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FORORD

Nir ndgon fastnat i en dtstérning dr det litt att tro att det inte finns nigon vig ut. Ofta
finns det rddslor kring att inte bli tagen pa allvar eller misstorstadd. Det ér vanligt att
det tar lang tid tills en person med en dtstorning eller en person som ligger i riskzonen
soker vird. Det tar ofta dven ling tid innan personen fér tillging till adekvat stéd och/
eller behandling. Linga vintetider och brister i bemotande och kunskap kan befista
bilden av att inte vara "sjuk nog for att kunna i hjilp” eller att vara "ett hoppl6st fall”.

Nirstiende dr ocksd en grupp som latt kommer i skymundan. Manga upplever brist
pa adekvat stod frin varden, samt en stor oro och ett enormt ansvar for den drabbade.

Frisk & Fri har tagit fram denna rapport for att undersoka vird- och behandlings-
situationen for dtstérningar i Sverige. Utgingspunkten ir upplevelser fran personer
som har varit i kontakt med virden det senaste dret. Drabbade av dtstorningar och
dven nirstdende kan sedan 2022 dela med sig av sina erfarenheter i form av en anonym
webbenkit pa foreningens hemsida.

Svaren vi har fitt in och som sammanstills i denna rapport ger insyn i drabbades och
nirstdendes kunskap, erfarenhet och insikter. Slutsatserna stimmer vil 6verens med de
vittnesmal och berittelser som vi tar del av i vara stédkanaler.

Denna rapport ir den forsta av sitt slag. Frisk & Fri vill lansera en rapport pa arlig
bas for att kunna f6lja upp upplevelser 6ver tid och for att patienters och nirstdendes
upplevelser alltid behéver tas pa allvar.

Stefanie Nold
Verksamhetschef Frisk & Fri — Riksféreningen mot dtstérningar
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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Psykisk sjukdom drabbar oss nistan alla nigon ging i livet och utgér en
minst lika stor utmaning for samhillet och sjukvirden som kardiovaskuldra sjukdomar
(Vigo et al., 2016). Det svenska samhillets samlade kostnader for psykisk ohilsa okar
stadigt och utgér idag mer 4n 230 miljarder per & (OECD/EU, 2018). Atstorningar
uppskattas drabba cirka 200 000 personer i Sverige nigon ging och mérkertal anses
vara stort. Denna rapport har undersokt hur drabbade och nirstiende till nigon med
en dtstorning upplevde varden i Sverige under det senaste aret.

Metod: En enkitundersdkning riktad till drabbade respektive nirstiende som har
varit i kontakt med virden senaste aret genomférdes via Frisk & Fri - Riksféreningen
mot dtstorningar. Syftet dr att kartligga dtstérningen, virden samt upplevelser och
reflektioner kring virden. Svaren som har kommit in under tidsperioden 1 juli - 21
september ligger till grund f6r denna rapport. Av de 159 drabbade som svarade, angav
68 % att de hade anorexia nervosa, 13 % bulimia nervosa och 8 % hetsitningsstorning,
med en genomsnittlig sjukdomstid pd 10-11 4r. Av de 241 nirstiende som svarade
utgjorde modrar 90 % och majoriteten (59 %) var nirstiende till nigon under 18 ar.

Resultat: Nistan samtliga svarande hade fitt vird i sin egen region senaste dret (92—
93 %). Vintetiderna till vird skattades overlag som kortare {6r drabbade under 18 é&r
n 6ver 18 ar. Primirvard, elevhilsa och privat vird hade generellt kortare vintetider
medan den psykiatriska 6ppenvarden hade lingst vintetider. Bemétande och kunskap
om dtstérningar bedémdes ha hogst kvalité hos privatpraktiserande terapeuter/psyko-
loger, den specialiserade dtstorningsvarden samt hos coach/kostradgivare och ligst for
den psykiatriska 6ppen- och slutenvirden.

Bemoétandetupplevdes avdrabbade oftasom negativt och/ellerinadekvat, frimst utanfor
specialistvarden dir otillricklig kunskap om dtstdrningar sigs som en starkt bidragande
faktor. Ett annat framtridande tema var otillrickliga resurser, som bidrog till langa
vintetider, otillrickligt utbildad personal och otillrickliga virdinsatser, sirskilt vid
samsjuklighet. Varden upplevdes dogmatisk, med lag anpassning till individen och ett
overdrivet fokus pa kroppsvikt och mat parat med bristande fokus pi den drabbades
psykologi. Det mest hjdlpsamma var att kidnna sig lyssnad pd och uppleva en bra kon-
takt med sin behandlare. Fér nérstiende var det mest framtridande temat det otill-
rickliga eller obefintliga stodet de sjdlva erbjods av vérden, trots att de férvintas utfora
’behandlingen” i hemmet, utan vardplan. Det mest hjdlpsamma var specifika vard-
enheter eller professionella som ingett fértroende, att man lirt sig mer genom att lisa
pa eller triffa andra med erfarenhet samt mojligheten till inldggning/behandlingshem.

Diskussion: Drabbade och nirstiende anser gemensamt att kunskapsnivin om ét-
storningar utanfor specialistvirden behéver hojas. Vintetiderna behover kortas och
virden ske med en vérdplan i en sammanhillen virdkedja. Fler behandlingsalternativ
bor erbjudas, liksom en mer individanpassad vird. Drabbade ska ges méjlighet till
samtal, bade for stdd och for 6kad sjilvkinnedom. Nirstiende bor inkluderas i var-
den av drabbade under 18 4r, som ett minimum ska det erbjudas stéd och utbildning.
Samtliga slutsatser understods av forskning som viktiga for framgangsrik vard.
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INLEDNING

Atstérningar ar psykiska sjukdomar som kan belasta virden, individen och dennes
niarmaste hirt, bade psykologiskt och ekonomiskt (Hibbs et al, 2015; Raenker et al.,
2013; Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU), 2019; Striegel
Weissman & Rosselli, 2017). Berikningar baserade pa ny epidemiologisk forskning
och den senaste diagnostiken ger vid handen att cirka 200 000 personer i Sverige
nigon ging drabbas av en dtstorning (Clinton & Birgegird, 2017). Denna rapport dr
ett forsok att finga upp och férmedla fakta tillsammans med upplevelser av dtstor-
ningsvirden frin bdde drabbade och nirstiendes perspektiv, pa alla nivéer i virdkedjan
i hela Sverige.

Det finns flera olika dtstorningar, varav de mest kinda dr anorexia nervosa, bulimia
nervosa och hetsitningsstérning. Samsjukligheten med andra psykiska sjukdomar ir
hég, en stor svensk studie uppskattar den till 71 % (Ulfvebrand et al., 2015). Spinn-
vidden dr ocksa stor; for vissa dr sjukdomsforloppet kortvarigt och personen kan till-
friskna spontant (Mustelin et al., 2015), f6r andra ar det en svir, lingvarig eller dodlig
sjukdom (Hay, 2013). Instabilitet i sjukdomsforloppet ér snarare regel dn undan-
tag; patienter kan vandra mellan diagnoser och symptom 6ver tid samt aterinsjukna
(Ekeroth et al., 2013; Schaumberg et al., 2018). Diagnos och specifika symtom har
dock visat sig ha begrinsad betydelse for prognos (Schaumberg et al., 2018, Levallius
et al, 2017).

For en person som ér drabbad av étstorning sker i regel forsta kontakten med virden
utanfér den specialiserade varden. Tidigare studier har pekat pa att drabbade dir kan
uppleva att bide kunskapen och bemétandet hiller otillfredsstillande kvalité (SBU,
2019). Virdenkiten inkluderar dirfor frigor om kunskapsnivé och bemétande i alla
delar av virdkedjan. Vintetiderna kommer ocksd skattas for att se hur vardgarantin
efterlevs.

Behandling av itstorning kan se mycket olika ut, bdde inom och mellan regioner i
Sverige, enligt en kartliggning genomford av Socialstyrelsen (Soc, 2019). Myndighe-
ten har dirfor fatt ett regeringsuppdrag for att ta fram nationella riktlinjer, som ska
vara klart i slutet pa 2024 (Trysell, 2021). Det finns emellertid riktlinjer utarbetade av
Svenska psykiatriska foreningen (Wallin et al., 2015). Enligt dessa saknas tillrickligt
bra stod for specifik behandling for anorexia nervosa hos vuxna. Den insats som har
starkast stod dr nigot som kallas Specialist Supportive Clinical Management (SSCM),
en metod som vanligen tillimpas som kontrollbehandling i behandlingsstudier.
Hos barn/ungdomar med anorexia nervosa finns visst stod for familjebehandling,
och det betonas betydelsen av att komma i behandling sa snabbt som méjligt. Ingen
farmakologisk behandling har visat sig ha effekt vid anorexia nervosa. For bulimia
nervosa dr den rekommenderade behandlingen KBT eller IPT f6r vuxna och familje-

behandling f6r barn/ungdomar. For hetsitningsstorning dr KBT rekommenderat
(Wallin et al., 2015).

Riktlinjer for behandling av olika diagnoser, som f6r dtstérningar, baserar sig vanligen
pa behandlingsstudier. Dessa studier ir viktiga, men inte tillrickliga, for att fd kun-
skap om diagnos, prognos och limplig behandling for gruppen som helhet. Studierna
ar vanligen smé och har ett sndvt urval av patienter ddr manga utesluts pi grund
av sjukdomens svarighetsgrad eller samsjuklighet. Behandlingstiden 6verensstimmer
vanligen inte heller med naturalistiska férhillanden (Mulder et al., 2018). Vi behover
komplettera behandlingsstudier med att dven f6lja upp ett stort antal patienter natura-
listiskt, med varierande diagnos, svirighetsgrad, behandling, dlder och kén. Denna
rapport ir ett forsok att gora detta.

Som nimndes i inledningen péverkas dven nérstiende starkt nir en individ drabbas av
en dtstorning, detta dr sirskilt uppenbart nir det dr ett barn eller tondring som drabbas

(Hibbs et al, 2015; Raenker et al., 2013). De nirstiende kan drabbas psykiskt och
kan behova sjukskriva sig lingre perioder bade for att ta hand om sig sjilv och for att
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kunna delta aktivt i virden, vilket ofta forvantas av dem. Det 4r oklart vilket stod de
erbjuds av virden idag, varfor virdenkdten dven efterfrigar deras erfarenheter.

Syfte: Syftet med rapporten ir att genomfo6ra en systematisk uppfoljning av virden
och finga drabbades respektive nirstiendes upplevelser och attityder till dtstérnings-
virden. Rapporten dmnar till att ge en tydligare bild av patienter med dtstérning, var
och nir de soker och erhéller vird, hur linge de fir vinta och hur de upplever virdkon-
takten. Nirstdendes perspektiv pa dtstérningsvarden och de atgirder de sjilva erbjuds
undersoks ocksd. Rapporten dr planerad att vara drligen dterkommande for att finga
férindringar 6ver tid. Detta dr den f6rsta rapporten.

METOD

For att kartligga drabbade och nirstiendes erfarenheter och attityder till dtstérnings-
virden utarbetades tva enkiter av Frisk & Fri i samarbete med rapportforfattaren.
En enkit var riktad till drabbade och en till nirstdende. Det efterstrivades att fragor-
na skulle vara si lika som mojligt i de bida enkdterna for att mojliggéra jamforelse.
Enkiten var digital och nir den var firdigstilld lanserades den genom en link pa Frisk
& Fris hemsida. I samband med lanseringen gjordes ett medlemsutskick till samtliga
medlemmar i Frisk & Fri f6r att sprida information om enkiten. Denna rapport om-
fattar ssmmanstillning av svaren som kom in mellan 1 juli - 21 september.

Samtliga svarande gav informerat samtycke i samband med deltagandet. Samtycket
gillde att anonymiserad data anvinds for att samla kunskap och sammanstilla och
sprida denna rapport. De informerades om att de ndrsomhelst fick avbryta sitt del-
tagande. Data har anonymiserats si att individer inte gér att spira. Dir si bedoms
riktigt, for att sikerstilla att enskilda svarandes anonymitet skyddas, har citat anony-
miserats ytterligare. I forekommande fall har stavfel korrigerats i citat och om citatet
inleds med tre punkter dr citatet forkortat. Behandlingsenheter som omndmns med
namn har tagits bort. Enligt Frisk & Fris riktlinjer har ocksi BMI-angivelser tagits
bort, i citat dir det dr aktuellt.

Enkiten bestod av en kvantitativ del och en kvalitativ del. Den kvantitativa delen gill-
de frigor om kon, alder, diagnos, sjukdomslingd och region i Sverige dir man 4r bosatt
respektive erhallit vard for dtstorning. Det fanns mojlighet att genom fritextsvar kom-
mentera bide diagnos och varfér man eventuellt fitt behandling i annan region. Vi-
dare stilldes fragor om vintetid for vard till samtliga relevanta virdinstanser och den
svarande ombads dven skatta kvalitén i bemétande och kunskapsnivé f6r varje vard-
enhet. For dessa tre fragor fanns ocksi moéjlighet att kommentera. I ndstkommande
del i enkdten stilldes sex frigor att besvara i fritext:

1) Erfarenheter av varden under senaste aret som du vill berétta om.

2) Vilka r de framsta hindren inom varden for att soka och fa hjélp for en dtstorning, enligt dig?
3) Vad har varit mest hjalpsamt i behandlingen, enligt dig?

4) Hur kan varden bli béttre enligt dig?

5) Vilket/vilka réd skulle du ge till vardpersonal?

6) Nagot du vill lagga till som vi missat att fraga om?

Kvantitativa data sammanstilldes till en deskriptiv analys och dskadliggjordes i tabell-
format. Den kvalitativa delen analyserades genom en férenklad variant av content
analysis (Erlingsson & Brysiewicz, 2017). Fritextsvaren under varje friga sortera-
des under teman som sedan vidare kunde sorteras i kategorier. Metoden haller sig
nira de manifesta utsagorna, med lig grad av tolkning av deras eventuella latenta
betydelse. Denna analysmetod méjliggdr dven kvantifiering, det vill siga att kunna
bedéma vilka teman som aterkommer, vilka som 4r vanligare 4n andra teman och
vad som dr mer sillan forekommande. I resultaten har de mer frekventa temana
foretriadesvis fatt utrymme.
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RESULTAT

De kvantitativa resultaten frin drabbade kommer att presenteras forst, {6ljt av nirsti-
ende, ibland illustrerade av fritextsvaren i anslutning till frigorna. Direfter kommer de
kvalitativa frigorna redovisas f6r drabbade respektive nirstiende.

Totalt 179 personer loggade in pé enkiten for drabbades hemsida och 159 av dem
svarade pa grundliggande data som #lder, kon, diagnos och sjukdomstid. Snittaldern
var 30,6 4r med ett spann pa 13-63 4r. Andelen under 18 ar var 15 %. Tre svarande
klassificerade sig som min, en som annat och 6vriga 155 som kvinna. I diagram 1 kan
diagnosfordelningen for de svarande avlisas. Angiven diagnos kan vara baserad pi
virdens beddmning som férmedlats den drabbade och/eller baserad pa den drabbades
sjalvskattning.

Diagram 1. Vilken dtstorning har du mest erfarenhet av?

Anorexia nervosa - 108 st * UNS = utan narmare specifikation.

Bulimia nervosa - 20 st * ARFID = pa svenska undvikande/restriktiv atstorning,
dér mat undviks inte for energiinnehallet i sig utan for
sin konsistens eller annat. Viktnedgéng kan dock bli

Hetsatningsstorning - 13 st en problematisk konsekvens.

ARFID* - 4 st

Atstérning UNS* - 13 st

Uppgift saknas - 1 st

I diagrammet framgér att majoriteten, 108 personer, klassade sig sjilva som drabbade
av anorexia nervosa (AN). I fritextsvar ir det flera som i tilligg till vald diagnos skri-
ver att de har en blandning mellan olika diagnoser, eller anger specifikt ortorexi (10
svarande). Det senare, ortorexi, anvinds i Sverige vanligen som begrepp for dtstérning
med inslag av tvingsmissig trining. Begreppet har fitt stor allmin spridning i Sverige,
men dr inte en diagnos. Tretton personer angav att de hade étstorning utan nirmare
specifikation (UNS) i fritextsvaret, trots att denna diagnos upphorde med den senaste
diagnosmanualen.

Drabbade fick sedan svara pa hur minga érs erfarenhet av dtstorning som de uppskattar
att de hade, det vill siga hur méinga dr som gatt sedan forsta symtom till idag. Som
syns i tabell 1 var spridningen jimn 6ver svarsintervallen. 81 % uppskattade att de hade
minst 4 ars erfarenhet av dtstorning och en fjardedel (26 %) mer dn 20 4rs erfarenhet.

Tabell 1. Hur manga ars erfarenhet av tstorning har du?
<lar 1-3ar 4-6 ar 7-10 ar 11-15ar 16-20 ar >20 ar
5 23 23 26 20 20 39

* 3 deltagare har ej svarat.

De svarande var spridda 6ver landet ganska vil i férhallande till storleken pé regionen
(diagram 2). Det vanligaste var att bo i region Stockholm eller Vistra Gotaland. Minst
92 % har huvudsakligen fitt behandling i sin egen region (avser sikra svar, flera osikra
eller har ¢j svarat). Tjugo personer svarade att de hade fitt vird i en annan region in
ddr de har bott det senaste dret. Den vanligaste orsaken var att de fatt remiss for vird
till en annan region, eller sjilva sokt sig till en annan region, di de inte uppnitt onskat
behandlingsresultat i sin egen region.
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Tabell 2. Om behandling i annan region, varfor?
Ingen angiven orsak

Remiss

Flyttat

Far ingen vard alls

Det finns ingen atstdrningsbehandling i den region jag bor i
Slutenvard i annan region

Internetbehandling

—_am o N W o

"Forsta gangen fick jag privat vdrd i Uppsala dven om jag tillhorde Stockholm, detta pga att
kéerna dr orimligt linga och jag skulle ditt under tiden jag vintade. Nu andra gingen har
Jag vdrd i Orebro dir Jjag nu bor.”
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VANTETIDER ENLIGT DRABBADE

Hur linge man fir vinta pa vird ir svart att friga om pa ett bra sitt i en enkit och kan
likaledes vara svart att svara pa, av olika skil. Hir dr ocksa firre antal svarande jamfort
med de tidigare frigorna, cirka 63 % har svarat pa vintetiden for minst ett virdalter-
nativ. En orsak till uteblivet svar kan vara att de fortfarande vintar pa vird eller att de
efter vintetid nekats vard. En annan méjlig orsak kan vara att man ér i pagiende vard
sedan lingre tid tillbaka, d4 det férekommer att virdkontakt och behandling inletts for
flera ar sedan. Svarande kan vidare ha svarat pa olika typer av vintetider, till exempel
véntetid frin remiss/egen kontakt till forsta besok, eller frin forsta besok till bedom-
ning, eller till start av behandling. Sammantaget dr svaren svirbedémda och tabellerna
bér tolkas med stor férsiktighet. Fragan i enkiten lyder: Hur linge har du vintat pé den
bebandling du har fitt for din dtstorning under senaste dret?

Tabell 3 visar vintetider. Den syftar till att ge en overblick och underlitta jimforelse
mellan enheter. Tabellen har utelimnat sma celler samt beriknat vintetider i procent
av antal som behandlats for varje virdinstans. Det vanligaste bland de svarande var att
ha fatt vard pé en specialiserad dtstorningsenhet, i dppenvirdsform. Dir vintade 43 %
upp till tre manader pé vird, medan 13 % vintade mer 4n ett 4r. Kortast vintetid hade
primiérvirden samt privatpraktiserande psykolog/terapeut, dir 80 % respektive 91 %
erbjods vard inom tre manader. Lingst vintetider 6verlag hade den allminpsykiatriska
oppenvarden dir bara 38 % angav att de fick vird inom vérdgarantins tre méinader och
25 % angav att de vintat mer dn ett ir pd vérd.

Tabell 3. Véntetider hos olika vardgivare i manader och % av antal vardsdkande

per enhet.
Vérdinstans 1-3man 4-6man 7-9man 10-12man 12+ man
Primarvard 80 % 10 % 4% 2% 4%
Elevhalsan 1% 18 % - - 12 %
BUP 6ppenvard 63 % 19 % 13 % - 6%
Psykiatrisk oppenvard 38 % 22 % 9% 6 % 25%
Slutenvard allmanpsykiatri 75 % 13 % - - 13%
Atstoringsenhet 43% 30% 10 % 3% 15 %
Atstorningsenhet - slutenvard 67 % 29% 4% - -
Privatpraktiserande psykolog eller terapeut  91% - - - 9%

* Enheter med 12 eller farre svar totalt borttagna.

"Under de 16 dr jag har varit sjuk upplever jag att dtstorningsvirden har utvecklats
vdldigt mycket under de senaste dren. Problemet dr ndir man inte blir hjilp av den KBT-
bebandling som mer eller mindre dr den enda behandlingen som erbjuds. Dessutom borde
slutenvard vid dtstorningar separeras frin 6vrig psykiatrisk slutenvird. Det behiver alltsi
skapas mer individbaserade behandlingsalternativ, och slutenvirdsbehandling som girna
Sfar vara i en sd hemlik miljo som mdjligt. Numera finns en ‘behandling/stod for de som dr
kroniskt sjuka i min region. Det dr bra att man kan fi stod frin dtstorningsenheten trots att
KBT-behandlingen inte fungerat trofs upprepade forsék. Det dr skont och ger ett lugn att
man inte kan bli avslutad, avsting eller att sessionerna kan ta slut till detta stodprogram
(ALVA) eftersom man fir vara déir hur linge man will. Déremot skulle jag dnska att de
fanns psykolog kopplad till stodprogrammet. Att leva anorexi dr att leva i konstant pliga
vilket fir negativa konsekvenser i form av utmattningssyndrom, depressioner, tving efc etc.”
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BEMGTANDE OCH KUNSKAPSNIVA ENLIGT DRABBADE

Fragan om bemotandet respektive kunskapsnivé i virden skattades pé en skala frin 1
(stimmer inte alls) till 5 (instimmer i hog grad). Det fortydligades i enkiten vad som
avsigs med bemotande respektive kunskapsnivi: Goz#t bemétande handlar om att visa
vdnlighet, hjilpsambet och professionalitet. Tecken pi gott bemdtande dr att du kinner dig
trygg, lyssnad pa och respekterad. Med kunskapsnivi menas bade kunskap om och forstielse

for dtstorningar och hur den kan piverka drabbade/ndirstiende.

De vanligaste virdinstanserna for de svarande var primarvérd och specialiserad étstor-
ningsenhet, som 6ver hilften hade erfarenhet av. Mindre dn 10 % hade erfarenhet av
socialpsykiatri eller barn och ungdomsmedicinsk vird (BUMM). Skattningen i bemé-
tande varierade frin 2,2 i genomsnitt till 3,9, dir den allminpsykiatriska slutenvirden
f6r bide barn och vuxna fick ligst betyg, medan privatpraktiserande psykolog/terapeut
fick hogst. Kunskapsnivan bedémdes variera stort, frin ett medel pi 1,9 till 3,8. Den
bedémdes av de svarande som ligst inom socialpsykiatrin respektive allménpsykiatrisk
slutenvard.

Kolumnen lingst till hoger i tabell 4 dr en ranking utifrdn en enkel sammanslagning
av bemotande och kunskapsniva. Hogst ranking dvs nr 1, fick privat vard, foljt av
specialiserad dtstdrningsvard i 6ppen respektive sluten form. Ligst betyg fick allmin-
psykiatrin f6r vuxna i 6ppen och sluten form, BUP slutenvird samt socialpsykiatri.

Tabell 4. Bemdtande respektive kunskapsniva i vrden av dtstorning

Vardinstans Antal Bemdétande Kunskapsniva Ranking
Primarvard 83 2,8 23 10
Elevhalsan 33 29 25 9
Ungdomsmottagning 23 30 27 8
Barn och Ungdomsmedicinsk

mottagning (BUMM) 15 29 31

BUP 6ppenvard 36 30 30

BUP slutenvard 15 23 25 1
Psykiatrisk oppenvard 63 24 2,3 12
Slutenvard allmanpsykiatri 43 2,2 19 13
Atstorningsenhet 90 34 35 3
Atstorningsenhet - slutenvérd 30 34 37 2
Socialpsykiatri 13 29 18 12
Internetbehandling 22 33 32 6
Coach/kostradgivare 36 34 34 4
Privatpraktiserande psykolog

eller terapeut 19 39 38 1
Annan 10 35 3,2 5

*Skala: 1= instammer inte alls, 2 = instdmmer inte, 3 = Varken instdmmer eller instimmer inte, 4 = instammer,
5 = instdmmer i hog grad.
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NARSTAENDE

Nu presenteras svaren frin nirstdende. 245 deltagare loggade in pé enkiten och 241
angav minst grundliggande data. Medeldldern pa deltagarna var 50 ar (spann 23-77
dr). 223 var kvinnor, 17 min och 1 ville ¢j ange kon. Den stora majoriteten, 90 %, var
modrar till en drabbad; 7 % var fider till en drabbad. 59 % var nirstiende till ndgon
under 18 ar. Nirstiende hade 6verlag erfarenhet av dtstorning betydligt kortare tid dn
de drabbade som deltog i enkiten, vanligen endast upp till tre rs erfarenhet (71 % av
nirstiende), se tabell 5.

Tabell 5. Antal ars erfarenhet av att vara nérstaende till ndgon med étstorning.
<lar 1-3ar 4-6 ar 7-10 &r 11-15 ar 16-20 ar > 20 ar
57 115 39 14 8 3 3

*2 deltagare har ej svarat.

De svarande var spridda 6ver hela Sverige, se diagram 3. Flest svarande bodde som vin-
tat i de tre mest folkrika regionerna Stockholm, Vistra Gotaland och Skéne. Vad giller
vilken region den drabbade fitt behandling i dr det f6r 93 % av de svarande (223
personer) samma region som den nirstiende sjilv bodde i. Det innebir dock inte
automatiskt att det ocksd dr den region som den drabbade bor i, dven om si troligen
oftast dr fallet. I 143 fall (59 %) har den nirstiende specifikt angett att den drabbade

fatt behandling i sin egen hemmaregion.

Diagram 3. Region som den narstaende bor .
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Drygt 10 % anger att den drabbade fitt vird i en annan region dn hen bor i, frimst
for att den egna regionens behandling inte gett 6nskad effekt, men ett vanligt svar ir
ocksi att de inte fitt vird alls i den egna regionen.
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Tabell 6. 0m behandling i annan region, varfor?
Remiss 1
Far ingen vard alls (star i ko, nekats vard eller den drabbade vagrar vard)
Det finns ingen atstorningsbehandling i den region jag bor i

Slutenvard, dagvard, akutvard i annan region

Atstorningsvarden i en annan region passade battre

Narmare

Svart att besvara

_— W W W O

"Behandlingen i vdrat lin funkar inte alls. Vi har linge krigat for att fd hjalp pd annat hall
men dom végrar hjilpa oss.”

"Virden via regionen dr vildigt ojimn och inte individanpassad. Den fungerar inlednings-
vis for att fi iging dtandet, men sedan har vdrden varit undermdilig. Vi har bebandlat
hemma istillet och anvint annat stod utanfor regionen.”

VANTETIDER ENLIGT NARSTAENDE

I tabell 7 visas uppskattade vintetider for den drabbade att fi vird hos olika virdgivare.
Den 6verensstimmer vil med uppskattningen som drabbade gjort. For alla instanser
utom den allminpsykiatriska 6ppenvarden verkar virdgarantin pa tre minader upp-
ritthéllas for minst 63 % av patienterna. Elevhilsan f6ljt av primérvirden och privat-
praktiserande psykolog/terapeut hade de kortaste vintetiderna.

Lingst var vintetiden inom den psykiatriska 6ppenvirden. Endast en fjirdedel av de
drabbade erbj6ds hir vird inom virdgarantin. Virt att notera dr att vintetiderna Gver-
lag skattades som kortare av nirstiende dn av drabbade sjilva. M6jligen ges snabbare
vird for de under 18 ar, kanske for att fordldrar d4r med och driver pa och/eller den
drabbade bedoms som mer allvarligt sjuk av virden. Notera dock att i enkiten till
nirstiende fanns inte svarsalternativet mer dn ett dr.

Tabell 7. Véntetider hos olika vardgivare, i manader och i % av antal

vardsokande/enhet
Vardinstans 1-3man 4-6man 7-9man 10-12 man
Primérvard 89 % 5% 2% 5%
Elevhalsan 97 % 2% - 2%
Ungdomsmottagning 86 % 5% 5% 5%
BUMM 85 % 1% 4% -
BUP doppenvard 66 % 23% 5% 7%
BUP slutenvard 84 % 1% 5% -
Psykiatrisk oppenvard 25% 25% 15 % 35%
Slutenvard allménpsykiatri 75% 15% 4% 4%
Atstdrningsenhet 63 % 24.% 4% 9%
Atstorningsenhet - slutenvard 65 % 24 % 6 % 6 %
Privatpraktiserande psykolog eller terapeut 81% 1% 5% 3%
Coach eller kostradgivare 73% 20 % 3% 3%

* Vardinstanser med 12 eller farre svar totalt borttagna. Observera att sma celler ar forenade med stor osakerhet i
procentangivelse, da det kan galla endast 1-3 personer.



Véardrapporten 2022 Frisk & Fri - Riksforeningen mot atstorningar

"Privat fanns det tider direkt men via VC blev vi inte tagna pa allvar éverhuvudtaget.
Eavig vintan kéindes det som. Nér det till slut blev akut si gick det fort att fi slutenvard.
Men di var det mest forvaring.”

"Det dr ju mer komplext dn vad som gir att uttrycka hér. For det blir ju utskrivning
emellandt och nya véintetider.”

"Eftersom vi, elevhilsan m fl larmat fick vi snabbt tid hos dtstorningsmottagningen.”

7l Sthim svarar enbet XX att de har minst 9 —12 mdnaders vintetid for ett forsta bedom-
ningssamtal. De kan inte svara pa vad man gor om de inte uppfyller virdgarantin.”

"Frin besék pi vdrdcentral tog det endast 15 dagar till forsta bescket pd dtstérnings-
mottagningen.”

"Har ¢ fatt ndgot stod alls. Trots inskrivning pa dtstorningsenheten XX. Vill ha kontakt
med psykolog eller terapeut. Men fir ingen hjilp.”

BEMGTANDE OCH KUNSKAPSNIVA ENLIGT NARSTAENDE

I skattningen av olika virdinstanser framgér det tydligt att nirstiende frimst har erfar-
enhet av vard for drabbade under 18 ar. Det var vanligast med erfarenhet fran den
specialiserade dtstorningsvarden. Snittbetyget for bide bemédtande och kunskaps-
niva oavsett virdinstans ar under medel. Ligst samlat betyg, alltsd ranking, far den
allminpsykiatriska slutenvirden. Detta 6verensstimmer med drabbades bedémning.
Hogst samlat betyg erhiller privatpraktiserande psykolog/terapeut, den étstornings-
specialiserade slutenvirden, coach/kostradgivare samt internetbehandling. Aven detta
stimmer vil 6verens med drabbades bedémning. Notera att medelvirdet f6r internet-
behandling och socialpsykiatri dr mindre tillforlitligt da de grundar sig pa relativt fa svar.

Tabell 8. Bemdtande respektive kunskapsniva i vérden for atstorning

Vardinstans Antal Bemotande  Kunskapsnivd  Ranking
Primérvard 19 31 25 8
Elevhalsan 131 34 29 5
umMo 36 30 28 7
BUMM 52 29 25 9
BUP Gppenvard 129 29 29 7
BUP slutenvard 63 29 30 6
POV 36 25 2,3 10
Slutenvard allmanpsykiatri 31 23 2,0 1
Atstorningsenhet 145 32 33
Atstorningsenhet - slutenvard 58 34 38

Socialpsykiatri 17 25 2,3 10
Internetbehandling 13 39 34
Coach/kostradgivare 4 33 34
Privatpraktiserande psykolog eller terapeut 48 4] 40 1

"Kunskapen inom allméinpsykiatrin dr fortfarande forvinansvart lig. Samtalen hos allméin-
psykologen snarare triggade dn hjilpte min dotter (som var myndig).”

"Bemdtandet inom slutenvard for dtstorning var vildigt ojamnt, fran diligt till mycket bra,
vdldigt personbundet.”

Vi limnade BUP for 3 dr sen da vi ville att ndagon skulle hjilpa hela barnet, si vi gir hos
privat likare/terapeut och kinner oss sedda dar, dven om barnet fortfarande dr sjuk.”
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"Hon har slussats mellan olika instanser dé det varit en dtstorning med inslag av sjilv-
skadebeteende. Obefintlig kommunikation mellan enheter. Skolans kurator var ren katastrof
och triggade snarare dn hjilpte.”

"Stor skillnad till det simre efter 6verging fran BUP till vuxenpsykiatri.”

RESULTAT GPPNA FRAGOR TILL DRABBADE

Denna del av resultatet redovisar sex frigor som deltagarna hade méjlighet att svara
fritt pa i slutet pa enkiten. Forst dterges en sammanfattning med representativa
illustrationer frin drabbade och direfter motsvarande for nirstiende. 96 drabbade
svarade pd minst en av frigorna (60 %).

Fraga 1: Erfarenheter av varden under det senaste dret som du vill berétta om.

Denna friga dmnar finga som en 6vergripande bild vad den svarande spontant vill
dterge, utan att styras av riktade frigor. De vanligaste teman som férekom handlade
om bemoétande, kunskapsnivd samt om fokus i virden. Manga av de svarande tog upp
den laga kunskapsnivin med dtfoljande diligt bemoétande i framforallt primirvirden
(allminlikare) men dven av personal i allminpsykiatrin. Den liga kunskapsnivin ansigs
bidra till ett sndvt och 6verdrivet fokus pa kroppsvikt som indikator f6r sjuklighet.
Bemotandet upplevdes manga ginger som problematiskt. Virdpersonal upplevdes
agera utifrin en anda av émsom tving, kontroll och skuldbeldggning och 6msom avfar-
dande eller férsummande. Detta upplevdes som starkt negativt och kontraproduktivt.

Att det finns andra dtstorningar dn anorexia nervosa som ir allvarliga, samt att snabb
viktnedging dr farligt oavsett vikt, kunde missas i virden. Aven under behandling var
det manga som beskrev att det dr for mycket fokus pd mat/viktuppging och for lite
pa psykologiska aspekter av sjukdomen. Det fanns en stark 6nskan att prata om och
arbeta med sina problematiska tankar och kinslor. Det framkom ocksa att vintetiden
f6r manga dr lang, betydligt lingre dn tre manader, samt att man bollas runt mellan
enheter och faller mellan stolarna och kontinuiteten brister.

"Har det senaste dret sokt hjalp igen for min dtstorning da jag dterfallit. Har pi grund
av lingvarig dtstorning och tidigare behandlingar kint mig simre bemdtt, ifrigasatt och
vdldigt nedslagen efter flera méten med dtstorningskliniken. Har sedan bebandlats inom
slutenvirden, dir jag fick vildigt bra hjilp med att dterbimta i vikt. Men inte tillrickligt
med tid for att stabilisera och att jobba med tankarna. Skrevs ut trots vildigt diligt maende
och i ett oerhort skort lige. Vilket har resulterat i att det gar it fel hill nu igen. Har ocksd
upplevt att dtstorningskliniken inte kan individanpassa sin behandling, bl a med tids-
begrinsningar, och att patienter som har annan psykisk ohdilsa blir simre bemitta och
avslutade med hinvisning till just detta.”

Exempel pa kunskapsnivi och bemétande:
“Ingen kunskap alls pa slutenvird inom psykiatrin. Nonchalant och skuldbeliggande

bemdtande. Limnas helt utan stodsamtal och hjilp vid matsituationer.”

Exempel pa skevt/snivt fokus i behandling:

"Kinns som om vdrden bara har samma fokus hela tiden. Det gir ut pa att skriva matdag-
bok och prata om samma saker. Undrar ibland om allt fokus pi mat gor att man fastnar dnnu
mer och bara éveranalyserar allt och har svirare att slippa.”

"Man ér for viktfokuserade och ofta vet ens behandlare och likare mycket om personens sjuk-
domshistoria, men vildigt lite om sjilva personen. Det dr fel — for man dr inte sin dtstor-
ning och enda sittet att komma ifrdn den dr att inse att man dr bittre utan den.”
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YJag fick behandling pi enhet XX. Jag upplever att jag blev bra bemitt med undantag for
ndr jag skulle avsluta min behandling. Jag hade uppfyllt alla kriterier de hade som mdil med
behandlingen, men jag har aldrig mdtt sa daligt i hela mitt liv. Andi avslutades virden och
Jag skrevs ut. Jag erbjods ett uppfoliningssamtal men det kindes mer som att jag belastade
dem dn att de faktiskt tyckte att det behdvdes. Jag hade behovt en storre trygghet efter min
bebandling. Mycket av fokuset ldg pa hur jag skulle kunna dterga till ett normalt étande och
en normal triningsmdingd, men jag saknade verkligen fokus pd mitt psykiska mdende under
behandlingens giang.”

Exempel pa att falla mellan stolarna:

"Gick fran att vara inlagd i néstan ett dr till att knappt ha ndgra besck alls. Som att bli
utkastad frin ett flygplan utan nigon fallskirm alls... foll som en fura och nu snart ett dr
efter utskrivningen vill dom ligga in mig igen. Hade jag fitt hjilp under dret som gitt hade
Jag nog haft ett bittre stod och ev lyckats bibebilla det jag kimpat for under slutenvirden.”

Den drabbade kan betraktas som antingen for sjuk, eller {6r frisk eller for omotiverad
for att erbjudas vérd, exempel:

*Jag wville inget annat din att fi hjilp forra dret, men blev ging pd ging informerad om att
Jjag inte var sjuk nog, men fick ocksa till mig att jag aldrig mer kommer kunna sjunga om jag
kriks sd mycket som jag gor. Det forstor stambanden, men sjuk nog var jag inte.”

"Fick dterfall i anorexi for ca ett dr sedan efter att ha varit frisk i tvi dr. Min fasta vérd-
kontakt hos psykiatrin svarade inte trots att jag sokte honom i 3 mdanader, min likare som
inte hade pratat med mig pd ett halvir ville inte boka in ett besok eller samital. Till slut blev
Jag genom psykakuten inlagd pd allminpsykiatrisk avdelning med hot om LPT och ett BMI
pa XX. Jag lyckades gi upp 2 kg pia 3 manader innan jag blev trott pa situationen och skrev
ut mig. Efter det bad jag ippenvirden om att bli remitterad till dtstorningsteamet, men fick
avslag pga lig vikt. De meddelade att jag var vilkommen tillbaka nar jag sjilv hade upp-
natt BMI XX, innan dess skulle jag varken fi hjilp i Gppen-, dag-, eller slutenvird. Si nu
elt dr senare far jag ingen hjilp av psykiatrin alls, forutom fornyade likemedelsrecept. Jag
har aldrig tidigare behandlats for dtstirningar i den hir regionen, men de ser mig inddi som
omotiverad och kroniker trots att jag aldrig varit mer motiverad eller haft mer sjukdomsin-
sikt i hela mitt liv.”

Positiva erfarenheter av varden:

YJag dr bara si himla ndjd med att dntligen ha fitt en bra och specialiserad behandling pi
dtstorningsmottagning efter att ha blivit runt bollad i primérvirden med olika psykologer
eller likare som inte tagit mig pd allvar.”

*Jag har haft ett vildigt bra, professionellt team runt omkring mig pd BUP. Har inte behévt
vdnta ling tid for att fi min bebandling.”

"Otroligt bra vird, bemétande och omhbindertagande. A’ntligen fatt ordentlig hjilp att bli
i fran min dtstorning.”

Sammanfattning frin en drabbad:

" Anorexi/(andra dtstorningar) dr den mest dodliga PSYKIATRISKA sjukdomen som finns”
och den fir fysiska konsekvenser i form av att kroppen tar stryk av for lite och/eller alltfor
ensidigt naringsintag under ling tid. Utéver allt detta rider enorm plats- och resursbrist
vilket skapar sjukt linga kier och fruktansvirt lidande hos hela familjer och deras nirmsta,
sjukskrivningar, vab mm som kostar samhillet gigantiska belopp......det miste alltsa till en
radikal forindring for att stoppa denna galenskap. Det hjilper inte att slicka brinder genom
att utoka antalet platser lite hir och dir... Det rider inte heller sillan olika syn pa hur be-
handlingen (inom samma enhet/avdelning) ska bedrivas och personal siger inte sillan helt
motsigelsefulla saker sami att argument ofta saknas VARF OR saker O7s pd ett Visst sitt....
alldeles for mycket omedvetenhet och okunskap hér alltsi...Stodet till forildrar/virdnadsha-
vare dr i vissa fall bra, men i alldeles for hog utstrickning usel eller obefintlig.”
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Fraga 2: Viilka &r de frimsta hindren inom varden for att soka och fa hjalp for en dtstorning, enligt dig?

Lénga vintetider utmirkte sig tydligt som en av de frimsta orsakerna till att inte soka
vird. Det fanns en tydlig medvetenhet hos drabbade att det rider resursbrist parat
med ett antagande att endast svart sjuka i anorexi erbjuds hjilp. Om den drabbade
skulle 6vervinna sin skam 6ver sin sjukdom och sin ridsla for att s6ka vard, finns
tankar att man inte kommer bli tagen pé allvar, man kommer inte betraktas som till-
rickligt sjuk (det vill sidga lagviktig) for att fi vird. Samsjuklighet lyfts hir upp liksom
i frigan ovan, att ingen vérdinstans kommer ta ansvar for virden om man ocksé har
andra diagnoser. Trots att frigan syftar pa generella hinder, svarar drabbade framst
utifrin sin egen unika erfarenhet, snarare dn utifrin 6vergripande orsaker giltiga for
patientgruppen som helhet.

"Att inte ndgon tror pd en.”

"Det frimsta hindret dr att man inte alltid vet vart man ska/bér vinda sig. Det dr ett
enormt stort steg att soka hjilp och dé vill man bli bemditt av ritt profession direkt.”

"...En dtstirning sitter i huvudet och inte i kroppen, sjilvklar ta kroppen stryk vid svilt
men sjukdomens grund sitter i huvudet och jag tycker att man fokuserar alldeles for mycket
pa det fysiska och for lite pd det psykiska.”

"Man fokuserar bara pi vikten kinns det som. Ar man inte Sfarligt underviktig fir man
ingen hjilp.”

"Sjdlva dtstorningen som siger att man inte dr sjuk nog att fortjinar hjilp.”

"Att jag dr vuxen. Nér jag sékte hjilp som tondring gick allt snabbare och smidigare. Det
dr ett eget ansvar som vuxen att soka vdrd som man inte alltid orkar ndr man har psykisk
ohdlsa. Samhdllet skyddar inte vuxna lika mycket tyvérr.”

Fréga 3: Viad har varit mest hjalpsamt i behandlingen enligt dig?

Det mest framtridande temat hir var "att bli lyssnad pd och forstddd”. Relationen
till den specifike behandlaren lyftes ofta fram som betydelsefullt, liksom virdefulla
egenskaper man sig hos denne. Drabbade angav tvd helt olika sidor av behandling
som hjilpsamt; den ena sidan var det fasta och konkreta i behandlingen som regler,
struktur och st6d vid méltider. Den andra sidan var vérdet av att ha inflytande 6ver sin
egen behandling, att den individanpassas och att man fir mojlighet att gi pa djupet
psykologiskt. Virt att notera dr att flera olika yrkeskategorier spontant nimns som
viktiga pa olika sitt. Hir framkommer ocksé en 6nskan respektive betydelsen av att
triffa, lisa om eller pa annat sitt ta del av andra drabbades erfarenheter och berittelser.

"Att ga till botten med vad det Gr som gor dtstorningen si stark och vad det dr som gjort att
man blivit sjuk.”

"Att den mottagning jag gir pd fokuserat pd att arbeta utifrin mina forutsitiningar och
mina mal, vilket slutenvirden vigrar.”

"Att bli lyssnad pa och tagen pd allvar i min oro. En balans mellan lugn, tillit och hand-
Sast stod.”

"Att vara inlagd pa en strikt slutenvirdsavdelning déir personalen dr specialiserade pi
atstorningar och ger inga medhdll. Strikta regler kring mat, trining, aktivitet generellt,
promenader osv, men samtidigt ger samtalsstod. Alla borde lira sig det som de lirde mig déir
och det sittet de fick mig att tinka pd.”
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"Bra kontakt med min bebandlare och att hon lyssnar pd mig.”
"Dietist och sjukgymnast (kroppskinnedom och meditation).”

"Att kunna ta det i en takt som passar mig. Det gar inte att skynda fram friskbet.
Det tar tid.”

"Fi kontakt med manniskor som ocksd ar drabbade.”

Fraga 4: Hur kan varden bli bttre, enligt dig?

Tre teman framtridde hir som mest frekvent aterkommande och méinga svarande
nimnde alla tre: mer resurser, mer kunskap, anpassad behandling. Resursfrigan hand-
lade dels om att korta virdkderna, dels om att anstilla mer personal med specifik
kompetens. Temat kunskap handlade dels om att sprida kunskap om dtstorningar
generellt inom alla delar av virden och all personal, dels om att méjliggora f6r personal
att specialisera sig inom étstérningar. Temat behandling handlade oftast om att den
svarande efterfrigade personcentrerad vard, det vill siga att virden anpassas efter den
specifika patientens behov. Hir nimns ocksé en 6nskan om att kunna prata om annat
dn mat och vikt, att kunna ga pa djupet och forsta sig sjilv battre. Frekvent dterkom-
mande dr dsikten att virden sjilv lider av ett 6verdrivet fokus pa mat och vikt, och
har svart att se, méta och behandla personen bakom itstérningen. I linje med detta
uttrycker méinga att bemétandet behover forbittras, genom att visa storre forstaelse
och virme. Tvd mindre teman var 6nskan om bittre samarbete mellan virdenheter och
regioner respektive rekommendationen att 6ka antalet specialistkliniker/enheter. Flera
nimnde en 6nskan om lingre behandlingstid och méjlighet till upptéljning.

"Mer kunskap och mindre kéer.”

En svarande som ringar in méanga faktorer pa olika nivier pa en ging:

"Mindre fokus pi mat och vikt och jobba mer med det psykiska och bakomliggande faktorer
till dtstorningen. Utrymme att anpassa bebandling om patient har fler diagnoser (ex. NPF
el PTSD). Acceptans av ambivalens kring vird och att man inte blir "utslingd” pga “bris-
tande motivation” utan att man da far mer stod istillet. Samarbete med primdirvdrden och
allméinpsykiatrin s inte specialistenheterna behéver ta alla patienter vilket di kan korta
ner virdkéerna.”

Att alla har en grundkunskap/allminbildning om dtstérningar och lir sig vad man ska
sdga och inte. Mer resurser, kortare vintetider. Men ocksd att fokusera mindre pa vikt och
BMI och istillet griva pd djupet i varfor man blev sjuk, bakomliggande faktorer med mera.”

"Utikade resurser och mer personal. Minskat fokus pa effektiviserad virdproduktion och mer
pa medmiinsklighet, forstielse och virme. Samverkan mellan olika enbeter.”

“Inte ge upp pa patienter. Om kunskap saknas eller behandlingsprogress uteblir, remittera till
annat lin. Testa nagot nyft.”

”...skickar man hem patient efter patient bara for att man inte tycker den dr sjuk nog, di
kommer den med storsta sannolikbet dka hem och bli sjuk 'nog’ och komma tillbaka senare och
di har man helt plotsligt en otroligt sjuk patient bredvid sig som man hade kunnat hjilpa
innan det blev sd illa.”

"Lyssna pai personen. Uppmuntra. Bestraffa inte.”
"Mindre viktfokuserad och mera samtal. Mer pepp och mindre tving.”
*Jag har haft tur med min vird behandling och har fitt relativt snabb respons under mina

bebandlingar. Dock sd finns det vildigt begrinsat eller svirt att hitta information om hur
systemet funkar eller hur och vart man ska vinda sig.”
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Fréga 5: Vilket/vilka rdd skulle du ge till vardpersonal?

I denna fraga framkommer svar som mer specifikt ror bemétande och interventioner
ibehandling. En tydlig majoritet ger kommentarer som handlar om bemétande. Lyssna,
se personen bakom sjukdomen, ha tilamod, bygg fortroende, visa medkinsla, kom-
mentera inte patientens utseende, dven om du menar det positivt, till exempel "du ser
ut att ma bra”. Intressant att notera dr att patienterna ofta upplevde att behandlaren
sjalv kunde ha samma svirigheter som behandlaren utgick fran att patienten hade.
Det vill siiga att behandlaren utgar fran ett snivt fokus pa mat och vikt och glémmer
att se personen och hur symtomen signalerar en djupare problematik dn ett fokus pa
utseende.

"Se individen och generalisera inte. Jag har fitt ett vildigt bra bemdtande bide inom pri-
marvdrden och pd enhet XX men jag tror att kunskaperna kring dtstorningar kan brista,
Jframfor allt inom primdrvdrden.”

"... Var hird mot dtstorningen men inte mot personen. Sig heller aldrig att en patient verkar
ma bittre for att hen SER ut att md bittre. Man kan INTE se pd en person hur den mar,

eller ens om den har en dtstorning!”

"Lyssna pa mig!!!! Tyck inte bara synd om mig, ge mig hopp, ge inte upp att forsoka hjilpa
mig. Ibland lite tuffare krav.”

"Nir ndgon vél stricker ut en hand och ber om hjilp sd finga dem och hjilp dem. Hinvisa
inte till nan annan for man kanske inte orkar forsoka och Gppna upp sig en ging till.”

"Utbildning.”
“Individanpassad vird.”
"Var nyfiken.”

"Visa medkansia.”

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

"Validera. Lyssna. Bete dig mdinskligt, du dr inte bara en fingvaktare som ska évervaka
matintag. Fokusera pd att forstd mekanismerna som driver dtstérningen, inte bara bryta
beteenden.”

"Ha inte brittom i processen och ge den tid som behivs.”

"Alltid vinligt bemétande! Det dr si liskigt att soka hjilp, och en fin kontakt kan vara livs-
avgorande. Ingen viljer att bli sjuk.”

Fréga 6: Nagot du vill lagga till som vi missat att fraga om?

Hir har endast sexton svarande skrivit kommentarer och det framkommer begrinsat
med ny information. En svarande lyfter svirigheten att f adekvat hjilp {6r dtstérning
vid graviditet. En annan svarande tipsar om serien Atstort pd SV'T, for att den dr

betydelsefull for sjukdomsinsikt och eget arbete med att bli frisk.
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RESULTAT GPPNA FRAGOR TILL NARSTAENDE

Nirstiendes fria kommentarer pi de 6ppna frigorna kommer hérnist. 193 nirstiende
(80 %) svarade péd minst en av frigorna.

Fréga 1: Erfarenheter av varden under det senaste aret som du vill beratta om.

Overlag ges hir ordrika svar. Svaren har en pataglig anda av starka negativa reaktioner
pa den vird som givits eller borde ha givits. Majoriteten av svaren ror vird man skulle
fatt men pa olika sitt inte fatt eller fitt vinta for linge pé, och vilka allvarliga konse-
kvenser det fatt for den drabbade, for forildrar och ibland f6r syskon. Vissa uttrycker
att virden upplevts som forvaring snarare dn behandling. Eller att virden kan forvirra
snarare dn forbittra sjukdomstillstandet. Foraldrar upplever att de sjilva ofrivilligt far
axla rollen som behandlare men utan adekvat stod och utbildning. Nir det sedan inte
fungerar, vilket vore det forvintade utfallet,upplever forildrarna att de fir skulden.
Negativa reaktioner handlar framférallt om BUP, mer sillan om specialistvarden. Nir-
stdende kan ha en erfarenhet av att ’bollas runt’ i virden, att ingen vérdinstans tar
helhetsansvar, att virden inte kan hantera samsjuklighet. Samsjuklighet som ndmns
specifikt dr sjdlvskadebeteende, PTSD/trauma, panikingest och autismspektrum.

Nigra forildrar gor en jimforelse med cancervirden f6r barn. Dir hade ett helt team
arbetat med barnet, virden hade tagit huvudansvaret och dessutom erbjudit féraldrarna
stod. Behandlingen hade dir utgitt ifrin en virdplan som alla involverade kinde till,
négot som manga upplever helt saknas i dtstérningsvirden. Virt att notera dr att flera
svarande dr negativa och upplever svarigheter att fi specialiserad vérd trots att de bor
i Stockholm som har tvi stora specialistenheter.

"Det var svart och jobbigt att hitta ritt, hitta hjilp till en borjan. Néir man vil kommit in si
funkar det men det dr svdrt och jobbigt att komma dit, fi gehor och forstielse for problemet.”

*Jag som fordilder har inte fitt nagot stod alls, trots att det ar jag som sjalv skott virden av
min dotter med anorexia.”

"Helt skrimmande hur allt ansvar hamnar pa oss anhoriga. Tink om det var ett cancersjuke
barn som métts av denna frinvaro av behandling.”

Forildrarna upplever att de av virden betraktas som behandlare men erhiller inte
utbildning, stod eller ekonomisk ersittning:

"Har haft upplevelsen av att véildigt stort ansvar ligger pd oss fordldrar i hemmet, utan
att vi fitt tydligt stod i det ansvaret. Kinde mig hemskickad med uppmaningen 'se till att
hon dter' utan nigra nirmare eller konkreta anvisningar till HUR jag kan/bér ga tillviga.
En tydligare introduktion till behandlingsprocessen och en tydligt formulerad ansvarsfordel-
ning, med konkreta rdd, hade jag uppskattat.”

”... Kinner fortfarande att vi inte fitt tillvickligt med information om behandlingen. Vi
som forildrar ska fixa allt sjilva och det ska bara fungera. Vi dr helt slut...”

"Bra vdrd hos specialist men dilig kommunikation med anhoriga.”

"Bup har forvdrrat situationen och gett var 11-dring inspiration till mer stort dtbeteende.”
"Chockerande lite kunskap inom biade BUP och slutenvarden om anorexia. Det dr ocksd myck-
et press som liggs pa forildrar att ta hand om ett barn hemma som inte vill ha sin medicin
dvs mat. Ett trauma som gor fordildrar, syskon och nérstiende maktlosa. Det finns ingen
byilp att fi for att klara det som familj utan snare en skuldbeliggning nar man inte lyckas fi
sitt barn att dta. Och det saknas sd mycket kunskap inom virden om anorexia.”

"Daligt samarbete mellan olika instanser inom psykiatrin.”

"Daligt stod for anhériga.”
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Svirigheter att beméta och anpassa behandling nir det férekommer samsjuklighet:
"Min erfarenhet dr att den specialiserade dtstorningsvdirden inte behandlar patienter, de
praktiserar en metod. Om patienten inte passar in dr det den drabbade som ska dndra pi
sig, vdrden anpassas inte. Min anhoriga har en autismdiagnos och dr svirbebandlad, vilket
man konstaterar ging pi giang men man funderar aldrig 6ver om det finns nagot sitt att nd
henne. Pi BUP forstiar man henne och pratar med henne som en méinniska och di kinner hon
Jfortroende. AS-virden pratar mest bara siffror och numera vigrar hon ga dit.”

Nigra nimner privat vird som enda tillfredsstillande alternativet:
"Gar privat, hela familjen fir stod. Har nu dven fitt familjebehandling beviljad av social-
tjgnsten for att jobba med relationerna.”

Enstaka positiva erfarenheter omniamns:

"Frin dngestfylld sjuklig dotter pa XX kg och bara étstorda tankar till dterhimtad, snart
Jrisk och fri glittrande tondring pd 12 mdnader. Vird som proffsigt stéttat, stillt krav och
Jfokuserat pi tillfrisknande utifvin dotterns svarigheter, ridslor och bebov. Fantastiska
psykiatrisjukskiterskor inom dtenheten BUP som ansvarat for vir dagvdrd och koordinerat
alla andra discipliner som behovts.”

"Professionellt och tryggt pa minga sitt. Vi hade aldrig varit dir vi dr nu utan den
Jfantastiska hjilp vi fitt.

>Ar positiv till dtstorningsmottagningens kunskap och tillginglighet. Vi har kunnat fi tvi
besok i veckan ndar det behévdes. Inom slutenvéirden pd BUP fick vi véildigt fint ombinder-
tagande, dock finns det enbart sex platser pd BUPs slutenvird och det ska ticka hela region
XX! Det iir alldeles for fi platser.”

Fréga 2: Vilka ar de framsta hindren inom varden for att soka och fa hjélp for en tstorning, enligt dig?

Pi denna fraga ger nirstdende ofta kortfattade svar, ibland bara ett ord. Liksom drab-
bade gjort, svarar nirstiende oftast utifrin sin unika personliga erfarenhet, snarare dn
att gora en generell bedémning. Kommentarerna rér sig frimst om de dterkommande
temana hos bide drabbade och nirstiende: langa vintetider, resursbrist och okunskap/
férdomar om dtstorningar. Hir upprepas kommentarer som att den drabbade kan
behéva forsdmras for att tas pd allvar. Fyra svarande fingar hir in och sammanfattar
vad de flesta nirstiende anser om hinder i virden:

"Ett hinder dr att den drabbade i vart fall inte sjilv vill bli hjilpt. Ett annat hinder att
vdntetiderna dr si linga, och ett ytterligare hinder dr att mycket av ansvaret ligger pa for-
dldrarna att bedriva virden sjilva pi hemmaplan. Aven di man kommit fram i kén och

Jatt hyalp...”

"Vigen dit kan vara for omstindlig. Jag anser att dtstorningar ska behandlas enbart av
specialister och sokandet ska ske direkt dit.”

"K6, okunskap, misstro, ifrigasittande av forildrar.”

”... Felsatsade resurser (enorma kéer som gor att folk hinner bli mycket sjukare och det déirfor
tar lingre tid for dem att bli friska samt att akutvdrden belastas helt i onddan i minga fall).
Ridsla att soka vird for att inte bli lyssnad pi och respekterad. Alldeles for enkelspirig vird
som bara hyilper en viss andel av de drabbade, det maste finnas olika virdformer och typer
av behandlingar eftersom ménniskor dr helt olika individer. Att alltfor manga politiker,
likare och vdrdare tror att de vet bist och inte dr intresserade att ta till sig nya synsitt och
tankegangar eller att lyssna pa de drabbade och deras anhoriga for de vet faktiskt ofta mer om
vad de behover dn vad virden vet. Brist pad forstaelse vad en dtstorning faktiskt dr. Att vissa
drabbade blir forvarade pi t ex BUP:s slutenvird och enhet XX och liknande utan ngn som
helst hjilp, utan snarare i en triggande miljo utan hopp dir de bara blir sjukare och i vissa
Jfall blir berdvade sitt manniskovirde och helt tappar motivationen att bli frisk.”
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Fraga 3: Vad har varit mest hjalpsamt i behandlingen enligt dig?

Under denna friga nimns ofta specifika enheter eller personer i virden som mest
hjélpsamt. Flera nimner ocksa mojligheten till mer omfattande insatser som sluten-
vird/tvingsinliggning eller vird pa behandlingshem. Endast ett fital ndimner forildra-
stod som mest hjdlpsamt.

"Fysioterapi, medicin och samtal.”
*Stid till oss fordldrar fran BUR”

“Inliggningen pd BUP slutenvird var for oss en helt nédvindig intervention.”
"Specialistsjukskiterskan som vdr dotter hade fortroende for.”

"Den behandling som gavs vid bebandlingshem var det mest hjilpsamma, formagan att
se helheten... Att en kompetent legitimerad psykolog holl samman ett behandlingsteam och
holl i taktpinnen... behandlingsprocessen tog utgangspunkt i och foljde den som var under

behandling, inte tvirt om...”

*Atstodsteamet pad vuxenpsykiatrin inklusive den jj/siofempeut som var kopplad dit. Men:
det stora jobbet gjorde hon sjilv. Hon var fortfarande sjuk néir hon kom hem frin behand-
lingen och inte forrin hon bestimde sig for att hon ville leva véinde det.”

Fraga 4: Hur kan varden bli béttre, enligt dig?

Fraga 5: Vilket/vilka rad skulle du ge till virdpersonal?

Dessa tva friagor redovisas gemensamt da svaren dr mycket snarlika. Det mest fram-
tridande temat hir dr resurser: 6nskan om fler specialistkliniker, kortade virdkéer, mer
resurser generellt och bittre utbildad personal. En stark rekommendation ér att ge vard
tidigare i processen, innan den drabbade blivit svarare sjuk, och mer omfattande insat-
ser som dagvard eller inliggning vid behov, snarare dn samtal 1 ging/vecka. Ibland ir
onskemadlen sd modesta att de handlar om att den drabbade ges mojlighet till samtal,
inte endast medicinering. Ett annat vanligt tema ir vikten av att se personen bakom
atstorningen. Nirstdende 6nskar ocksd en mer transparent, kompetent, genomtinkt
och sammanhdllen vird som anpassas efter patienten och familjen. Ett antal nirsti-
ende blir mycket specifika hir i sitt rad: virden foreslas arbeta mer likt annan vard for
svira sjukdomar, det vill siga genom teamarbete, med en vérdplan och dir till exempel
en psykolog eller liknande knyts upp som spindeln i nitet f6r alla virdkontakter och
ddr dven nirstdende far stod. I likhet med tidigare svar lyfts hir igen betydelsen av att
stotta och informera forildrar bittre. Vad giller anhorigstod ges specifika forslag som
att erbjuda en kurs, mojlighet att triffa andra nirstdende, en stddtelefon, information
om forsakringsersittning, ett informationsblad om sjukdomen samt specifika rad for
matsituationer i hemmet. Flera onskar storre forstielse av varden att nirstiende kan
vara utarbetade pa grund av dtstorningens pafrestning pi familjen.

"Jag skulle onska ett storre forildrastod samt behandling av den drabbades underliggande

orsaker till sin dtstérning (inte enbart fokusera pi viktiterhimining).”

"Utarbeta dtminstone, som ett minimum, ndigra olika behandlingsmodeller som tar utgings-
punkt i det kunskapslige som trots allt finns om olika patientgrupper. Det dr en orimlig

r»

utgangspunkt att en modell ér ritt.
"Skapa team som ser helheten och involvera de ndirstiende som ska stitta pa hemmaplan.”

"Anstill psykologer, se helbeten och korta kéerna. Annan psykiatrisk problematik mdste
bebandlas samtidigt och girna pa samma stille.”
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"Skriv ihop ett starthifte i pdf att skriva ut. Behovs i borjan nir forildrarna ér i chock.
Innebdllsinskemdl: maltider for en dag, portionsstorlek, aktiviteter for att avleda barnet
(virka, mdla, tv...), dvningar som att andas, beskriva kinslor, gnugga isbit, information om
sjalvskadebeteende, till exempel att det dr vanligt att de skir sig samt journummer!”

"Fokusera mycket pa det psykiska mdendet. Det forsta halvdret for oss var det mycket fokus
pa vikten och siffrorna pa vigen och att ita storre portioner, men inte sa mycket om vad som
767 sig i dotterns huvud.”

"Det dr idag enligt mig ingen bebandling. En behandling mdste vara aktiv och utfora
nagot. All behandling idag genomfirs av oss anhériga som ju i bérjan dr helt noviser men
som genom dren blir experter.”

"Fler specialistkliniker, kortare véintetider, 6kad kunskap i sambdillet generellt.”

"Ge fordldrastod och ge stod till den drabbade en ging per vecka. Evbjud samtal och dngest-
bebandling, inte enbart medicin.”

Fraga 6: Nagot du vill lagga till som vi missat att friga om?

Hir har 64 deltagare svarat. Det vanligaste temat 4r att upprepa 6nskan om bitt-
re stod och utbildning till nirstiende, samt mer resurser och bittre kvalité i varden.
Hir framkommer ett nytt tema jimfort med tidigare frigor: femton kommentarer
uttrycker en uppskattning av Fris & Fris arbete, att de kunnat erbjuda stdd nir virden
inte gjort det.

"lack for att ni finns och stottar nér sjukvdrden inte gor det.”

"Hade det handlat om barn som kéade i manader for brutna ben och bebandlades med Ipren
och pléster hade det blivit ramaskri. De hir barnen dr minst lika brutna, lider kanske dnnu
mer, plus anhériga som far illa, men det hors inte och syns inte. Det dr hemskt.”

"Bara si tacksam att vi idag har en frisk dotter.”

DISKUSSION

Denna rapport har undersokt hur drabbade och nirstiende till ndigon med en dtstor-
ning upplevt virden i Sverige under det senaste aret. Majoriteten av de drabbade som
svarade var vuxna (85 %) och uppgav att de hade anorexia nervosa (68 %). Majoriteten
av de nirstdende som svarade var modrar (90 %) till nigon under 18 dr (59 %).
Kunskapsnivd och bemétandet upplevdes halla bast kvalité hos privatpraktiserande
psykolog/terapeut, hos den specialiserade dtstorningsvirden samt av kostridgivare.
Ligst kvalité upplevdes i den allmidnpsykiatriska virden och inom socialpsykiatrin.
Sammanfattningsvis var dsikten att kunskapsnivin om dtstérningar utanfor specialist-
virden behover hojas. Vintetiderna behover kortas och virden ske med en vardplan i
en sammanhillen virdkedja. Fler behandlingsalternativ bér erbjudas, liksom en mer
individanpassad vird med adekvat hinsyn till samsjuklighet och behov av uppféljning.
Drabbade ska ges mojlighet till samtal, inte bara f6r att fokusera pa symtom, utan for
att 6ka sjilvkinnedom och férmagan att hantera livets utmaningar. Nirstiende bor
alltid involveras i virden av drabbade under 18 ar, erbjud som ett minimum stéd och
utbildning. Nedan utvecklas slutsatserna och sitts i relation till aktuell forskning.

Otillricklig vard. Hos manga drabbade och nirstiende fanns en upplevelse av att
virden ibland varken vill eller kan ge just vird. Man fir vinta for linge pa den, sliss
f6r den, bli sjukare for den, envisas och framhirda. Forskning stoder att en hog andel
av patienter med dtstorning inte erhéller vird for dtstorning (Striegel Weissman &
Roselli, 2017). Det upplevs vidare rida kompetensbrist, personalbrist, felprioriteringar
och uteblivna basala insatser som samtalsstéd. Forskning ger stéd for en brist pa
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specialister och for att det rader otillricklig utbildning av generalister (Ayton &
Ibrahim 2018; Seah et al., 2017). Som en svarande skriver: ”A}stﬁrningar ska behandlas
inom vdrden och inte hemma. Tex borde man kunna fi oppenvird med matstod istillet
Jfor att misslyckas hemma och bli inlagd pa slutenvird.” Flera svarande patalar bristande
kontinuitet i virdkedjan; framférallt 6vergingen mellan slutenvard och 6ppenvird kan
fallera, trots vikten av en fungerande virdkedja (SBU, 2019). Detta ir allvarligt, oavsett
hur ménga patienter som drabbas, di att "falla mellan stolarna” kan betyda éterfall i
sjukdom och skadat f6rtroende f6r virden.

Otillricklig kunskap. Den generella bilden drabbade och nirstiende gav var att
kunskapsnivan inom specialistvirden var tillfredsstillande, men otillricklig utanfor
den. Detta stimmer med en intervjustudie Socialstyrelsen genomfért med chefer och
medarbetare inom specialistvirden (Soc, 2019). Svarande ger bilden av att det rider
en problematisk férdomsfullhet, som att den drabbade pé basis av BMI inte bedéms
tillrdckligt sjuk, att hen far skylla sig sjilv for sin sjukdom, behover skirpa sig eller bara
ar fifing. Studier bekriftar att liknande férdomar dr vanliga hos bade allminheten och
iden allminna virden (Seah et al.,2017). Det rider ocksi ofta ett 6verdrivet och miss-
riktad fokus pd symtom som vikt, dven inom specialistvirden, enligt bide drabbade
i denna undersdkning och andra (SBU, 2019). Forskning stoder att det dr oerhort
viktigt att 6ka kunskapsnivin, bemota fordomar och tillhandahalla stéd till vard-
personal, for att forbittra utfall och forhindra vardskador (Ayton & Ibrahim, 2018;
Seah et al., 2017; Thompson-Brenner et al., 2012). Bittre kunskapsstod dr ockséd nagot

som virdpersonal sjilva efterfrigar (Soc, 2019).

Bittre bemétande i slutenvirden. Drabbade och nirstiende ir generellt ndjda med
bemoétandet i den specialiserade slutenvirden, men inte i den allmédnpsykiatriska
slutenvirden. Det finns ett tydligt samband mellan ldgre kunskap och simre bemd-
tande av patienter med étstorning (Seah et al., 2017; Thompson-Brenner et al., 2012).
Forskning visar ocksa att patienter med framférallt anorexia nervosa, upplevs av vard-
personal som en komplex patientgrupp att behandla och skapa allians med (Seah et
al., 2017; SBU, 2019). Drabbade upplever ibland att de infantiliseras i slutenvérden,
samtidigt som personalen sjilv inte alltid verkar veta vad de ska gora. Det kan 4 ena
sidan leda till tvingsmatning, skuldbeldggning och bristande lyhordhet, 4 andra sidan
till forsummelse, som att lamnas ensam att ata maltider, trots att man behover stod.
Dessa typer av bemétande dr kontraproduktiva och kan ge forlorat fértroende for
virden och avhopp frin behandling (Vinchenzo, Lawrence & McCombie, 2022).
Erbjud som regel alltid samtal, oavsett hur sjuk patienten dr. Med detta menas inte n6d-
vindigtvis regelritt psykoterapi, utan det kan vara stddsamtal i formen som nimndes

i inledningen (SSCM), som har visst stod (Wallin et al., 2015).

Se minniskan bortom dtstérningen. De svarande verkar inte ha storre svarigheter att
se att dtstérningen dr en sak, som liksom har sitt eget liv och vilja, och sjilva personen
som drabbats en annan. De upplever det ocksd konstruktivt att se det si, men kan
uppleva att personalen har svirt att se att de inte 4r en och samma. Liksom i denna
studie finner andra studier att drabbade 6nskar bli sedda som en person, inte bara som
atstorningssymtom (SBU, 2019). Som en svarande s triffande siger: "Ib/and kinns det
som att de gir mer efter ‘boken' in att lyssna pd individen”. Kvalitativa studier ger stod for
att det upplevs av patienter som oerhort viktigt med en méjlighet att dela sina tankar
och kinslor och fi forstaelse, sirskilt i ett lige nidr man ar svart sjuk, kdnner sig sar-
bar och utsatt och kanske har lig sjukdomsinsikt. Detta 6nskemal har visat sig ga pa
tvirs mot virdens preferens om ett mer strikt medicinskt synsitt pa patienten (SBU,
2019). Drabbade kan ocksa se virdet av regler och struktur, som detta citat ger uttryck
tor: "Att vara inlagd pa en strikt slutenvirdsavdelning dir personalen ar specialiserade pa
dtstorningar och ger inga medhall. Strikta regler kring mat, trining, aktivitet generellt pro-
menader osv, men samtidigt ger samtalsstod. Alla borde lira sig det som dem lirde mig dir
och det sittet de fick mig att tinka pa.”

”One-size-fits-all” fungerar inte. Sedan de forsta patienterna med anorexi behand-
lades i Sverige pa 70-talet har det har gjorts stora framsteg i att forbittra virden och
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ta fram effektiva och evidensbaserade metoder. Men, manualisering av behandlingar
och strikt symtomfokus har enligt bade patienter och nirstiende gatt f6r lingt. Det
strider dessutom mot vardens princip att ge patienten valméjlighet och inflytande 6ver
sin vard. Idag finns bara ett fital behandlingar med vad som betraktas som god evi-
dens vid behandling av dtstorningar. Dessa behandlingar hjilper emellertid inte alla,
ofta bara hilften, och avhopp frin behandling dr vanligt (Hay, 2013; Martinez &
Craighead, 2015). Av bada anledningarna, det vill sdga att en behandling inte kan
hjilpa alla och att patienter ska ges valfrihet och inflytande, bor flera olika behand-
lingsformer erbjudas kombinerat med limplig anpassning till individen. Hir bér enligt
flera svarande vissa yrkeskategorier f4 en mer framtridande roll i behandling. Det
som dsyftas dr sirskilt dietisters, fysioterapeuters och arbetsterapeuters kompetens och
betydelse for framgéingsrik behandling. I linje med detta finns viss evidens for att
fysisk aktivitet kombinerat med kostridgivning kan vara lika effektivt som KBT for
patienter med bulimia nervosa eller hetsitningsstorning (Mathisen et al., 2020).

Samsjuklighet ir regeln, inte undantaget. Forskning pé svenska patienter har visat
att cirka 70 % av patienterna med dtstdrning har minst en annan psykisk sjukdom
(Ulfvebrand et al., 2015). Virden behover anpassas till den verkligheten, att samsjuk-
lighet dr regeln. Patienter bor inte bollas runt i virden med argumentet att patienten
inte kan behandlas f6r sin dtstérning pa grund av annan problematik, och tvirtom.
Behandlingen behéver ocksda ha ett bredare fokus, det vill siga om man har en
dtstérning kombinerat med hog angest och depressivitet ska det naturligtvis ocksa tas
hinsyn till i behandling och i utvirderingen av behandling. Lovande f6rs6k har till ex-
empel gjort att behandla patienter med dtstérning och samtidig posttraumatiskt stress-
syndrom (Mitchell et al., 2021). Som det ir idag anses man oftast firdighehandlad
om man inte lingre uppfyller kriterierna for en dtstérning, dven om man psykiskt kan
ma simre vid avslut 4n nir man paborjade behandling, vilket flera svarande omnimnt.

Tillimpa stepped care. "Stepped care” betyder att en viss patient ska erbjudas en
insats som dr anpassad till patientens behov, varken storre eller mindre. Storre innebir
resurssloseri och mindre innebdr risk for misslyckande, forsimring och minskat for-
troende for virden och dr ddrmed ocksi resurssléseri. For en vuxen person med bra
relationer och férankring i studier/jobb och som inte varit sjuk sidrskilt linge, kan 10
samtal pa en virdcentral vara en fullgod och framgingsrik insats. Det dr for denna
grupp som evidensbaserade och manualiserade behandlingar vanligen har utarbetats,
trots att den specialiserade virden vanligen har betydligt mer komplexa patienter att
behandla (Thompson-Brenner & Westen, 2005). For en annan patient med samsjuk-
lighet, svagt social nitverk, lingvarig arbetsloshet eller sjukskrivning samt ligre moti-
vation till f6rindring, kan mer omfattande insatser behévas under flera ars tid, oavsett
allvarligheten i sjilva dtstorningen. Hir riskerar patienten att betraktas som “fardig-
behandlad” ndr hen inte svarar som férvintat pa den evidensbaserade behandlingen.
Ett forskarlag har utarbetat forslag till procedur f6r virdenheter att bedéma vilken
vird som bor erbjudas en tilltdnkt patient med dtstorning (Geller et al., 2017). Detta
steg, att omsitta resultat frin behandlingsforskning till den kliniska vardagen, bor ges
storre fokus dn idag.

Inkludera nirstiende. En dtstorning drabbar inte bara den sjuke utan hela nitverket
(Raenker et al., 2013; SBU, 2019). Detta giller sirskilt for drabbade under 18 &r som
bor hemma. Nitverket forvintas samtidigt utgéra det primdra stddet, helt utan utbild-
ning och utan hinsyn till psykiskt maende, egna svirigheter och livssituation. Ett gott
socialt ndtverk och st6d fran nirstiende predicerar dessutom bittre utfall av behand-
ling, si det finns all anledning att inkludera viktiga nirstiende i virden samt stotta
patienten i uppritthallandet av viktiga relationer (Hibbs et al., 2015; SBU, 2019).
Nagra fordldrar gor spontant en jimférelse mellan dtstérningsvard och cancervard
f6r barn. I cancervirden hade ett helt team arbetat med barnet, virden hade tagit
huvudansvaret och dessutom erbjudit fordldrarna st6d. Behandlingen utgatt ifrin en
véirdplan som alla involverade kinner till. Det 4r rimligt att forvinta sig motsvarande
virdkvalité av den specialiserade dtstdrningsvéirden.
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For drabbade under 18 ar finns idag bade familjebaserad behandling samt ett flertal
interventioner for fordldrar till barn med dtstorning som visar gott resultat (Hibbs et
al., 2015; SBU, 2019). Om forildrar fir lite stod vid dtstdrning, tenderar andra nirstd-
ende, som syskon, partners och barn till drabbade att fi dnnu mindre stod (Raenker et
al., 2013). Detta bor ocksa dtgirdas, bide for drabbades och nirstiendes skull. Nagra
nirstiende har limnat konkreta forslag pd stod: Tillhandahéll stod till fordldrar i tre
olika former: 1) Sammanstill en introduktion/forsta hjilpen till forildrar vid start av
vird. 2) En stodtelefon man kan ringa till for nirstdende for konkreta rid och psy-
kologiskt stod. 3) En kurs for nirstdende och mojlighet att triffa andra nirstiende.

7. Sluta utgd frin att dtstorda ménniskor inte gir att prata med och att forildrar dr
medberoende och dumma i huvudet. Det kanske vi dr ibland men vi har kimpat linge och
bebiver stid, inte bara pekpinnar. Och om forildrar ska agera behandlare behiver vi psyko-
logiskt stod, inte bara direktiv och viktmail.”

Felkillor och forsiktighet i slutsatser. Som nimndes i resultatdelen bor uppgifter
om vintetider tolkas med forsiktighet, da de dr svéra att friga om och svira att skatta.
Att det generellt rider langa vintetider och att virdgarantin ibland inte kan hallas,
ges gott stod for hir, liksom av vardens egen uppfoljning. Detta trots att patienten
ska erbjudas vird inom vardgarantin i sin hemregion. Det dr regionens lagliga ansvar
att viardgarantin uppfylls och virden ska dirfor inte invinta att patienten aberopar
vardgarantin (Sveriges kommuner och regioner, 2022). Att skattningen av bemdtande
och kunskapsnivi generellt dr betydligt ligre i den icke-specialiserade virden dn den
specialiserade kan bero inte bara pé att den dr det, utan ocksd pi att patienten ofta
moter dessa virdinstanser nir denne dr som sjukast, kombinerat med ibland lig sjuk-
domsinsikt och motivation. Det gor det sdrskilt utmanande att ge vard. Sannolikheten
for att patienten reagerar negativt och motsitter sig vard, oavsett dess kvalité, dr da
hog. Slutenvarden har ocksi till uppgift att hilla patienten vid liv, allvarlig svilt kan
behéva brytas dven nir patienten motsitter sig det for att hen inte sjilv inser allvaret.
Detta dr mer vanligt forekommande hos ungdomar 4n hos vuxna. Viktigt att betona
ar ocksd att det dr ett sjilvselekterat urval av drabbade och nirstdende som svarat. Man
kan tinka sig att drabbade och nirstiende som dr missnéjda med vérden har en storre
bendgenhet att svara dn de som 4r nojda. Styrkan i rapporten dr att den bygger pa 6ver

400 deltagare fordelade 6ver hela landet.

Virdet av naturalistiska studier. Riktlinjer f6r behandling baserar sig vanligen pa
behandlingsstudier. Dessa studier dr centrala, men inte tillrickliga f6r att fi kunskap
om diagnos, prognos och limplig behandling fér en viss individ. Kontrollerade studier
kan svara pa om en viss behandling har effekt under specifika omstindigheter for en
avgrinsad grupp patienter. Méinga patienter utesluts pa grund av svirighetsgrad eller
samsjuklighet och behandlingstiden éverensstimmer vanligen inte med naturalistiska
forhillanden (Mulder et al., 2018; Thompson-Brenner & Westen, 2005). Trots detta
ligger resultaten till grund f6r senare riktlinjer kring bedémning och behandling. Vi
behéver komplettera behandlingsstudier med naturalistiska. Det vill siga f6lja upp ett
stort antal patienter naturalistiskt 6ver tid, som har varierande diagnos, svarighets-
grad, behandling, dlder och kén. Denna rapport ir ett f6rsok att fylla en del av detta
tomrum. Rapportens érligen dterkommande uppdatering av kvantitativa och kvalita-
tiva aspekter av virden kan utgora ett betydelsefullt komplement, dé alla data 4r fran
patienter och nirstiende med erfarenhet av svensk vérd i samtliga regioner, i nirtid.

FINANISERING

Denna undersokning och rapport har finansierats av medel frin Folkhilsomyndig-
heten och Socialstyrelsen.




Frisk & Fri - Riksforeningen mot atstorningar Vardrapporten 2022

27

REFERENSER

Ayton, A., & Ibrahim, A. (2018). Does UK medical education provide doctors with
sufficient skills and knowledge to manage patients with eating disorders safely?
Postgraduate Medical Journal, 94(1113), 374-380. https://doi.org/10.1136/postgrad-
medj-2018-135658

Bardone-Cone, A., Hunt, M., & Watson, R. (2018). An Overview of Conceptualiza-
tions of Eating Disorder Recovery, Recent Findings, and Future Directions. Current
Psychiatry Reports, 20(9), 1-18. https://doi.org/10.1007/s11920-018-0932-9

Clinton, D. & Birgegird, A. (2017). Stort morkertal for dtstorningar — fler behéver
hjélp tidigt. Lakartidningen. 2017;114:EPI3

Ekeroth, K., Clinton, D., Norring, C., & Birgegird, A. (2013). Clinical characteris-
tics and distinctiveness of DSM-5 eating disorder diagnoses: Findings from a large
naturalistic clinical database. J Eaz Disord, 1(1),31.

Erlingsson, C. & Brysiewicz, P. (2017). A hands-on guide to doing content analysis.
African Journal of Emergency Medicine, 7(3), 93-99. https://doi.org/10.1016/j.afjem.
2017.08.001

Geller, ., Coelho, ]. S., Srikameswaran, S., Lam, P.-Y., Iyar, M. & Norris, M. L. (2017).
Translating research into clinical practice across the developmental spectrum:
Examining the clinical utility of the short treatment allocation tool for eating dis-

orders: GELLER et al. The International Journal of Eating Disorders, 50(3), 235-238.

https://doi.org/10.1002/eat.22654

Hay, P. (2013). A systematic review of evidence for psychological treatments in
eating disorders: 2005-2012. Int J Eat Disord, 46(5), 462-469.

Hibbs, R., Rhind, C., Leppanen, J. & Treasure, ]. (2015). Interventions for caregivers
of someone with an eating disorder: A meta-analysis: Interventions for Caregivers of
Someone with an ED. The International Journal of Eating Disorders, 48(4), 349-361.
https://doi.org/10.1002/eat.22298

Levallius, J., Collin, C. & Birgegird, A. (2017). Now you see it now you don't:
Compulsive exercise in adolescents with eating disorder. J Eat Disord, 5(1).

Martinez, A. & Craighead, L. W. (2015). Toward Person(ality)-Centered Treatment:
How Consideration of Personality and Individual Differences in Anorexia Nervosa
May Improve Treatment Outcome. Clinical Psychology (New York, N.Y.), 22(3),
296-314. https://doi.org/10.1111/cpsp.12111

Mathisen, T., Rosenvinge, J. H., Friborg, O., Vrabel, K., Bratland-Sanda, S., Pettersen,
G. & Sundgot-Borgen, J. (2020). Is physical exercise and dietary therapy a feasible
alternative to cognitive behavior therapy in treatment of eating disorders? A ran-

domized controlled trial of two group therapies. The International Journal of Eating
Disorders, 53(4), 574-585. https://doi.org/10.1002/eat.23228

Mitchell, K., Singh, S., Hardin, S. & Thompson-Brenner, H. (2021). The impact of
comorbid posttraumatic stress disorder on eating disorder treatment outcomes:
Investigating the unified treatment model. The International Journal of Eating
Disorders, 54(7), 1260-1269. https://doi.org/10.1002/eat.23515

Mulder, R., Singh, A. B., Hamilton, A., Das, P., Outhred, T., Morris, G., Bassett, D.,
Baune, B. T, Berk, M., Boyce, P, Lyndon, B., Parker, G. & Malhi, G. S. (2018). The
limitations of using randomised controlled trials as a basis for developing treatment
guidelines. Evidence-Based Mental Health, 21(1), 4-6. https://doi.org/10.1136/eb-
2017-102701



28

Véardrapporten 2022 Frisk & Fri - Riksforeningen mot atstorningar

Mustelin, L., Raevuori, A., Bulik, C. M., Rissanen, A., Hoek, H. W., Kaprio, J. &
Keski-Rahkonen, A. (2015). Long-term outcome in anorexia nervosa in the com-
munity. The International Journal of Eating Disorders, 48(7), 851-859. https://doi.

org/10.1002/eat.22415

OECD/EU (2018). Health at a Glance: Europe 2018: state of Health in the EU
Cycle, OECD Publishing, Paris/EU; Brussels. https://www.oecd-ilibrary.org/social-
issues-migration-health/health-at-a-glance-europe-2018_health_glance_eur-
2018-en

Raenker, S., Hibbs, R., Goddard, E., Naumann, U., Arcelus, J., Ayton, A., Bamford,
B., Boughton, N., Connan, F., Goss, K., Lazlo, B., Morgan, J., Moore, K., Robertson,
D., Schreiber-Kounine, C., Sharma, S., Whitehead, L., Beecham, J., Schmidt, U. &
Treasure, J. (2013). Caregiving and coping in carers of people with anorexia nervosa
admitted for intensive hospital care. The International Journal of Eating Disorders,

46(4), 346-354. https://doi.org/10.1002/eat.22068

SBU. Atstérningar. En sammanstillning av systematiska 6versikter av kvalitativ
forskning utifrin patientens, nirstdendes och hilso- och sjukvirdens perspektiv.
Stockholm: Statens beredning f6r medicinsk och social utvirdering (SBU); 2019.
SBU-rapport nr 302. ISBN 978-91-88437-44-0. https://www.sbu.se/302

Schaumberg, K., Jangmo, A., Thornton, L. M, Birgegird, A., Almqyvist, C., Norring,
C., Larsson, H., & Bulik, C. M. (2019). Patterns of diagnostic transition in eating
disorders: a longitudinal population study in Sweden. Psychological Medicine, 49(5),
819-827. https://doi.org/10.1017/50033291718001472

Seah, X.Y., Tham, X. C., Kamaruzaman, N. R., & Yobas, P. (2017). Knowledge,
Attitudes and Challenges of Healthcare Professionals Managing People With
Eating Disorders: A Literature Review. Archives of Psychiatric Nursing, 31(1), 125—
136.https://doi.org/10.1016/j.apnu.2016.09.002

Socialstyrelsen (2019). Kunskap om vird och behandling av dtstorningar. Delstudie
om organisering, rollférdelning och kunskapslige i Svensk dtstérningsvird. Lumell

Associates, 2019.

Striegel Weissman, R. & Rosselli, F. (2017). Reducing the burden of suffering from
eating disorders: Unmet treatment needs, cost of illness, and the quest for cost-
effectiveness. Behaviour Research and Therapy, 88, 49—64. https://doi.org/10.1016/j.
brat.2016.09.006

Sveriges kommuner och regioner (2022). https://skr.se/halsasjukvard/kunskaps-
stodvardochbehandling/tillganglighetivardenvardgarantin/overenskommelse2021.
28512.html

Wallin U, af Sandeberg AM, Nilsson K & Linne Y. (2015). Atstérningar, kliniska
riktlinjer for utredning och behandling svensk psykiatri. Svenska Psykiatriska
Foreningen och Gothia Fortbildning AB 2015.

Thompson-Brenner, H., Satir, D. A., Franko, D. L., & Herzog, D. B. (2012).
Clinician Reactions to Patients With Eating Disorders: A Review of the Literature.
Psychiatric Services (Washington, D.C.), 63(1), 73-78. https://doi.org/10.1176/appi.
ps-201100050

Thompson-Brenner, H., & Westen, D. (2005). A Naturalistic Study of Psycho-
therapy for Bulimia Nervosa, Part 1: Comorbidity and Therapeutic Outcome. The
Journal of Nervous and Mental Disease, 193(9), 573-584. https://doi.org/10.1097/01.
nmd.0000178843.81100.eb



Frisk & Fri - Riksforeningen mot atstorningar Vardrapporten 2022

29

Tomba, E., Tecuta, L., Crocetti, E., Squarcio, F., & Tomei, G. (2019). Residual eating
disorder symptoms and clinical features in remitted and recovered eating disorder
patients: A systematic review with meta-analysis. In# | Eat Disord, 52(7), 759-776.

Trysell, K. (2021). Atstérningsvirden ska fa nationella riktlinjer. Lékartidningen
2021. https://lakartidningen.se/aktuellt/nyheter/2021/12/atstorningsvarden-
ska-fa-nationella-riktlinjer/

Ulfvebrand, S., Birgegard, A., Norring, C., Hogdahl L., & von Hausswolft-Juhlin,
Y. (2015). Psychiatric comorbidity in women and men with eating disorders results

from a large clinical database. Psychiatry Res 230(2),294-9.

Vigo, D., Thornicroft, G. & Atun, R. (2016). Estimating the true global burden of
mental illness. The Lancet. Psychiatry, 3(2), 171-178. https://doi.org/10.1016/52215-
0366(15)00505-2

Vinchenzo, C., Lawrence, V. & McCombie, C. (2022). Patient perspectives on pre-
mature termination of eating disorder treatment: a systematic review and qualitative
synthesis. Journal of Eating Disorders, 10(1), 39-39. https://doi.org/10.1186/s40337-
022-00568-z

Om rapportforfattaren. | Levallius ir leg psykolog och medicine doktor. Sedan 2009
har hon behandlat 6ver 200 patienter med étstorning; forst pa Stockholms centrum
for dtstorningar, sedan i privat regi. Hon disputerade 2018 med en avhandling med
titeln: Personlighet och dtstorning, vid Karolinska Institutet. Hon dr medforfattare till
ett flertal vetenskapliga publikationer, tvi manualer for st6d till drabbad och nirstien-
de, samt ett kapitel i antologin Att forstd och bemota dtstorningar (Clinton & Isomaa,
2022). Hon handleder team inom dtstorningsvirden samt volontirer och anstillda i
Frisk & Fri.



FRISK&FRI

RIKSFORENINGEN MOT ATSTORNINGAR

Frisk & Fri — Riksf6éreningen mot dtstdrningar
Inedalsgatan 5,112 33 Stockholm
08-20 72 14 | info@friskfri.se | www.friskfri.se
Orgnr 802012-8925 | Pg 90 00 87-8 | Bg 900 - 0878



