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Om Frisk & Fri

Frisk & Fri — Riksféreningen mot atstérningar ar en ideell foérening som startade 1983 i
Stockholm och blev riksférening 2003 med stod av Allménna Arvsfonden. Vi &r en ideell
forening med lokalavdelningar i elva 1an. Idag har vi 2090 medlemmar och verksamheten
drivs av cirka 220 volontarer och 16 deltidsanstéllda.

Foreningens arbete genomsyras av den egna erfarenheten av atstérningar. Som tidigare
drabbad eller narstaende till ndgon som har varit drabbat forstar vara engagerade och anstéllda
allvaret i atstérningar, men kan ocksa formedla hopp om att det gar att bli frisk och fri.

Vi ger medmanskligt stod som komplement till professionell vard. Vi arbetar dessutom
opinionsbildande och kunskapsspridande (i samarbete med bland annat KATS,
Kunskapscentrum for atstérningar och Sensus studieférbund).

Vart utbud omfattar foljande huvudsakliga aktiviteter:

« Vi ger stod till drabbade och narstaende (i form av chatt, mejl, telefonlinjer,
webbforum fér narstaende, dppna traffar, stodgrupper och mentorer).

o Vi sprider kunskap och arbetar férebyggande (i form av utbildningsinsatser som
fokuserar pa unga, skolor, idrott och vard).

« Vi verkar for battre vard (i form av upphandlingar, remisser, brukarrad mm.).

Vi arbetar utifran ett helhetsperspektiv som bygger pa den egna erfarenheten av atstérningar
och tillfrisknande — och som knyter an till aktuell forskning och relevant samhéallsutveckling.
Var samlade erfarenhet som brukar- och narstaendeorganisation &r en viktig del i att aktivt
forsoka forbattra bade kunskapslaget och forstaelsen for dtstorningar. Savél inom halso- och
sjukvarden som i samhaéllet i stort.

Metodik

Rapportens syfte ar att bidra till Socialstyrelsens arbete med en férdjupning av
patientperspektivet nir det galler vard av atstorningar. Genom vart rikstackande stodarbete tar
vi i Frisk & Fri kontinuerlig del av saval drabbades som nérstaendes upplevelser och
erfarenheter av atstorningsvarden.

Var utvardering och vara slutsatser gors sammantaget utifran vart professionella patient- och
narstaendeperspektiv samt en digital medlemsenkaét, som syftat till att samla upplevelser av
kunskapslaget om atstorningar inom varden. Vi kompletterar kvantitativa matt med kvalitativa
(6ppna fragor) da vi ser behov av beskrivande information som speglar de svarandes
upplevelser.

Upplevelserna fran enkéaten tas upp i personberittelser utifran egna erfarenheter av halso- och
sjukvardens kunskapsldge vad géller vard av &tstorningar. Berattelserna &r fiktionaliserade for
att inte peka ut enskilda individer, men stammer vél éverens med den verklighet som vi i
Frisk & Fri moter i vara stodkanaler och i var medlemskommunikation.



Forteckning over projektgruppen i Frisk & Fri

Anstéllda pa rikskansliet

Helena Forsman — paverkansansvarig pa rikskansliet
Helena Forsman har bidragit till urval av fragor i den digitala medlemsenkéten, dess
utvérdering samt urval av personberéttelserna.

Stefanie Nold — verksamhetsansvarig pa rikskansliet
Stefanie Nold har tagit fram enkaten, samt varit delaktig i utvardering och sammanstéliningen
av enkaten.

Thor Rutgersson — pressansvarig pa rikskansliet
Thor Rutgersson har varit delaktig i den sprakliga utformningen av enkéten.

Fredrika Sandell — vikarierande regionansvarig Frisk & Fri Stockholm, intern
utbildningsansvarig Fredrika Sandell har varit delaktig i att ta fram underlag for de personliga
berattelserna (utifran enkaten och foreningens stodkanaler) och i utvardering av enkaten.

Nike Linn Safwenberg — redaktor pa riksplan
Nike Linn Safwenberg har ansvarat for framtagandet av de personliga berattelserna och hon
har ocksa gjort den redaktionella bearbetningen av rapporten.

Riksstyrelsen

Emma Forsén (leg. Psykolog, PhD) — ordférande
Emma Forsén har bidragit med feedback till utformningen av enkéten, samt i utvarderingen
av enkaten.

Maja Molin (psyKkiatrisjukskoterska, bitradande enhetschef for BUP heldygnsvardsenhet) —
ledamot
Maja Molin har bidragit till urval av fragor i enkaten samt med feedback till dess utformning.

Lena Westin (sjukskoterska, psykoterapeut, yogaldrare) — ledamot i riksféreningen
Lena Westin har bidragit med feedback till utformningen av enkéten.



Medlemsenkéaten

Syftet med var digitala och anonyma enkat har varit att synliggéra vara medlemmars
erfarenheter, upplevelser och tankar kring kunskapslaget om atstorningar inom varden.
Enkaten omfattade en kombination av totalt tio kvalitativa och kvantitativa fragestallningar.
Enkaten skickades ut den 31 juli till 989 medlemmar och riktade sig till saval drabbade av
atstorningar som till narstende. Totalt fick vi 72 svar fran drabbade och 97 svar fran
narstaende. For att underlatta utvarderingen har vi skickat ut tva enkatlankar till vara
medlemmar (en riktad till drabbade, en riktad till narstaende). Inbjudan till att delta i enkéten
formulerades enligt féljande:

Ar eller har du varit drabbad av en atstorning inom de senaste fem aren?
Eller — ar du narstaende till ndgon som ar eller har varit drabbad av en
atstorning inom de senaste fem aren?

D4 vore vi valdigt tacksamma om du kan svara pa 10 viktiga fragor. Du
valjer sjalv om du ska svara i webbenkaten for drabbade eller i webbenké&ten
for narstaende.

Frisk & Fri vill synliggora vara medlemmars erfarenheter — och paverka

kunskapslaget och bemétandet i halso- och sjukvarden. Dina svar hjélper oss

att starka var paverkanskraft i kontakt med varden, myndigheter och beslutsfattare i andra
relevanta sammanhang.

Vara samlade erfarenheter som brukar- och narstaendeorganisation ar

en viktig del i att aktivt kunna arbeta for att forbéattra bade kunskapslaget

och forstaelsen for atstorningar. Inom hélso- och sjukvarden — och i samhéllet
i stort. Att svara pa enkéaten kommer att ta ca 20 minuter och deltagandet

ar anonymt.

Som medlem kommer du att kunna ta del av var enkét genom en sammanfattning, i nasta
nummer av Insikt.

Begransningen i fragestallningen pa att insjuknade inte ligger langre tillbaka i tiden &n fem
aren behover beaktas avseende resultatet av enkaten som helhet. Syftet med begrénsningen
var att vi ville far svar fran personer som har erfarenhet av varden idag eftersom
kunskapsoversikten syftar till ett nulage. | fritextfalten berattade ett flertal personer att de har
varit sjuka langre an fem ar. Detta understryker att ett langt sjukdomsforlopp &r vanligt. Detta
erfar vi ocksa i kontakt med stédsokande i hela landet.

| enkatsvaren efterfragas vard som ser till hela individen och samtidigt tar hansyn till
kontexten dar atstérningen utvecklades. Svarande lyfter vikten av att behandlingen behdver
omfatta hur man kommer tillbaka till livet efter atstorningen. Det behovs en forstaelse for
skillnaden mellan att bota en &tstérning och att lara nagon att &ta — och en fordjupande hjélp
till sjalvhjélp. Flera delar med sig av upplevelsen av méten med andra med egen likartad



erfarenhet som en viktig del i processen att tillfriskna. Att fa snabb, professionell och
personlig hjalp inom varden och fa forstaelse fran omgivningen for att atstérning ar en
sjukdom framkom som sérskild viktigt.

Enkatsvaren vittnade ocksa om bristande kunskap inom primarvarden — som leder till att man
bland annat kommenterar vikt och kropp — vilket blir negativt for drabbade och kan till och
med bidra till att forvérra sjukdomen. Fokus pa kroppsvikt och BMI och framfarallt undervikt
paverkar sa att upptackt av atstorningar forsenas och att behandling inte kan paborjas i ett
tidigt sjukdomsskede.

Ett flertal erfarenheter beskriver hur en narstaende eller de sjalva har utvecklat ett komplicerat
forhallande till mat och kropp redan i tidig alder. Ofta uppmarksammas atstorningen forst i ett
skede dar symptomen ar utvecklade och av allvarligare karaktar. Ett flertal svarande uppger
ocksa trauma och mobbning som underliggande orsaker och beskriver utmaningar kopplade
till samsjuklighet.

Medlemmarna delar i enkatsvaren med sig av att de har métts av fordomar om étstérningar
som ett ungdomsproblem. | bemétande har adekvat kunskap om étstérningar stor betydelse,
vilket blir sarskilt viktigt nar atstorningen inte syns utanpa. Kunskap och bemétande avgor om
drabbade och narstaende kanner sig tagna pa allvar och sedda. Sarskilt personer som ar eller
har varit drabbade av hetsatningsstorning upplever att det saknas kunskap och adekvat vard,
samtidigt som det finns brister i bemdtande. Myten om att atstérningar ar lika med anorexi
lever kvar. Detta medfér langvarig sjukdom. Manga svarande, drabbade saval som nérstaende,
beskriver k&nslan av skam.

| svaren kommer det ocksa fram att den behandlingen som erbjuds for atstorningar ofta utgar
fran tankessattet att en metod ska passa alla. Det efterlyses individanpassning i behandlingen
som tar hansyn till den enskildes situation och betonar vikten av att bli lyssnad pa.

| enkaten kommer ocksa fram att det ofta tar lang tid i olika led:
e Det tar lang tid innan sjukdomen upptécks.
e Det tar Iang tid innan den drabbade soker behandling.
e Det dr lang vantetid for att fa behandling.

Vikten av att fa snabb hjalp nar man soker vard framkommer tydligt i enkéatsvaren fran saval
drabbade som nérstaende.

Nar det kommer till fragorna i enkéten om olika begrepp sdsom “samsjuklighet”, ”likvardig”
och “personcentrerad vard” blir det tydligt att inte alla kéinner sig hemma i dessa termer.
Begreppsanvéandningen kan bli exkluderande och skapa olika férvantningar. Féreningen ser
att patienter i och med detta riskerar att drabbade inte kanna till sina patientrattigheter inom
varden.

Narstaende lyfter liksom drabbade att det finns stora variationer i varden, bade nar det
kommer till kunskap och bemétande. Man efterfragar mer samarbete mellan vardgivare, den
drabbade och de narstaende. Upplevelsen ar att personal inom varden kan brista i sin
kommunikation och i sin férmaga att lyssna, forklara och involvera, vilket medfor att



narstaende och drabbade inte forstar syftet med behandlingen och att det saknas en terapeutisk
allians.

Ett flertal narstaende saknar stod och hjalp i att hantera den drabbades angest, depression eller
motivation vilket efterfragas i enkatsvaren. Det delges att allt forandras nar den drabbade
fyller 18 och att Gvergangen skapar en stor osakerhet.

Atstérningsvarden har bra kunskap om behandling i forsta fasen — att fardighetstrana hur man
ater ratt — dock sadmre kunskaper att stodja individen i den fortsatta tillfrisknandeprocessen.
Att se bortom &tstérningen och att fa tillfrisknandet hallbart beskrivs som en central utmaning.
Det efterfragas kontinuitet i behandlingen. Flera beskriver att det finns for manga olika
relationer som ska byggas upp under behandlingen och att det tar tid att skapa fortroende.

Nedan féljer en sammanfattande 6verblick 6ver fragorna och inkomna svar.

Q1 Vilket ar insjuknade du i atstorningar?

ANSWER CHOICES RESPONSES
2019 1.39% 1
2018 8.33% 6
2017 8.33% 6
2016 2.78% 2
2015 13.89% 10
2014 65.28% 47

Total Respondents: 72

Q1 Vilket ar insjuknade din narstaende i atstorningar?

ANSWER CHOICES RESPONSES
2019 3.00% 3
2018 23.71% 23
2017 14.43% 14
2016 8.25% 8
2015 9.28% 9
2014 41.24% 40

Total Respondents: 97

Majoriteten av de svarande har varit sjuka i flera ar. Bland gruppen drabbade som svarade
angav 65 % att de har varit sjuka i fem ar, bland gruppen nérstaende svarade 41 % att den
drabbade har varit sjuk i fem ar.

Fragan kompletterades genom ett fritextfalt, dar medlemmarna har haft mojlighet att dela med
sig av sina erfarenheter fran nar de blev sjuka i atstorningar eller nar den narstaende blev sjuk.
Som redan namnts beskrev ett flertal personer att de har varit sjuka i manga ar. En erfarenhet
som Frisk & Fri ocksa moter genom sina stodkanaler.

Sammanlagt delade 110 personer med sig av sina erfarenheter i fritextfaltet, 59 utifran
narstaendeperspektivet, 51 utifran perspektivet som drabbad/fére detta drabbad. Ett flertal



drabbade och narstaende forde fram att de insjuknade tidigare. Majoriteten av svarande
narstdende har perspektiv som foraldrar. Aterkommande teman i beréttelserna fran narstaende
har varit utmaningen att upptacka och forsta att problematiken hos den drabbade handlar om
en atstorning, bristande stdd for att sjalv kunna stédja den drabbade samt ett behov av att
varden ser helheten. Ett flertal vittnade om brister i kunskap och bemétande hos personal i
olika delar av vardkedjan. Brister i kunskap och bemotande ar ocksa ett amne i berattelserna
fran drabbade. Ett flertal delar med sig av att de har varit sjuka lange och/eller har haft
aterfall. Bantning och tvangsmassig traning ar ocksa aterkommande inslag i berattelserna.
Flera tar aven upp svara familjesituationer och trauma.

Q2 Vem upptéckte forst att du drabbades/ar drabbad av en atstérning?

ANSWER CHOICES RESPONSES
Familj/narstaende 37.68% 26
Skola eller arbetsplats 14.49% 10
Tandvard 0.00% 0
Vardcentral 5.80% 4
Barnsjukvard 0.00% 0
Dietist 0.00% 0
Allménpsykiatri (vuxen) 7.25% 5
BUP 0.00% 0
Terapimottagning 1.45% 1
Annan 14.49% 10
Jag vet inte 2.90% 2
Ingen 15.94% 11
TOTAL 69

Q2 Vem upptackte forst att din narstdende drabbades/ar drabbad av en atstérning?

ANSWER CHOICES RESPONSES
Familj/nérstaende 80.65% 75
Skola eller arbetsplats 9.68% g
Tandvard 0.00% 0
Vardcentral 2.15% 2
Barnsjukvard 2.15% 2
Dietist 0.00% 0
Allmanpsykiatri (vuxen) 0.00% 0
BUP 0.00% 0
Terapimottagning 1.08% 1
Annan 4.30% 4
Jag vet inte 0.00% 0
TOTAL 93



Nar det kommer till upptackten av &tstorningen sa har narstaende en central roll. 81 % av
narstaende upplever att nagon narstaende upptackte atstorningen forst och 38 % bland
drabbade upplever att deras &tstorning upptéacktes forst av en narstadende. Den som star néra
har ofta tidigt chans att uppmarksamma forandringar i maende och beteende. Detta ser vi
ocksa som forklaring till varfor skolan och arbetsplatsen ligger pa andra plats avseende
upptackt. Den laga procentandelen av upptackt inom primarvard och tandvard vacker fragor
och leder oss till slutsatsen att resultatet till viss del speglar brister i kunskap och bemétande
som beskrivits tidigare. Ett flertal narstaende och drabbade beskriver i fritextfaltet sina
upplevelser kring ett oprofessionellt bemotande.

Att 16 % av de svarande drabbade upplever att ingen upptackte deras atstérning ser vi som
ytterligare ett tecken pa att det behdvs kunskap om éatstérningar och bemdétande i alla led. |
foreningens stodkanaler vittnar drabbade om att de kanner sig ensamma: | vara anonyma
stodkanaler blir vi ofta den forsta instansen dar man vagar berattar om sina problem kopplat
till mat, kropp och &atandet.

Resultatet understryker vikten av tidigare insatser och inkluderingen av narstaende i
behandlingen.

Q3 Vilken sorts behandling har varit den huvudsakliga behandlingen for din
atstorning?

ANSWER CHOICES RESPONSES

Vardcentral 0.00% 0
Barnsjukvard 1.52% 1
Allmanpsykiatri (vuxen) 4.55% 3
BUP 4.55% 3
Specialiserad atstorningsvard 63.64% 42
Privat terapi 9.09% 6
Dietist 1.52% 1
Sjalvhjalp 12.12% 8
Ingen alls 3.03% 2
TOTAL 66

Q3 Vilken sorts behandling har varit den huvudsakliga behandlingen for din
narstaende?

ANSWER CHOICES RESPONSES
Vardcentral 2.25% 2
Barnsjukvard 0.00% 0
Allmanpsykiatri (vuxen) 4.49% 4
BUP 19.10% 17
Specialiserad atstorningsvard 64.04% 57
Privat terapi 4.49% 4
Dietist 1.12% 1
Sjalvhjalp 4.49% 4
0.00% 0

Ingen alls



En majoritet av alla svarande har angett att specialiserad atstérningsvard har varit den
huvudsakliga behandlingen. Resultatet pekar pa betydelsen av specialiserad vard. Samtidigt
tyder de laga siffrorna hos vardcentral, barnvardcentral samt BUP och allmanpsykiatri pa
behovet av att forstarka satsningen pa tidiga insatser och vikten av att adekvat kunskap finns i
alla led av vardkedjan. | kommentarerna i fritextfalten lyfter narstaende och drabbade aterigen
brister i bemé&tande och svarigheter i att kunna fa professionellt stod. Siffrorna for sjalvhjalp
och privat terapi ar forhallandevis hoga. Dessa insatser kan vara en resurs for bade tidiga
insatser, i vantan pa specialistbehandling och for eftervard. Insatser som inte ingar i
hogkostnadsskyddet blir samtidigt en klassfraga och &r kopplat till socioekonomiska
forutsattningar.

Q4 Om du har sokt vard for atstorningar — hur lange fick din narstdende vanta? Ange i
kommentarsfaltet vilken sorts atstorningsvard/behandling och vilket lan/region du
refererar till.

ANSWER CHOICES RESPONSES
1 - 3 manader 73.85% 48
3 - 6 manader 15.38% 10
6 - 9 manader 3.08% 2
9 - 12 manader 7.69% 5
TOTAL 65

Q4 Om ni har sokt vard for atstérningar — hur lange fick din narstaende vanta? Ange i
kommentarsfaltet vilken sorts atstorningsvard/behandling och vilket lan/region du
refererar till.

ANSWER CHOICES RESPONSES

1 - 3 manader 79.55% 70
3 - 6 manader 9.09% 8
6 - 9 manader 227% 2
9 - 12 manader 9.09% 8
TOTAL 88

20 % av alla narstaende svarar att den drabbade inte har fatt vard inom vardgarantin. Bland de
drabbade upplever sammanlagt 26 % att de inte far vard inom vardgaranti. Det kravs en
kraftsanstraning for att komma at problematiken. | kommentarsfalten kommer det fram olika
roster. Dels personer som fick professionell och snabb vard och ett personligt bemétande.
Dels manga som vittnar om brister och vantetider utanfor vardgarantin och beskriver
pafrestningar som vantetiderna innebar. Kommentarerna om vilken sorts
atstorningsvard/behandling och vilket lan/region berattelserna i enkaten syftar till kan inte
utvérderas och kopplas pa ett systematiskt sétt, men ger indikationer som Frisk & Fri kan
utforska narmare i sitt arbete med lokal vardpaverkan.
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Q5 Om du fatt behandling inom specialiserad atstorningsvard: Har du efter din
behandling tagit del av fortsatt behandling eller st6d?

ANSWER CHOICES RESPONSES
Fragan &r inte relevant fér mig - vi har aldrig fatt behandling inom specialiserad atstorningsvard. 17.19% 1
Dietist 4.69% 3
Terapi 34.38% 22
Frisk & Fris stodverksamhet 15.63% 10
Annan form av stod/sjalvhjalp 6.25% 4
Inget stod fortsattningsvis 9.38% 6
Vet gj 12.50% 8
TOTAL 64

Q5 Om din narstaende fatt behandling inom specialiserad atstérningsvard: Har hen
efter sin behandling tagit del av fortsatt behandling eller stod?

ANSWER CHOICES RESPONSES
Fragan &r inte relevant for mig - vi har aldrig fatt behandling inom specialiserad &tstémingsvard. 13.95% 12
Dietist 4.65% 4
Terapi 11.63% 10
Frisk & Fris stodverksamhet 4.65% 4
Annan form av stod/sjalvhjalp 25.58% 22
Inget stod fortsattningsvis 22.09% 19
Vetej 17.44% 15
TOTAL 86

| svaren ser vi en spridning av erfarenheter. Ett flertal svarande tydliggor i kommentarsfalten
att de eller den narstaende fortfarande befinner sig i sjukdomen och att de inte kan relatera till
fragan om tillfrisknande fullt ut. Vikten av medmanskligt stod och sjalvhjalp ar framtradande,
saval i de kvantitativa svaren som i kommentarsfalten. Fran framférallt drabbades hall namns
Frisk & Fri som en resurs for fortsatt stod. Behovet av och 6nskan om medmanskligt stéd
utifran den egna erfarenheten &r nagot som vi ar val bekanta med genom féreningens
stodverksamhet.

Q6 Vad anser du har gjort/gor storst skillnad for er i tillfrisknandeprocessen?

Den 6ppna fragan om tillfrisknandeprocessen besvarades av 52 personer med erfarenheten av
att vara drabbade (13 hoppade 6ver fragan) och av 83 personer med narstaendeperspektiv (14
personer hoppade 6ver fragan.) | svaren beskrivs vikten av en professionell behandling med
tydliga ramar och hansyn till den enskilde personen. Specialistvard for dtstorningar var den
typ av vard som majoriteten refererade till. Som tidigare namnts avgor kunskap och
bemdtande om drabbade och nérstaende kéanner sig tagna pa allvar och sedda. Att kéanna sig
lyssnad pa och att hitta kraft i den egna viljan framférdes av ett flertal svarande som de
faktorer som gor storst skillnad. Narstaende namnde aterkommande sjukdomsinsikt hos den
drabbade samt den drabbades vilja som nyckelfaktorer. Utover detta beskrevs familjens stod
till den drabbade som avgorande och ett flertal reflekterade 6ver behovet och betydelsen av
stod for egen del. Externt stod fran nagon som forstar vad en &tstérning innebar med
referenser till féreningens stodverksamhet togs ocksa upp som en viktig faktor.
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Q7 Vad éar din upplevelse av bemétande nar du sokte/soker vard for atstorningar?

Beskriv garna vad som fungerar bra och vad som inte fungerar.
Answered: 52 Skipped: 20

ANSWER CHOICES RESPONSES

Positiva erfarenheter kring bemétandet inom varden (ange vilken sorts vard/behandling och vilken lan/region du refererar till). ~ 82.69% 43

Negativa erfarenheter kring bemétandet inom vérden (ange vilken sorts vard/behandling och vilken lan/region du refererar 86.54% 45
till).

Dina tankar om vad som behdver forbattras nar det kommer till bemétande inom varden (ange vilken sorts vard och vilken 7.15% 37
lan/region du refererar till).

Jag har aldrig sokt/fatt vard fér min &tstorning. 11.54% 6

Q7 Vad ar din upplevelse av bemotande nar ni sokte/sdker vard for atstorningar?

Beskriv garna vad som fungerar bra och vad som inte fungerar.
Answered: 76  Skipped: 21

ANSWER CHOICES RESPONSES
Paositiva erfarenheter kring bemétandet inom varden (ange vilken sorts vard/behandling och vilken léan/region du refererar till). 88.16% 67
Negativa erfarenheter kring bemétandet inom varden (ange vilken sorts vard/behandling och vilken lan/region du refererar 81.58% 62
ill).

Dina tankar om vad som behover forbattras nar det kommer till bemotande inom varden (ange vilken sorts vard och vilken 77.63% 59
lan/region du refererar till).

Vi/ min narstaende har aldrig sékt / fatt vard for Atstérningen. 11.84% 9

| svaren namndes ofta enskilda specialistenheter och, om &n i mindre utstrackning, aven BUP,
kuratorer och lakare. Med tanke pa att svaren inte speglar en kvantitativ utvardering som ar
representativ namner vi inte dessa i sammanfattningen. Mest framtradande i de positiva
upplevelserna bland drabbade &r kanslan av att bli tagen pa allvar och att bli lyssnad pa samt
att fa snabb hjalp. Dessa punkter lyfts d&ven av narstaende. | upplevelserna delges att
kompetent personal samt kontinuitet, tydlighet och forstaelse ar avgorande faktorer. | svaren
namns ocksa Frisk & Fri som resurs for kompletterande stod.

| de negativa upplevelserna framgar fran flera svarande att de kanner att de behéver kampa for
att fa vard. Svarande beskriver ett ensidig fokus pa vikt, krankande kommentarer om kroppen
och bristande kunskap. Langa vantetider och att inte ha blivit tagen pa allvar namndes
aterkommande. | enskilda fall beskrevs av den drabbade sjalv eller fran narstaendes hall att de
blev sdmre under behandlingen. Foraldrarna vittnar om att de inte blev inkluderade i
behandlingen och att det saknades information.

| tankarna om forbattringar avseende bemdtande lyfts att vantetiderna behover bli kortare och
att det kravs tidiga insatser. Det efterfragas 6kad kunskap om olika diagnoser (framforallt
hetsatningsstorning) och att komma bort fran ett ensidigt fokus pa vikt och BMI. Det framfors
att hela vardkedjan behdver adekvat kunskap och en dkad forstaelsen for personen bortom
diagnosen. En behandling passar inte for alla.
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Q8 Vad éar din upplevelse av kunskapsnivan om atstérningar inom varden? Beskriv

garna vad som fungerar bra och vad som inte fungerar.
Answered: 48  Skipped: 24

ANSWER CHOICES RESPONSES
Positiva erfarenheter kring kunskapsnivan om &tstérningar inom varden (ange vilken sorts vérd och vilken l&n/region du 77.08% 37
refererar till).

Negativa erfarenheter kring kunskapsnivan om atstérningar (ange vilken sorts vard och vilken lan/region du refererar till). 7917% 38
Mina tankar om vad som behdver forbattras nar det kommer till kunskap inom varden (ange vilken sorts vard och vilken 60.42% 29

l&n/region du refererar till).

Jag har aldrig sékt/fatt vard fér min atstérning. 10.42% 5

Q8 Vad ar din upplevelse av kunskapsnivan om atstérningar inom varden? Beskriv

garna vad som fungerar bra och vad som inte fungerar.
Answered: 72  Skipped: 25

ANSWER CHOICES RESPONSES

Positiva erfarenheter kring kunskapsnivan om atstorningar inom varden (ange vilken sorts vard och vilken lan/region du 76.39% 55
refererar till).

Negativa erfarenheter kring kunskapsnivan om atstorningar (ange vilken sorts vard och vilken lan/region du refererar till). 69.44% 50

Mina tankar om vad som behover forbattras nar det kommer till kunskap inom varden (ange vilken sorts vard och vilken 61.11% 44
lan/region du refererar till).

Vi/ min nérstaende har aldrig sokt / fatt vard fér atstérningen. 12.50% 9

Awven i svaren har namns ofta enskilda specialistenheter samt i mindre utstréckning BUP, mfl.
Nar det kommer till att beskriva positiva erfarenheter av kunskapsnivan beskrev svarande inte
mer ingaende vad som har varit positivt. | kommentarerna om negativa upplevelser framgar
att det saknas kunskap om att stodja personen i sitt tillfriskande utifran individens behov.
Flera vittnade om att tidiga symptom inte relaterades till en dtstérning och att det saknas
kunskap om att en atstorning inte alltid syns utanpa.

| forbattringsforslag framkommer att atstorningsenheter maste kunna behandla alla former av
atstorningar. Det efterfragas ett samarbete mellan kliniker, yrken och regioner. Flera lyfter att
bemotandet behdver vara individanpassat och att det krédvs tidiga insatser och ett adekvat och
kunnigt bemotande i hela vardkedjan.

Q9 Tillginglig, personcentrerad och likvirdig vard.” Vad betyder de orden for dig?

Answered: 48  Skipped: 24

ANSWER CHOICES RESPONSES

Mina tankar om tillganglig vard 95.83% 46
Mina tankar om personcentrerad vard. 89.58% 43
Mina tankar om likvardig vard. 79.17% 38
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Q9 "Tillgiinglig, personcentrerad och likvirdig vard.” Vad betyder de orden for dig?

Answered: 72  Skipped: 25

ANSWER CHOICES RESPONSES
Mina tankar om tillganglig vard. 93.06% 67
Mina tankar om personcentrerad vard. 86.11% 62

81.94% 59

Mina tankar om likvardig vard.

| var 6ppna fragestallning kom det fram att inte alla kéanner sig hemma i begreppen och att det
laggs in olika slutsatser i dessa ord. Kommentarerna knyter an till svaren som redovisats i
fragestallningarna ovan. | kommentarerna om tillgangligheten beskriver bade drabbade och
narstaende vikten av tidiga insatser och att fa snabb hjélp. Personcentrerad vard beskrivs som
vard som tar hansyn till hela individen och dennes livssituation samt vérderingar (sasom till
exempel att vara vegetarian av etiska skal). Det lyfts ocksa att samsjuklighet behver kunna
bematas pa ett professionellt satt. | likvardig vard refereras i forsta hand till lika bra vard i
hela landet, oavsett vart man bor och oavsett vilken atstorningsdiagnos en har.

Q10 Upplever du att du har eller har haft psykiatrisk eller somatisk samsjuklighet?

Answered: 48  Skipped: 24

ANSWER CHOICES RESPONSES

Jag upplever att jag har haft eller har samsjuklighet (beskriv garna). 64.58% 31

Jag upplever inte att jag har eller har haft samsjuklighet (beskriv garna). 25.00% 12
25.00% 12

Jag vet inte.

Q10 Upplever du att din narstaende har eller har haft psykiatrisk eller somatisk
samsjuklighet?

Answered: 71 Skipped: 26

ANSWER CHOICES RESPONSES

Jag upplever att min narstaende har haft eller har samsjuklighet (beskriv garna) 69.01% 49

Jag upplever inte att min narstaende har eller har haft samsjuklighet (beskriv garna). 9.86% 7
28.17% 20

Jag vet inte

Ett flertal personer uttalar sig om att de inte kanner till betydelsen av begreppet samsjuklighet.
Andra namner svarigheten av fa behandling pa samma vardinstans.

Ett flertal svarande anger depression, angest, OCD och sjalvskadebeteende. | beskrivelserna
tas dessutom upp trauma, PTDS, och autism och Asperger syndrom. IBS, smartproblematik,

muskelvérk, utebliven menstruation lyfts som fysiska besvar.

| svaren som vittnade om att de inte har eller haft samsjuklighet delges att angest och
depression upplevs som féljd eller del av atstérningen.
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Personberattelser

Har foljer ett urval berattelser utifran brukar- och narstaendeerfarenheter i kontakt med den
svenska atstérningsvarden. Berattelserna ar fiktionaliserade for att inte peka ut enskilda
individer, men stammer val dverens med den verklighet vi i Frisk & Fri moter i vart arbete.

Gunnel 59 ar, bor i glesbygd i norra Sverige, mamma till en son drabbad av
bulimi

”Om jag ska vara arlig sa trodde jag inte det kunde drabba oss. Allts4, jag vet ju att dven killar
kan fa atstorningar. Men tankte mer att de i sa fall var magra och osékra tonaringar. Och
Jacob har alltid sett sd... normal ut. Om nagot sd har han kanske varit lite rund. Jag kan angra
nu att jag var pa honom om att han at godis for ofta. Tanker att det kanske &r mitt fel att han
borjade greja med kroppen. Men varken media — eller for den del varden nar det val gatt sa
langt — verkar inkludera man nar det kommer till atstorningar. Och vi i hans narhet fattade inte
forran hela hans liv kretsade kring mat och traning. Han hade flyttat hemifran tio ar tidigare,
jag fér ont 1 hjdrtat nér jag tinker pa hur férddande den ’sjdlvstandigheten’ blev... Ingen
markte att hans beteende var pa vag att bli en allvarlig psykisk sjukdom, ofta fick han till och
med berdm fran omgivningen for att han hade sadan disciplin.

Det var en sommarvikarie pa hans gym som markte att nagot inte stamde, han hade sjalv varit
igenom nagot liknande. Det kravdes ndgon som kunde se tecknen och forbi ytan for att min
son skulle inse att han behdvde hjélp. Och for oss att ta in att han faktiskt hade en sjukdom.

Nar vi borjade ge oss in i vardkarusellen valde jag att ga ner i arbetstid och i perioder vara
sjukskriven for att finnas som stdd for honom. Ibland var min narvaro skillnaden mellan liv
och ddd, han var djupt deprimerad. Ibland blev han arg for att jag var hos honom och
inkraktade pa hans val och frihet. Det finns ingen specialistvard for bulimiker och
traningsberoende dar vi bor, sa jag fick skjutsa honom manga mil varje vecka till 6ppenvard.
Dar fick han matschema och samtal, men det kandes ofta otillrackligt. Ibland hade bade han
och jag svart att forsta syftet med behandlingen, och jag fick inte reda pa sa mycket om den
heller. Han hade chattkontakt med den dar sommarvikarien ocksa. Och har varit nagra ganger
i en stodgrupp genom en patientférening. Om vi hade haft rad hade det bésta nog varit att
flytta till ndgon storstad, helst Stockholm for att fa ratt hjalp. Har finns i och for sig bra
tandlakare, vilket behovs for fratskadorna pa Jacobs tander. Men det ar dyrt forstas. Och jag
sjalv skulle verkligen ha behovt egen terapi den hér tiden.

Sakta och metodiskt, men saklart med dikeskorningar, tillfrisknade han. Nu har han skaffat
flickvan och tagit upp sina studier igen, det ar som att han har viktigare saker att fokusera pa
an kroppen. Och han ar gladare, sa traningen behdvs inte som sjalvmedicinering eller
angestdampning langre. Den psykolog som han hade senast var bra och har hjélpt honom med
hur han ska tdnka och sjalv uppmarksamma sina varningstecken om livet blir for tufft igen,
for att han ska slippa ta till dtstorningen. ”

15



Mira 17 ar, bor i en storre stad i Vastsverige och ar drabbad av anorexi

”Jag var tjock forut. Inte bara som jag sjalv tyckte, utan faktiskt lite dver normalvikt enligt
tabellerna. Vi laste om riskerna med dévervikt i skolan och hade temavecka om sund livsstil.
Sa jag slutade ata godis, och at bara av salladsbuffén till lunch. Gick hem istallet for att ta
bussen.

En dag i skolan svimmade jag, sa jag fick ga till Elevhalsan. Skolsk&terskan upptackte att jag
var pa gransen till underviktig, och hon stéllde konstiga fragor. Hon var tvungen att kontakta
mina foraldrar. Varfor da?! Jag var typ vuxen, skulle fylla 18 om mindre &n ett ar. Och min
familj hade vél inte gjort nagot fel, varfor skulle de behdva skammas for min skull?

Jag fick ga pa BUP forst, och for vagning och matschema hos en dietist. Alla ville att jag
skulle bli frisk, vad det nu var, och mina foraldrar vaktade mig under maltiderna. Jag vet att
jag var och ar en belastning, de &r ledsna néstan hela tiden fastan de forsoker dolja det. Jag
vill kunna skéarpa mig, vill inte vara en borda for dem.

Det kandes som att viss personal i varden blev arga nér jag vacklade och inte visste om jag
vagade bli frisk. Jag ville bli fri fran tankarna och kunna &ta som alla andra. Men jag fick
sadan angest. Nar fettet kom tillbaka pa kroppen var det som att tusen kéanslor ocksa gjorde
det. Och de fick jag ingen hjalp med; det &r ingen som fattar. Alla tror att det ar maten som &r
problemet. Men det ar bara det att ingen har markt nagot forut, innan jag gick ner i vikt och
det borjade synas utanpa. Nér jag vager alldeles for lite och blir inlagd pa heldygnsvard sa far
jag ingen terapi. De sager att jag inte ar mottaglig nar jag ar i svélt. Ingen vill lyssna pa mig,
jag maste vaga mer. Men nér jag gar upp tillrackligt enligt dem far jag knappt nagon hjalp
alls, det ar som att jag &r utom fara da. Men de har fel. Ibland skadar jag mig, da slapper
angesten lite.

Min situation blev for jobbig till slut, det var for manga som var pa mig. Jag vill férsoka ta
studenten med resten av klassen, men jag far inte ga till skolan om jag &r for dalig. Jag vill att
mina foraldrar ska kunna vara lite stolta atminstone. Sa jag bestamde mig for att bara gora
som alla séger, i alla fall tills jag fyller 18 ar. Da &r jag inte deras problem langre.

Dér jag gar i behandling nu finns det en kurator som faktiskt lyssnar. Hon bryr sig inte bara
om ifall jag gatt upp eller ner i vikt. Hon fragar hur jag mar, och hor vad jag svarar. Vi pratar
bara, det ar inte nagon sarskild metod eller inriktning eller sa, utan jag far komma till henne
nar jag behover. Jag vet att min syster far ringa henne ocksa, da far jag lite mindre daligt
samvete for henne. Kuratorn tipsade om att jag kan fa en mentor genom en forening, nagon
som sjdlv har blivit frisk frén en &tstdrning. Jag tror att jag ska ringa dit nista vecka.”
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Amadi 37 ar, pappa till dotter med atstérning andra specificerade atstérningar
eller fodorelaterade syndrom (ANS)

Sedan vi kom till Sverige — da var hon bara atta ar — har hon haft det svart. Vi tva kom
sjélva, resten av familjen var tvungna att stanna. Jag har gjort allt jag kunnat fér henne, men
kanske behover en dotter sin mamma. .. Jag vet inte. Det borjade tidigt med maten. Hon
vagrade &ta vissa saker, hon ville bara ha en viss sorts mat med viss konsistens.

Jag arbetar ju sjalv inom varden, sa jag forstar att man behover gora vissa prioriteringar
utifran livshotande Iag vikt eller risk for allvarlig skada. Men det &r annorlunda nar man ser
nagon pa sa nara hall — min dotters lidande ar enormt. Men ibland spelar det ingen roll, hon
hamnar pa fel sida gransen for att fa tillracklig hjalp. Jag 6nskar sa att vardpersonalen kunde
se mer till personen pa insidan &n det yttre, kroppsvikten.

Vi fyllde i en egenanmélan pa uppmaning av primarvarden. Hon reagerade pa ordvalen i
blanketten. Bland annat skulle hon beskriva sina ”problem” och hon belastade sig sjélv direkt
med att hon var problemet, insikten att hon faktiskt &r ndgon som drabbats av en sjukdom &r
valdigt latt att tappa bort. Formuleringar blir faktiskt avgorande for tillgangligheten. En
person som i hennes situation &r sa sarbar — att inse att man behdver hjélp och att vaga soka
den. Kunde det inte ha rackt med en remiss fran lakaren hon traffade pa vardcentralen? For
varje blankett, formul&r och egenanmaélan hon har fyllt i &r det som att pressen tkat. Det &r
plagsamt for henne att forsoka beskriva hur hon mar och har matt pa nagra fa rader — sarskilt
da hon kanske lyckats ta ett par steg framat i tillfrisknandet. Det blir nagot som drar ner
henne, eller tillbaka. Hon tycker det kdnns som att det ar upp till henne att skriva ’ritt’ pa de
dar raderna for att fa hjalp.

Som det ar nu far hon inte adekvat vard. Det blir jag som far forsoka se till att mitt barn ater,
inte tranar tvangsmassigt eller kanske kréks. Det ar ett ansvar jag inte vet om jag orkar ta. Att
ge henne karlek, tak 6ver huvudet och klader pa kroppen har jag alltid klarat. Men jag &r
ingen atstorningsspecialist! Anda kanns det som att det 4r jag som ska se till att hon hamnar
pa en bra vikt. Jag tror att hon behdver mer av terapi och stod att ta hand om det som ligger
bakom, men det kommer senare i processen har behandlarna sagt. Jag far inte svar pa nar,
eller hur processen &r tankt. Jag har inte fatt se nagon vardplan och forstar inte syftet med
behandlingen. Och som anhorig far jag inget eget stod eller handledning i den har nya rollen.
Hur hjalper jag henne nar hon har sina angestattacker? Hur kan jag tvinga henne att ata battre?
Hur ska jag orka?

Jag ar stolt 6ver min dotter. Hon kdmpar. Hon &r en véldigt klok person och vet mycket om
sig sjalv, men det &r som att den typen av kunskap inte raknas eller riktigt tas tillvara inom
behandlingen.

Det smartar mig att jag kanske inte far barnbarn. Min dotter vet inte om hon klarar den
kroppsliga forandringen eller ansvaret med ett barn i magen. Jag sager att andra saker blir
viktiga nar man vantar barn, att man gor allt for sitt barn, att de &r det finaste vi har.
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Jag sager det ofta, att hennes varde inte sitter pa ytan dven om hon &r vackrast i varlden. Men
kanske blir det en extra utmaning nar man redan ser annorlunda ut, med en annan hudfarg an
omgivningen hér.

Min dotter ar deprimerad nu ocksa, vilket inte ar konstigt. Men hon vill inte medicinera
eftersom en biverkning kan vara viktuppgang. Tidigare har hon nastan hoppats pa att fa en
adhd-diagnos, i hopp om att medicin &ven skulle kunna innebara viktnedgang. Jag blir
fortvivlad nar jag hor henne sdga sadant, men jag ar tacksam éver att hon har fortroende for
mig och végar beritta.”
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Katinka som ar 46 ar bor i Stockholm och ar drabbad av hetsatningsstorning

”Jag har dragit mig for att soka vard for min &tstdrning, eller faktiskt att soka vard 6ver huvud
taget. Som Gverviktig mots jag av en annan attityd an nér jag var ung och anorektisk. Da
mottes jag inledningsvis av beundran fran manga hall fér min disciplin och smala kropp, sen
byttes blickarna och orden alltmer ut mot oro. Det later kanske hemskt, men jag kan sakna
det. Jag lyckades inte halla kontrollen ndgon langre tid, atstérningen overgick till bulimi sa
smaningom. Med mangderna mat och kontrollférlusten 6kade sjalvhatet. Men omgivningen
sag bara en véltranad ung kvinna som gjorde sunda matval i sociala sammanhang. De hade
knappast sett upp till mig om de vetat hur mina ensamma kvallar och natter var da. Eller nu,
nar kroppshyddan speglar vad jag stoppar i mig och jag inte langre férmar kompensera bort...
Pa vardcentralen fick jag en broschyr med kontaktuppgifter till en dietist och motion pa
recept. Jag sokte for magsmartor och ont i knana.

Innan jag fick min dotter var jag frisk nagra ar, d&ven om jag inte hade blivit helt fri fran
tankarna. Néar jag var gravid var MVC sa himla noga med att jag inte skulle véaga for lite. Det
utloste ndgot, och nir man véntar barn ’ska’ man ju dta och slidppa taget.

Jag har kant mig sa otroligt ensam. Har visserligen haft min dotter, men nu bor hon med sin
pappa. Jag vill inte paverka henne negativt, eller dra med henne in i mitt kaos. Fast det har jag
nog redan gjort.

Hela den har tillvaron med hetsatningen och ensamheten ar sa skamlig. Att det slog 6ver sa,
fran den dar stranga kontrollen forut till den har angesten och oférmagan att lagga band pa

mig. Jag forstod forst inte sjélv, trots bade anorexin och bulimin tidigare att jag fortfarande

hade en atstorning — eller fick tillbaka den nar jag véantade Sarah. Det var ingen annan som

sag heller; man blir paradoxalt nog osynlig nar ens kropp tar sa har mycket plats.

Jag vet hur man &ter ratt, jag ar egentligen expert och har f6ljt otaliga matscheman
exemplariskt. Men det handlar inte om det, den gemensamma namnaren &r angesten. Jag var
en vanda pa Overeaters Anonymous, men kanner inte riktigt igen mig i att vara
matmissbrukare. Och har fatt terapi i form av internetbehandling. Det var vl skont att slippa
ga ut och istallet sitta framfor datorn, men det hjélpte inte sa mycket. Jag skulle nog behéva
traffa nagon och fa vard pa riktigt, det kanns som att skammen bara véxer sa lange jag isolerar
mig

Jag undrar om det finns en liten chans att det blir battre i varden, nu nar det jag lider av blivit
en egen diagnos och det finns tydliga kriterier? Fast sadant dar brukar vél ta tid. Och just nu
g0r varje minut ont.”
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Kim 62 ar, Skane, partner till drabbad av ANS med samsjuklighet

”Vi ér i ett slags vintrum, eller mellanrum, som sa ménga ganger forr under vara ar
tillsammans. Jag vet inte om hon kommer in den hér gangen. Eller om vi &r ett par nar tiden
val &r inne.

Matilda var nog sjuk redan néar vi traffades, inser jag nu. Men jag var foralskad, och sag
egenheter som att "vilja springa av sig’ varje kvéll efter middagen som nagot charmigt. Och
jag tyckte hon var sét, och foredomligt politiskt engagerad, nar hon rynkade pa nésan at kott
och annat som hon inte at. Hon var ganska trasig av en svar uppvéxt, men samtidigt valdigt
stark och sjalvstandig.

Hennes atstorning har blivit som en egen individ, en tredje part i vart forhallande. Den sitter
mellan oss i soffan, ockuperar badrummet efter maltiderna, lagger sig som ett morker runt
hennes axlar och tynger ner. Forut orkade jag lagga mer energi pa att hon skulle soka hjalp
och fullfélja behandlingarna, nu har jag latit henne vara ett tag. Det ar sa trakigt att alltid
braka, sarskilt de perioder nar hon sjalv haller fast i atstérningen. De ganger da vi sett den
som en gemensam fiende att tillsammans bekdmpa har det gatt battre. Ett tag i alla fall. Men
det &r sa sarbart och hon har dragits med atstérningstankar och beteenden sa lange att man kan
undra om det ar nagot kroniskt. Eller om hennes adhd gor det for komplext att fa ratt,
anpassad vard. Tyvarr tror jag dven att varden rent allmant ar daligt insatt i hbtg-fragor, de
kanske inte ar direkt homofoba men de tar inte riktigt hansyn till alla parametrar. Och vet man
varfor vi ar en dverrepresenterad grupp néar det kommer till atstérningar? Tanker att en av
nycklarna finns dér.

Vara vanner — de som ar kvar — har ocksa liksom vant sig. En i ganget ar nétallergiker, en
alskar hundar, en ar nykter alkoholist och Matilda &r kranglig med maten. Det bara &r s, och
verkar inte bli sarskilt stor andring pa det. Fast det ar ju inte hennes fel forstas. Arligt talat har
varden brustit nar det kommer till flera saker. Det verkar inte finnas ndgon egentlig
samverkan mellan olika vardstallen, eller mellan vard under olika perioder. Dels har de bara
lamnat 6ver henne utan att se till att hon faktiskt blir emottagen, dels har kderna ibland varit
sa langa att hon tappat motivationen att forsoka bli frisk medan hon véntat. Jag hade béttre 16n
pa mitt forra jobb, sd da kunde bade hon sjalv och vi gemensamt ga till en terapeut medan vi
invantade inskrivning pa specialistenheten. Jag dnskar att vi kunde ha fortsatt efter
behandlingen ocksa, varden slapper en sa fort, det kanns som att Matilda halkat tillbaka pa
grund av att de nya, friskare beteendemdonstren liksom inte hunnit sétta sig eller foljts upp. Det
friska dr sa omtaligt...

Chansen att tillfriskna fran atstorningar ar storst om man far vard tidigt. Det sager alla pa
omradet. Sjalvfallet maste den drabbade inse att hen behéver hjalp, och det gér Matilda. Men
hon verkar ha tappat tron pa att den finns. Det ar inte som foér Anton nar han slutade dricka; da
handlade det om att nd botten innan nagot kunde vanda. For oss skulle det vara slutet tror jag.
Som det ar nu sjunker hon bara djupare och det kénns alltmer omgjligt att ta sig upp. Men jag
far inte fortvivla. Jag maste bara hoppet for oss bada.
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Hon menar att hon ar for gammal nu. Att d&ven om vaden skulle ta emot henne ett varv till sa
vill hon inte sitta i cirkel med tonarstjejerna och nagon stackars sondertranad kille. Hon har
inget gemensamt med dem. Jag tror att hon har fel — det & samma lilla ledsna rost inne i
henne som i dem. Sen &r det saklart skillnad mellan att ta sina forsta darriga steg for att soka
hjalp an att vara brand och bitter av en rad fruktlosa forsok och aterfall.

Atstorningar som sadana, och kanske sarskilt Matildas atstorning, ar sé komplexa. Det ar en
psykiatrisk diagnos men som “alla” behandlar som nagot 6vervagande fysiskt — det handlar
bara om att hamna inom rétt viktspann och &ta normalt, vad det nu &r. Men det handlar ocksa
om biokemi, genetik, foljdsjukdomar och samsjuklighet. Jag blir mer forvirrad ju mer jag
laser om det. Hur forvirrad ar inte Matilda da? Vart ska hon sorteras in, var hor just hennes
problematik hemma? Jag ar hennes hem och trygghet, jag kan inte ocksa svika.”
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