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Forord

Socialstyrelsen har fatt uppdraget att se Gver kunskapsldget nir det giller
vérd av dtstorningar och bedoma om det finns behov av ett kunskapsstod till
hélso- och sjukvarden, regeringsbeslut I:8 2018-06-07 dnr S2018/03510/FS.
Rapporten vénder sig till Socialdepartementet.

Atstorningar 4r en samling av diagnoser som kan vara livsldnga och direkt
livshotande. Tillstdinden kan orsaka stort lidande med somatiska och psykia-
triska symtom samt skuld, skam och isolering. Narstaende upplever ofta sin
roll som svér och tillvaron fylld av oro. Personal inom hélso- och sjukvéirden
kan uppfatta patienterna besvirliga dd motivation till behandling ménga
ganger ar lag.

Forskning om é&tstorningar ar till stor del inriktad pa anorexia nervosa vil-
ket ar den diagnos som forekommer i mindre omfattning. Kunskaper om de
ovriga diagnoserna forekommer i begransad omfattning inom hélso- och
sjukvérden likasa om hur patienter med en &tstorning kan upptéckas, om be-
motande och om samsjuklighet.

Enligt internationell forskning bedoms cirka 200 000 personer i Sverige ha
en dtstorning nagon gang i livet. Morkertalet av forekomsten av &dtstorningar
anses stort. Orsakerna tros vara att sjukdomarna dr svara att uppticka, att
drabbade kan vénta upp till femton ar innan professionell hjélp efterfragas
och att en del aldrig soker vard.

Socialstyrelsen bedomer att det finns behov av 6kad kunskap om sjukdo-
marna itstdrningar. Okad kunskap kan leda till att fler fér ritt behandling och
stod samt att sjukdomarna upptécks i ett tidigare skede vilket kan forebygga
langa och svéra sjukdomsforlopp.

Huvudforfattare till rapporten &r Karin Dahlgren. Ansvarig enhetschef ér
Jonas Bergstrom. Socialstyrelsen har samverkat med riksforeningen mot at-
storningar Frisk & Fri vilken har bidragit med en bilaga om patientperspekti-
vet gillande kunskapsldget om dtstdrningar. Socialstyrelsen har ocksé sam-
verkat med Statens beredning for medicinsk och social utviardering som
sammanstéllt oversikter av kvalitativ forskning inom omrédet dtstdrningar ut-
ifrén patienters, nirstdendes och hilso- och sjukvardens perspektiv. Ett stort
tack riktas till patientorganisationer, experter, sjukvéardspersonal och repre-
sentanter for regioner som med stort engagemang medverkat med sina kun-
skaper och upplevelser.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen bedomer att det foreligger ett behov av kunskapsstod om é&t-
storningar hos hélso- och sjukvéarden.

Inom dtstérningsvarden rader betydande skillnader nir det giller organisat-
ion och kvalitet mellan regioner och inom regioner. En anledning dr att kun-
skaper om é&tstorningar varierar.

En vig till mer god och jamlik vard &r tillgdng till nationella riktlinjer samt
ett digitalt nationellt kunskapsstod som dr kliniskt anvandarvanligt. Mojlighet
for sjukvardspersonal till konsultation och samverkan mellan berérda verk-
samheter breddar ocksa végen till en mer jimlik vard.

Nationella riktlinjer beddms angeldget for att:

Tydligare riktlinjer efterfragas om vilket basutbud av vdrd och behand-
ling som regioner ska kunna erbjuda patienter med en atstorning. Det
finns behov av rekommendationer pa styrnings- och ledningsniva for fré-
gor som ror prioritering och resursfordelning.

Viarden och stéodinsatserna vid dtstorningar behover forbéttras. Det
finns stor potential till forbattring i resultat, resursanvindning och jam-
likhet i hélsa.

Enhetliga utredningar och behandlingar kan minska de skillnader
som finns mellan verksamheter och regioner. Det finns idag omotiverade
skillnader i praxis eller resultat.

Nya diagnoser, ny forskning och kunskap har tillkommit under senare
ar.

Atstdrningar handlar om svira sjukdomar och tillstind som i vissa fall
kan vara kroniska och ha férodande konsekvenser.

Atstdrningar berér manga, bade dem som drabbas och deras niirstdende.
Sjukdomarna kan medfora stora ekonomiska kostnader for den drab-
bade och dennes nirstdende samt for samhillet.

Ett digitalt kunskapsstdd fill professionen beddms angeldaget for att:

Anvindarvinliga kunskapsstod har efterfragats. Det finns idag kun-
skapsstod om dtstorningar. Vardpersonal upplever dock att dessa kan
sakna svar pa frdgor om hur patienter med dtstorningar kan upptickas
och hur patienterna bor bemotas och behandlas.

Bemdotande har betydelse. Sjukvéardpersonal upplever manga ganger
patienter med &tstorningar som komplicerade och “besvirliga”. I en del
diagnoser ingar en ambivalens till att fa hjélp. Patienter upplever bemo-
tandet i varden som bristfilligt d4 manga ginger endast ett 1agt BMI' lig-
ger till grund for en behandling. Flertalet personer med en &tstorning har
ett normalt BMI.

Delaktighet efterfriagas. Patienter och nérstaende onskar vara mer del-
aktiga 1 varden. Néarstdende bér ofta ett tungt ansvar med vak och be-
handling i hemmet dygnet runt. Sjukvarden behover kunskap i att géra

! BMI - Body Mass Index. Normalvikt BMI 18,5-24,9 kg/m?
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nérstdende och patienter delaktiga, samt stitta ndrstdende 1 hogre grad dan
vad som sker idag. Narstaende har ocksa behov av stod i kunskap om
sjukdomarna.

Nya diagnoser kriver kunskap. Kunskaperna om diagnoser som
Avoidant restrictive food intake disorder (ARFID) och hetsitningsstor-
ning &r ofta bristfélliga. Patienter med diagnoserna far ménga génger
ofullstandig vard eller ingen vard alls.

Samsjuklighet dr vanligt. Bland personer med étstorningar finns 1 fler-
talet fall en psykiatrisk och somatisk samsjuklighet. Flera patienter ons-
kar en sammanhéllen behandling och andra behover stéd och hjilp med
den mest funktionsnedséttande diagnosen innan det gar att behandla
sjdlva dtstorningen. Patienter med samsjuklighet slussas ofta mellan
olika enheter och behandlingar.
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Regeringsuppdraget

Socialstyrelsen har fatt ett regeringsuppdrag att se 6ver kunskapslaget vad
géller vard av dtstorningar samt att bedoma om det finns behov av ett stod till
hilso- och sjukvérden i form av kunskapsstod, som till exempel nationella
riktlinjer (Regeringsbeslut 1:8 2018-06-07 dnr S2018/03510/FS). Regerings-
uppdraget slutrapporteras 2019-11-15.

Bakgrunden till regeringsuppdraget ér att dtstorningsvéarden ir ett politiskt
prioriterat omrade. Regeringen har uppmirksammat att det finns tydliga
skillnader mellan kvinnor och mén vad géller tillgang till vard och behand-
ling inom hilso- och sjukvarden. Regeringen har tidigare pekat pé hur flera
sjukdomar som framforallt drabbar kvinnor har en lagre prioritet inom hélso-
och sjukvarden [1].

Socialstyrelsen har inhdmtat underlag frin Statens beredning for medicinsk
och social utvéardering (SBU). SBU har sammanstillt kunskap och kunskaps-
luckor som finns om erfarenheter, upplevelser samt behov och 6nskeméal om
vard utifran tre perspektiv: personer med dtstorning, deras nérstdende och
personal inom hilso- och sjukvarden.?

Syfte och mdl

Syftet med detta uppdrag ar att se 6ver kunskapsliaget nér det géller vard av
atstorningar hos hédlso- och sjukvarden. Malet ér att bedoma om det finns be-
hov av kunskapsstod om vérd av édtstorningar till hilso- och sjukvarden.

2 Bilaga A. Atstorningar. En sammanstillning av systematiska versikter av kvalitativ forskning utifran patientens,
nérstdendes och hélso- och sjukvardens perspektiv, SBU 2019.
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Forklaringar

Erfarenhet

Evidens

Incidens

Kunskap

Kunskapslige

Personcentrerad
vard

Praxis

Prevalens

Upplevelse

I vardagligt tal; ”pa regelmissig verksamhet eller sinnes-
1akttagelse byggande kunskap eller fardighet”. Erfarenhet
star savél for den process varigenom denna kunskap eller
fardighet forvarvas som for resultatet av denna process [2].

I termen evidensbaserad sjukvard” ér evidens det sam-
manvigda resultatet av systematiskt insamlade och kvali-
tetsgranskade vetenskapliga observationer, vilka ska upp-
fylla bestimda krav pa tillforlitlighet sa att de
sammantaget kan anses utgdra “bista tillgéngliga bevis” 1
en viss fraga.

Antalet handelser i en viss population under en avgrénsad
tid.

Fakta, forstielse och fardigheter, tillignade genom studier
eller erfarenhet [2].

Den samlade kunskap som finns tillgédnglig inom ett givet
omréade vid en viss tidpunkt.

Niva pa den kunskap som finns hos en given grupp ménni-
skor [3].

Respekt och bekriftelse av en persons upplevelse och tolk-
ning av ohilsa och sjukdom, samt att arbetet utgar utifran
denna tolkning for att frimja hédlsa med utgdngspunkt i vad
hilsa betyder for just denna enskilda person [4].

Metoder som bade ryms i den beprévade erfarenheten i
professionen och som &r understédda av vedertagen forsk-
ning.

Anger den andel individer i en population som har en gi-
ven sjukdom eller ett givet tillstdnd.

Vara med om ndgot som direkt berdr, gidrna pd ndgot satt
anmarkningsvért. Uppfatta och vérdera pa ett kéinsloméss-
igt plan och inte rationellt; vanligen utan att bilda sig en
klar asikt [2].
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Diagnoser inom atstérningar

Anorexia nervosa

Bulimia nervosa

Hetsétningsstorning

Andra specificerade dtstorningar

eller fodorelaterade syndrom

Undvikande/restriktiv dtstorning

Pica

Idisslande

Ospecificerad dtstorning eller
fodorelaterat syndrom

LOC-eating

Utvecklingsrelaterade
funktionsnedsattningar

Person med uttalad viktnedgéng och
med otillrickligt energiintag i1 forhal-
lande till behoven.

Personen hetséter och kompenserar sitt
atande.

Personen hetséter utan kompensatoriska
beteenden.

Symtomen paminner om en dtstdrning
men fyller inte kriterierna fullt ut.

En ihéllande oférmaga att tillgodose
kroppens behov av ndring och energi.
Undvikande/restriktiv dtstorning ar kdand
under sin engelska forkortning ARFID,
Avoidant restrictive food intake disorder.

Personen éter vid upprepade tillfdllen
materia som saknar néringsinnehall och
ar otjanligt som ménsklig foda.

Personen stoter upp maten vid uppre-
pade tillfdllen. Sen kan personen tugga
om maten, svélja ned den igen eller
spotta ut den.

Nir den kliniska bilden priglas av en it-
storning men kriterierna inte ar helt upp-
fyllda for ndgon specifik diagnos.

Loss of controll eating, LOC-eating, r
ingen diagnos men anses av vissa vara
en variant av hetsitningsstorning.

Det som tidigare kallades neuropsykia-
triska funktionshinder. Samsjuklighet
med atstorningar dr vanligt forekom-
mande.

Mer om diagnoserna finns i avsnittet
Om sjukdomarna étstorningar/Diagnoser pa sidan 38
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Socialstyrelsens beddmning

I dag saknas nationella kunskapsstdd som inkluderar hela vardkedjan och alla
vérdnivéaer, och som vénder sig till beslutsfattare. Socialstyrelsen bedomer att
det foreligger ett behov av kunskapsstod om é&tstorningar i form av nationella
riktlinjer sdval som kunskapsstod till hdlso- och sjukvardspersonal. Bedom-
ningen vilar pa Socialstyrelsens inventering av kunskapslidget hos hélso- och
sjukvérdspersonal, experter, regionsforetrddare, professionsorganisationer
samt pa erfarenheter fran patienter och deras nérstdende.

Halso- och sjukvardspersonal efterfrdgar en nationell samordning av kun-
skap, utbildningar, uppfoljning och utvirdering. Onskemal finns om ett kun-
skapsstod som dr kliniskt anvdndarvénligt. Patienter med en dtstdrning soker
sig ofta initialt till en vardcentral eller till elevhélsan. For att sjukdomarna
ska upptickas behovs dar kunskap om sjukdomarna, och mojlighet att till-
lampa kunskap.

Kunskapsstodet bor ha ett tvarprofessionellt perspektiv och rikta sig till
primérvarden och psykiatrin inklusive den specialiserade dtstorningsvarden.
Halsofrdmjande forhallningssatt samt medvetenhet om samsjuklighet bor
vara végledande.

Ett digitalt kunskapsstod dr en forutséttning for tillgdnglighet och ddrmed
en vag till jamlik vard. Det underlattar dessutom kontinuerlig uppdatering av
evidensbaserad behandling, aktuell forskning och utbildning.

Kunskapsstdd

Nationella riktlinjer i kombination med ett digitalt kunskapsstod till hilso-
och sjukvérdspersonal kan bidra till nationell samordning, enhetlig klinisk
praxis och forbéttrad vard och omsorg for personer med dtstorningar.

Nationella riktlinjer

For att hoja kvaliteten inom varden av dtstorningar och for att géra den mer
jamlik efterfrdgas hos huvudmén och profession tydligare riktlinjer for vil-
ket basutbud av vérd och behandling som regioner ska kunna erbjuda pati-
enter med en dtstorning. Det finns en samsyn om att varden och stodinsat-
serna vid dtstorningar behover forbattras. Ett verktyg for detta dr nationella
riktlinjer.

D4 det forekommer skillnader 1 hur olika verksamheter utreder och be-
handlar dtstorningar behdvs nationella riktlinjer. Det behdvs stod om hur en
utredning av diagnoserna inom étstorningar bor genomforas. Nya diagno-
ser, ny forskning och kunskap har tillkommit under senare ar vilket dr ytter-
ligare en anledning till riktlinjer.

Viktiga omraden i riktlinjerna bor vara

* hela vardkedjan och samtliga virdnivaer: frin tidiga symtom till lang-
tidsuppfoljning
* ett tvarprofessionellt perspektiv
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« ett forebyggande och hélsofrimjande perspektiv
« tillgang till somatisk och psykiatrisk vard pa lika villkor

I arbetet med att ta fram nationella riktlinjer bor néra dialog inga med exper-
ter inom omradet dtstérningar samt med patient- och anhorigforeningar.

Svéra sjukdomar som drabbar ménga

Bedomningen av om nationella riktlinjer ska tas fram for ett omride utgar
ifran sex kriterier. Enligt kriterierna ska nationella riktlinjer tas fram for dia-
gnosgrupper med svara kroniska sjukdomar samt sjukdomar och skador som
berdr manga och tar omfattande samhéllsresurser i ansprak. En viktig aspekt
ar ocksd att mojligheten till forbattringar bedoms vara stor.

Kriterierna &r foljande

* behov av rekommendationer pa styrnings- och ledningsniva for fragor
som ror prioritering och resursfordelning

» omotiverade skillnader i praxis eller resultat

* stor potential till forbéttring i resultat, resursanvandning och/eller jamlik-
het 1 hilsa

 svara sjukdomar och tillstand

* berdr manga och/eller drabbar svaga, utsatta grupper

» medfor stora kostnader for samhéllet.

Tidig upptéckt ar av stor betydelse for att forebygga negativa konsekvenser
som samsjuklighet i andra psykiatriska diagnoser och sjukdomar samt forvér-
rade och kroniska tillstdnd. Allvarliga tillstand av &tstorningar kan medfora
stora konsekvenser for drabbade och néirstaende 1 form av stort lidande;
kansloméssigt, ekonomiskt och socialt.

Nationella riktlinjer bor inkludera stéllningstagande till uppfoljning ef-
tersom symtom hos en person med dtstorningar manga ganger varierar over
tid och ddrmed behovet av vard, stod och ldngtidsuppfoljning. Uppfoljning
bor dven inkludera eventuellt nytillkomna vardbehov eftersom samsjuklighet
ar vanligt.

Digitalt kunskapsstéd

Ett nationellt digitalt kunskapsstod bor riktas till flera nivaer som specialist-
varden, primdrvarden, elevhélsan, ungdomsmottagningar, modravardscen-
traler, barnavardscentraler, tandvarden och akutmottagningar. Kunskapssto-
det bor ocksa vdnda sig till skola, socialtjanst samt till patienter och deras
nirstdende. Malet dr att varje patient ska fa basta mdjliga vard utifran bésta
tillgdngliga kunskap. Kunskapsstodet ska baseras pa ett helhetsperspektiv.

Syftet med kunskapsstodet ar att:

* bidra till att medarbetare har forutséttningar att ge god, sdker och jamlik
vérd i hela landet

 vara aktuellt, tillgdngligt, 6verskadligt och sokbart

» Oka fOrutséttningarna for kunskapsbaserade och jamlika insatser utifran
individens behov
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« tillgdngliggora befintlig kunskap pé ett anvindarvinligt sitt 1, eller infor,
professionens mote med patienten

 svara pa frdgor om hur en insats utfors

+ ge information om lankar till fordjupning och kvalitetssdkrad patientin-
formation

 stimulera samverkan mellan vardnivaer pa lokal niva

+ stimulera samverkan pa regional och nationell niva

+ stddja drabbade och nérstdende.

Innehall i ett kunskapsstod

Utifran identifierade behov foreslar Socialstyrelsen att innehallet i ett digitalt
kunskapsstod lyfter foljande omréden.

Fér att frdmja jamlik vard

Fortydligande och forklaringar om behandlingsformer

Idag tolkas behandlingar och insatser olika i olika regioner. Det finns inte na-
gon enhetlig definition av behandling respektive insats. Med ett fortydli-
gande 0kar mdjligheter till jimlik vard.

Behandling

Bemotande

Kunskap om bemotande ér av stor vikt hos den personal som moéter patienter
med &dtstorningar och det géller savél inom specialistvarden som inom verk-
samheter som initialt moter patienter med en &tstorning. Att bygga en tera-
peutisk allians® ir betydelsefull for behandlingsutfallet. Det ir viktigt bade
for det psykiska vilbefinnandet, for en 6kad funktionsféormaga och for att pa-
tienten ska fullfolja behandlingen. Patienter framhéller ofta att relationen till
terapeuten eller annan vardpersonal har storre betydelse for behandlingens
effekt &n vilken typ av metod terapeuten arbetar med. Bemdtande dr ocksé av
stor vikt nir det giller nirstaende. Forédldrar dr ofta i stort behov av stod och
rad, bdde emotionellt och praktiskt. Syskon kan ha behov av att prata om sin
oro och frustration over syskonet som ar sjukt.

Evidensbaserade behandlingsmetoder

Kliniska riktlinjer redovisar vilken behandling som har evidens for vilken di-
agnos [5]. Behandlingsmetoderna skiljer sig it for anorexia nervosa, bulimia
nervosa, hetsatningsstorning och ARFID. Flertalet patienter har en samsjuk-
lighet och ibland behover den mest funktionsnedsittande diagnosen behand-
las forst for att behandling av &tstorningar ska ha effekt. All behandling bor
anpassas till individen.

Habilitering

Flertalet patienter &r 1 behov av habilitering. Kroppen har ofta fatt somatiska
komplikationer, och isolering under ldng tid kan ha forekommit. Fysioterapi
och social traning kan vara till hjélp for flera patienter.

Nutrition
Vérdpersonal med fordjupad kunskap om nutrition och nutritionsbehandling
har elementir betydelse i behandlingen av étstorningar. Sjukdomarna handlar

3 Den relation som uppstar mellan terapeut och patient.
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till stor del om mat. Angest och manisk ridsla for vissa fodoimnen &r van-
ligt, likasa en felaktig bild om vad som &r nyttigt att dta. Det &r darfor viktigt
att den som pratar om mat kan bemota alla de fragor och farhdgor som kom-
mer upp 1 behandling pa ett objektivt och sakligt sétt. Patienter med langtgé-
ende &tstorningar kan dven behdva stodnutrition (enteral via sond eller paren-
teral nutrition via blodbanan) vilket kréver personal med kunskap om klinisk
nutrition. Dietister dr den yrkesprofession som har denna kunskap i sin yrkes-
utbildning.

Samsjuklighet

Flertalet patienter med en dtstorning har samsjuklighet. Ofta handlar det om
angest och depression. Adhd ar vanligt, likasé autism samt missbruk i vissa
fall. Att kontinuerligt bedoma samsjuklighet i samband med en dtstorning ar
betydelsefullt for att anpassa behandlingen till individens samtliga behov.

Tandvérd

Tandvérden dr manga ganger en upptackarverksamhet av dtstorningar och
mellan tandvérd och étstérningsenheter bor samverkan finnas. Tandvardsper-
sonal saknar i vissa fall kunskap om bemdtande av patienter med &tstor-
ningar, dér frdgor om vad patienter dter och hur de éter ingéar. Flertalet pati-
enter med dtstorningar dr ocksa i behov av kontinuerlig tandvard under sin
behandling och 1 perioden av tillfrisknande.

Samverkan

For att varden ska anpassas till individens behov dr samverkan en forutsatt-
ning. Ett kunskapsstod kan innehalla modeller for samverkan inom sjukvar-
den, samt samverkan mellan sjukvirden och socialtjénst, skola, forsakrings-
kassa, arbetsformedling och patientorganisationer.

Utbildning och handledning

Handledning och konsultation

Mojlighet att konsultera specialister som kan handleda och ge rad. Dessa per-
soner bor ha goda kunskaper om sjukdomarna, om bemoétande och om evi-
dens i behandlingsmetoder.

Litteratur och forskning
Mojlighet att soka litteratur och forskning om atstérningar.

L&rarledd undervisning
Information om var lararledd undervisning om sjukdomarna kan erhallas.

Webbutbildningar

Utbildningar som riktar sig till olika personalkategorier. Webbutbildningarna
bor vara anpassade till klinisk vard och innehdlla &mnen som beddémning, be-
handling och bemdtande.

Ovrigt

+ Sokfunktion till geografiskt ndrmaste dtstorningsklinik och med inform-
ation om vilken typ av behandling som bedrivs dér.

» Lénkar till brukar- och anhorigféreningar.

* Information om nétverk professionella nitverk.
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Kunskapsstod fill nérstdende och drabbade

Socialstyrelsens uppdrag ér att se 6ver behov av kunskapsstod hos hélso- och
sjukvarden vid vérd av étstorningar. I Socialstyrelsens inventering av behov
har framkommit att nirstaende till stor del vardar sina anhériga i hemmet och
ndrstdende saknar stdd i form av kunskap om sjukdomarna. Stodet bor darfor
ocksa rikta sig till drabbade och nérstaende. Ett nationellt digitalt kunskaps-
stod som vinder sig till drabbade och nérstdende kan underlitta och bidra till
tidigare tillfrisknande, 6kad delaktighet och kunskap.
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Atstdrningsvarden i Sverige

Féljande text bygger pa delstudien om organisering, rollfordelning och kun-
skapslige i svensk ditstorningsvdrd?, om inget annat anges. Delstudien dir
framtagen av Lumell Associates. Konsultuppdraget har innefattat telefonin-
tervjuer med hdlso- och sjukvardspersonal, professionsorganisationer samt
och regionforetrddare. Delstudien dr genomford pd uppdrag av Socialstyrel-
sen.

Cirka 200 000 personer 1 Sverige har en étstorning nagon ging 1 livet [6]. For
de flesta av dem finns en samsjuklighet med andra psykiatriska sjukdomar el-
ler utvecklingsrelaterade funktionsnedséttningar.

Enligt riksforeningen mot atstorningar Frisk & Fri finns cirka 60 specialis-
tenheter 1 Sverige. Dessa finns spridda 1 landet och tio procent av dem drivs i
privat regi.

Den specialiserade psykiatrin har som regel huvudansvaret for patienter
med atstorningar. Véard och behandling sker ofta i multidisciplindra team. Pa-
tienter kan komma till den specialiserade varden via remiss frén till exempel
en vardcentral eller via egenremiss.

Foljande enheter kan komma i kontakt med personer med dtstorningar:

Specialiserad étstorningsvard Vardcentraler
Allméanpsykiatri Elevhilsa

BUP Ungdomsmottagningar
Barnmedicin Tandvérd
Ungdomsmedicinska mottagningar ~ Mddravardscentraler
Barnavérdscentraler Obesitasenheter
Internmedicin

Ojamlikheter

Inom édtstorningsvarden rader betydande skillnader mellan regioner nér det
géller organisation och kvalitet, en anledning &r att kunskaper om &tstor-
ningar varierar. Skillnaderna finns bade inom och mellan regioner. Beroende
pa var en person soker vard kan behandlingsmetoderna och vintetiderna vari-
era, framfor allt 1 glesbygden ér véntetiderna ldnga. Bade patienter och vard-
personal upplever det svart for en patient att fa rétt vard samt information om
olika behandlingsinriktningar, som ett lotteri att hamna pa rétt plats”. Om en
patient fragar efter vard utanfor den egna regionen kan det avslas med hin-
visning till att verksamhetens budget inte tillater det, berittar patientorgani-
sationer.

P4 grund av bristande ekonomi och personella resurser erbjuder inte alla
regioner evidensbaserade behandlingar, tillrdcklig handledning eller stod till

4 Bilaga B. Om organisering, rollférdelning och kunskapslige i svensk étstorningsvéard. Lumell Associates 2019.
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lagre vardniver. Vissa brister beskrivs dven vara knutna till brist pd uppdrag
eller brist pa4 samverkan.

Vard och behandling som utfors av dtstérningsteam och vid dtstérningsen-
heter kan vara antingen aldersintegrerad eller uppdelad pa separata verksam-
heter inom BUP respektive vuxenpsykiatrin. Icke evidensbaserade metoder
anvinds i stort sett 1 samtliga regioner.

For patienter med samsjuklighet, dér dtstorningen ar den priméira diagno-
sen, saknas ofta sammansatt behandling inom dtstérningsteamen eller enhet-
erna. Patienterna upplever det som ett problem att behova fa behandling
inom flera enheter. For sjukvdrdspersonalen ér det ett problem om de inte har
kdnnedom om de olika behandlingarna.

I vissa regioner dr det otydligt hur ldngt ansvaret striacker sig for vard och
behandling av étstorningar. Huvudménnen saknar riktlinjer om vilket vardut-
bud varje region ér skyldig att erbjuda.

l|dentifierade utvecklingsomrdden

Forutom de ojamlikheter som rader inom och mellan regioner, finns fler pro-
blemomrédden inom é&tstorningsvarden.

Bemdtande

Patienter med dtstorningar kan vara en svar grupp att méta for sjukvardsper-
sonal. Sjukdomarna &r komplexa och motivationen kan vara 1ag hos patienter
till att ta emot hjilp i form av stéd och behandling. Patienter upplever att per-
sonal saknar empati och kunskap om sjukdomarna samt kunskap om samtal
som befriar fran skuld och skam.

Gravida och nyblivna mddrar

Mer én var tionde nybliven mamma kan lida av dtstorningar [7]. Endast i ett
fatal regioner finns etablerade samarbeten mellan psykiatrins dtstorningsvard
och modrahilsovéarden, med kunskapsutbyte och konsultativt stod.

Hets&tningsstérning

Det tar i genomsnitt tio till femton ar innan en patient med hetsatningstérning
sOker professionell hjdlp [8]. Generellt 4r varden och kunskapen om sjukdo-
men ofta undermalig. Det giller for bade barn och vuxna med hetsétnings-
storning.

Konsultation och handledning

Efterfradgan pa handledning dr stor inom sévil specialistvarden som hos till
exempel elevhilsa och vid vardcentraler. Problemet dr att mojligheterna till
handledning och konsultation ar begransade samt att sjukvardens personal
inte vet var det stodet gér att finna. Personal inom till exempel elevhélsan s6-
ker ofta den specialiserade étstorningsvarden i konsultation om fragor kring
enskilda patienter.

Likvardiga behandlingar

Patienter upplever att behandling i form av till exempel KBT kan skilja sig at
vid olika enheter. Enligt professionen tolkas riktlinjer, som till exempel Kli-
niska riktlinjer [5], inte lika om hur en behandling ska utforas och regionala
vardprogram skiljer sig i innehall om behandling av &tstorningar.
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Olika diagnoser

Patienter med diagnoserna hetsdtningsstorning ARFID, pica och idisslande
tas inte emot av alla étstorningsenheter. En orsak kan vara att kunskapslaget
ar begransat.

Samsjuklighet

Bland personer med dtstdrningar finns en hog somatisk och psykiatrisk sam-
sjuklighet. Flertalet dtstorningsenheter behandlar endast patienter med dia-
gnoserna anorexia nervosa och bulimia nervosa utan samsjuklighet. Patienter
med en atstorning behover kontinuerligt bedomas om samsjuklighet rader for
att anpassa behandling till individens samtliga behov.

Samverkan

Samverkan har blivit béttre under senare ar men dnnu finns det brister. For
patienter med samsjuklighet dr samverkan nddviandig. Den kan ske med till
exempel somatiska vardenheter, habilitering och kommuners LSS-
verksamhet® for att patienten ska f en sammanhallen vird och omsorg. For
flertalet patienter dr samverkan med arbetsgivare, skola, forsdkringskassa och
socialtjanst ocksa betydelsefull nir patienten eller dennes nirstaende till ex-
empel fitt ekonomiska problem i samband med sjukdomen.

Tandvérd

Tandvérden kan vara den fOrsta instans som upptédcker en dtstorning och dér-
for dr kunskaperna dédr om sjukdomarna viktiga. Vid en forfragan till tand-
virdspersonal svarade atta av tio att de behdver mer utbildning om &tstor-
ningar [9].

Kunskapsstod om atstorningar

Tillging till och tillimpning av befintlig kunskap tycks vara forhéllandevis
hog vid specialiserade dtstorningsenheter men mindre utvecklad inom ovrig
psykiatri och pé ldgre vardnivaer. Patienter har ofta sin forsta vardkontakt
inom verksamheter dér kunskapen om é&tstorningar ar bristfallig. Ett problem
1 dessa verksamheter dr att det dessutom ménga ginger saknas forutsattningar
att tillgodogora sig tillginglig kunskap.

Efterfrdgan av mer kunskap rér omrdden som bemdtande av patienter,
mottagandet av gravida och nyblivna mammor, nya diagnoser, behandlings-
metoder, tandvédrd och samsjuklighet.

Vardpersonal efterfragar evidens, som &r uppdaterad och tydlig, for olika
behandlingsmetoder. Mgjlighet till utbildning i dessa metoder onskas likasd
inga i ett kunskapsstod. Onskan finns om ett digitalt tillgingligt kunskapsstod
som riktar sig till en bred méalgrupp bestaende av olika professioner, verk-
samheter och vérdnivaer.

Vardpersonal efterfrdgar forskning som ér kliniskt anvéndbar. I Statens be-
redning for medicinsk och social utvarderings (SBU) rapport Kunskapsbehov
och vetenskapliga kunskapsluckor framkommer att forskning som kommer
till bast nytta ar klinisk tillimpad behandlingsforskning. Patienter, brukare
och personal inom hilso- och sjukvéarden lyfter fram andra forskningsfragor

3 Stddinsatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade.
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an forskare och foretag, varfor forskning i hogre grad behover lyfta fram pa-
tienternas och brukarnas perspektiv [10].

Befintliga kunskapsstod som Socialstyrelsen registrerat i detta projekt
presenteras 1 bilaga 3.

Nationell hégspecialiserad vard

Den 1 juli 2018 dndrades paragraf 7 1 hélso- och sjukvardslagen och ddrmed
infordes nationell hogspecialiserad vard. Med nationell hogspecialiserad vard
menas offentligt finansierad vard som bedrivs vid som mest fem enheter i
landet och dir endast ett fatal vardgivare i landet kan uppfylla kraven pa
kompetens, tillgédnglighet och arbete 1 multidisciplindra team. Svarbehand-
lade atstorningar r ett av de vardomraden som har nominerats av det nation-
ella programomradet for psykisk hélsa for att genomlysas och ddrmed even-
tuellt bli nationell hogspecialiserad vard. Socialstyrelsen har borjat
genomlysningen hdsten 2019.
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Patienters och narstdendes
perspektiv pd kunskapsléget

Socialstyrelsen har triffat patienter via patientorganisationer under en hea-
ring samt haft enskilda intervjuer for att ta del av hur patienter upplever kun-
skaperna om varden av dtstérningar inom hdlso- och sjukvarden. Foéljande
text bygger pd vad som framkommit i dessa moten om inget annat anges.

En atstdrning &r mer an ett 1&gt BMI

Primérvarden och elevhilsan har en mojlighet att upptacka en étstorning i ett
tidigt skede och ddrmed ett stort ansvar att stodja och varda. Dér behovs kun-
skap om tidiga varningstecken samt kunskap om bemétande. En felaktig fo-
restdllning &r att dtstorningar bara drabbar unga kvinnor och bilden av en &t-
storning praglas av en avmagrad ung kvinna. Flertalet patienter beskriver ett
fokus pé vikten inom vérden, ett lagt BMI® &r lika med sjuk och ett BMI
inom normalomradet dr en frisk patient. Bara for att vikten &dr normal behover
inte kénslorna vara stabila och det kan finnas mycket att behdva hjéalp med.
Den som har bulimia nervosa har ofta ett normalt BMI och den som har ett
hogt BMI behover inte enbart hjélp av en dietist utan kan ocksé behova psy-
kologisk professionell hjélp for sin hetsdtningsstorning. En del patienter be-
skriver sin dtstérning som ett sétt att kommunicera. Sjukdomen fyller en
funktion av att klara av angest och att verleva.

Behandling

Tillfrisknande kan ses som en process over tid och individen paverkas av var
hen dr 1 sin egen process. Detta har betydelse for hur mottaglig individen ér
for en viss behandling vid en viss tidpunkt. Om en behandlingsmetod inte
fungerar anser Frisk & Fri att personal bor stélla sig frdgor som: Vad handlar
det om och kan personen behéva en annan behandlingsdtgdrd? Patienter far
hora att det dr ndgot “fel” pd dem om de inte blir friska eller att det handlar
om att individen inte vill. Ambivalens kring att bli frisk &r en del av sjuk-
domsbilden som behdver mdtas pd ratt sitt.

Bemdtande

Manga ganger upplever patienter sig skuldbelagda av varden. Vardpersonal
“klampar in” ibland och ser dtstorningar som enbart en somatisk diagnos.
Personal inom primérvdrden kan upplevas ha svart att prata om sjukdomarna
och det finns 6nskemal hos patienterna om att med beddmningsinstrument
identifiera dtstorningar, och da for samtliga ingdende diagnoser.

Patienter beskriver brist pa professionellt bemdtande med subjektiva inslag
som empati. Som patient dr det viktigt att kdnna fortroende for sin behand-
lare, annars fungerar ingen behandling och personal behover “kunna lasa
mellan raderna”. Flera upplever ocksa att personalen ar stressad, tid saknas

® BMI — Body Mass Index. Normalvikt BMI 18,5-24,9 kg/m?
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ofta fOr att fa prata om sin sjukdom. Ménga ganger behandlas endast ett sym-
tom och inte hela patienten.

Det dr ocksé viktigt att kdnna att det gar att bli frisk och inte fa hora att det
ar en kronisk sjukdom. Patienter beskriver skillnad pa att vara frisk och att
vara frisk och fri.

Hets&tningsstdérning

Hetsétningsstorning upplevs vara l1agt prioriterat inom varden, diagnosen star
langt ner 1 hierarkin och kunskaperna ér ofta bristfélliga hos vardpersonalen.
Manga ganger far inte dessa patienter vard inom den specialiserade &tstor-
ningsvirden. Behandling som innebér att dta mindre racker inte d& diagnosen
ofta dr forknippad med djup angest och inte sillan suicidtankar. Likasé sak-
nar patienter samverkan mellan psykiatriska enheter och obesitasenheter.

Samsjuklighet

Samsjuklighet dr ofta forekommande nér det géller dtstorningar. Sjélvskade-
beteende &r vanligt, liksom diagnos inom autismspektrum eller annat ut-
vecklingsrelaterat funktionshinder. Ett utvecklingsrelaterat funktionshinder
ar inte ett beteende som gar att styra och patienter berdttar om ett negativt be-
motande frén varden och uppmaningar om att ”skérpa sig”. Den som har en
svar utvecklingsrelaterad funktionsnedséttning kan behdva kognitiva hjilp-
medel i samtal och behandling for att forstd och gora sig forstadd.

Manga patienter anser att, nér det finns flera behandlare, borde dessa
komma till patienten och inte tvdrtom. Risk finns annars att man som patient
inte gar pa en viss behandling da det dr alltfor krdvande med olika miljoer,
och att behdva berétta sin historia upprepade ganger.

Patienters Onskelista

» Att fordldrar/hela familjen far behandling.

+ Att heldygnsvarden innehéller fokus pd mer &n bara viktuppgéng. Ofta
tas enbart patienter med lagt BMI in. For en person med mycket hogt
BMI kan heldygnsvard vara viktigt.

* Att det inom primérvarden finns ett team som arbetar med &dtstorningar.
Teamet bor besta av ldkare, sjukskoterska, psykolog, kurator, dietist och
fysioterapeut.

» Att patienter som skrivs ut fran specialistkliniker f6ljs upp vid till exem-
pel en vardcentral.

» Att utbildningar om &dtstérningar utvirderas av sjukvardspersonal, exper-
ter inom omradet dtstdrningar samt av representanter for patientorgani-
sationer.

* Att sjukvarden samverkar med patientorganisationer. Patientforeningar
har stor betydelse, sirskilt ndr patienten ar pa vag ut ur sjukdomen.

s Att en Peer support’ finns i varden, hen kan ha stor betydelse och ge
hopp om att det gér att bli frisk.

* Att behandling anpassas efter individen; hens behov och diagnoser.

7 Personer med egen erfarenhet av psykisk ohélsa eller funktionsnedsittning vilka &r professionellt verksamma for att
stotta brukare/patienter i deras dterhdmtning.
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Narstdende

Nérstdende till personer med dtstorningar beskriver ofta sin roll som mycket
svar. En fordlder, en partner eller en vin kan vara en forlingd arm av varden
in 1 hemmet. Ett syskon kan kénna sig fortvivlad, ridd och utanfor. Flera
upplever brist pa eget stod fran varden samt stark oro for den drabbade.
Manga saknar stod 1 bemotandet men dven information om sjukdomen och
tillfrisknandet.

Med stod fran Socialstyrelsen genomforde Frisk & Fri ett narstdendepro-
jekt 2017, och som en del av projektet en enkdt om hur det &r att vara nirsta-
ende till en person med dtstorningar [11]. Enkéten besvarades av 655 perso-
ner, i forsta hand fordldrar. Drygt 82 procent av dem var kvinnor. De flesta
hade en anhorig med sjukdomen anorexia nervosa. Sjukdomen hade i en ma-
joritet av fallen debuterat niar den sjuke var under 18 ar, och varat i mer én
fyra &r.

Enkéten visar att ndrstdende kédnner ett stort ansvar for den drabbade och
att vardagen styrs av den som har sjukdomen. Narstaende upplever att varden
inte racker till och att varden skiljer sig beroende pa var de bor. De allra
flesta onskar traffa andra nirstaende 1 liknande situationer for att fa stod, ut-
byta erfarenheter och fa nya perspektiv. Nérstdende behover stod fore, under
och efter behandling.

Samtliga pdpekar att de saknar stdd i form av:

 enskilt samtalsstod och dven i form av samtalsgrupper och telefonstod

* att f4 rdd om bemotande

* att fi ventilera svérigheter

* att fa hjilp att soka information

» ckonomiskt stod, eftersom flera behovde sjukskriva sig fran sitt arbete
for att varda den drabbade.

Pé fragan om hur det upplevs att vara niarstaiende framkom f6ljande:

“Jag orkar inte vara ndrstdende ldngre. Behéver komma bort.”
» "Jag var inte mamma under den tiden som min dotter var som sjukast,
jag var en vardare och en vardare som hade fullt ansvar for en person
som jag inte visste hur jag skulle varda.”

“Mycket av vdrt liv styrs av hans dtande och trdnande.’
* "Det vdrsta jag varit med om.”

1

Sammanfattningsvis kan konstateras att nérstdende dr i stort behov av 6kat
stdd och att vardagen som nérstadende dr kravande. Ansvaret att soka vird och
att varda hamnar till stor del pa den nérstdende. Aven kvaliteten pa vérden,
menar flera nirstdende, beror pa graden av engagemang hos dem sjélva. Vi-
dare blir flera narstdende ekonomiskt utsatta eftersom de uteblir fran arbetet
for att varda. Extra utsatta dr fordldrar till barn under 18 ar.

8 Bilaga A. Atstorningar. En sammanstillning av systematiska versikter av kvalitativ forskning utifran patientens,
nérstdendes och hélso- och sjukvardens perspektiv, SBU 2019.
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Fordjupning av patientperspektivet
avseende vard av atstérningar

Inom ramen for detta uppdrag har riksforeningen mot dtstorningar, Frisk &
Fri, tagit fram en bilaga.’ Bilagan innehdller en sammanstéllning av en med-
lemsenkdt till drabbade och ndrstdende samt fem personberdittelser. Berdittel-
serna och enkdten formedlar hur patienter och ndrstaende upplever kunskap-
erna om dtstorningar i hilso- och sjukvdrden. Rapporten innehdller ocksd
Frisk & Fris reflektioner utifran de kontakter foreningen har i sina stodkanaler.

Sammanfattningsvis visar enkdten, som besvarades av sjuttiotva drabbade
och nittiosju nérstdende, foljande:

Behandling

Drabbade av étstorningar understryker vikten av snabb, personlig och pro-
fessionell hjilp fran varden, och forstaelse frdn omgivningen att dtstorningar
ar en sjukdom. Patienter och nérstdende efterfrdgar vird som ser till hela in-
dividen. Behandling av &tstorning behdver inkludera hur livet sdg ut for den
drabbade nir sjukdomen utvecklades och hur den som ér drabbad kan
komma tillbaka till ett friskt liv. Behandlingen behdver omfatta forstaelse for
skillnaden mellan att bota en dtstorning och att lira sig att dta ritt. Samtidigt
efterfragas en fordjupande hjilp till sjalvhjalp.

Enkiten visar att flertalet upplever att en enskild behandlingsmetod ska
passa alla. Det efterfragas individanpassad vard. Generellt finns goda kun-
skaper inom varden i hur patienten kan trina for att dta rdtt men sdmre kun-
skaper 1 hur patienten kan tillfriskna helt fran sin sjukdom. Att {4 stod i ett
hallbart tillfrisknande ses som en utmaning.

Bemdtande

I bemdtandet frén varden vittnar mdnga om fordomar, som att sjukdomen &r
ett ungdomsproblem. For att bli tagen pé allvar, och inte beldggas med skuld
och skam, krdvs kunskaper om att sjukdomen inte behdver synas kroppsligt.
Myten om att dtstorningar handlar enbart om anorexi lever kvar.

Kunskapslaget
Enkiten visade pa brister i kunskaper om é&tstorningar inom primérvarden.
Dar upplevdes att uttalanden om vikt och kropp dominerade. Det uppfattas
som mycket negativt och kan leda till att forvérra sjukdomen. Nar fokus pa
BMI, och da huvudsakligen undervikt, dominerar riskeras sjukdomarna att
inte upptickas och behandling inte ta vid forrén sjukdomsforloppet har gatt
langt, och dtstorningen befinner sig i ett allvarligt skede.

Det efterfragas kunskap om andra diagnoser &n anorexi, framfor allt het-
sdtningsstorning.

% Bilaga C. Fordjupning av patientperspektivet pa hilso- och sjukvérden avseende vérd av étstdrningar. Frisk & Fri
2019.
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Samsjuklighet
Orsaker till att sjukdomarna utvecklas kan vara flera. Det kan vara depress-
ion, mobbning och upplevelser av trauma, och d& behover patienten fa hjilp
att bearbeta detta. Nirstdende saknas stdd i att hantera sina anhorigas angest,
depression och motivation.

Drabbade berédttar om svarigheter att f4 behandling for sina problem inom
samma vardinstans. Nar det giller samsjuklighet framkommer:

* Depression

+ Angest

* Tvéngssyndrom

» Sjélvskadebeteende
* Trauma

+ PTSD

* Autism

« IBS

* Smirtproblematik
* Muskelvirk

+ Utebliven menstruation.

Angest och depression upplevs ofta som en foljd av eller en del av #tstor-
ningen.

Begrepp som ofta anvénds inom vérden ir just samsjuklighet samt likvir-
dig véard och personcentrerad vard. Begreppen som manga ganger inte forstés
av drabbade kan leda till att patienter exkluderas, inte kdnner till sina réttig-
heter och att patienter kan skapa felaktiga forvéntningar.

Samverkan

Samverkan mellan vardgivare och patienter och nérstdende efterfragas sé att
kénslan av delaktig kan fa ta vid. Det efterfrdgas forméga att lyssna, forklara
och involvera for att skapa forstaelse for behandling och terapeutisk allians.

Tillfrisknande

En viktig del i tillfrisknandet ar att f4 mota andra med likartad erfarenhet.
Den behandling som gor mest skillnad ér att kdnna sig lyssnad pa och hitta
kraft i den egna viljan. Dessutom beskrivs stodet till hela familjer som avgo-
rande for att den drabbade ska bli frisk. Specialistvarden upplevs besitta den
bista kunskapen, och professionell behandling beskrevs som tydliga ramar
och hénsyn till den enskilde.

Upptdckt av sjukdomen

Tiden &r ofta betydelsefull for den som &r drabbad och for narstaende. I enka-
ten framkommer att det kan ta lang tid innan sjukdomen upptécks, lang tid
innan den drabbade soker vard och lang tid att fa behandling, och framfor allt
ritt behandling. I enkéten framkommer att tjugosex procent av de drabbade
inte fatt vard inom vardgarantin.
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Kvalitativ forskning om
erfarenheter och upplevelser

Sammanfattning utifran SBU:s sammanstdillning av systematiska oversikter
av kvalitativ forskning inom omraddet dtstorningar utifran patienters, ndrstd-
endes och hiilso- och sjukvdrdens perspektiv.!’

Parallellt med detta regeringsuppdrag fick SBU uppdraget, 1 samverkan med
Socialstyrelsen, att inventera sammanstélld kvalitativ forskning som avser er-
farenheter och upplevelser av virden av dtstorningar samt behov och 6nske-
mal om vard utifran tre perspektiv:

* personer med dtstorning
* deras nirstdende
* personal inom hélso- och sjukvarden.

I 6versikterna konstateras vikten av att hdlso- och sjukvérden ser till hela per-
sonen som soker vard och inte enbart fokuserar pd BMI. For att ett behand-
lingsresultat ska ha ett gott utfall for patienten krdvs en god allians, den goda
relationen har storre betydelse dn sjdlva behandlingsmetoden. SBU konstate-
rar att det dr angeléget att hdlso- och sjukvarden far 6kande kunskaper om
hur personer med étstorning och deras nérstdende uppfattar varden. Bland
specifika diagnoser dr anorexia nervosa den mest utviarderade i kvalitativ
forskning, trots att detta inte dr den vanligaste &dtstorningsdiagnosen. Rappor-
tens resultat handlar darfor huvudsakligen om anorexia nervosa.

Inom omradet vard av dtstorningar visar sammanstillningen att det saknas
forskning ur foljande perspektiv:

* Yngre barn.

* Sjukdomens svérighetsgrad.

» Sjukvardspersonals upplevelse och erfarenhet av att mota nérstdende till
patienter med dtstorningar, som foraldrar, syskon och partners.

* Behov och 6nskemal utifran patienter eller vardpersonalens perspektiv.
» Forskning om var och en av étstorningsdiagnoserna. Idag finns forskning
om frdmst anorexia nervosa och i vissa rapporter dr det otydligt vilken

diagnos som avses.

* Forskning som omfattar alla dldrar och bdda konen med varierad sjuk-
domsldngd. Ofta saknas ocksa information om nér i sjukdomsforloppet
datainsamling genomfordes i studierna.

Sammantaget kan utifrdn ovanstdende konstateras flertalet kunskapsluckor ur
ett kvalitativt perspektiv.

10 Bilaga A. Atstorningar. En sammanstillning av systematiska dversikter av kvalitativ forskning utifran patientens,
nérstdendes och hilso- och sjukvardens perspektiv, SBU 2019.
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Patienters erfarenheter av att leva med atstorningar

Patienter berattade att livet kretsade runt ett tvAngsmassigt fokus pa dtstérda
beteenden som kalorirdknande och kompensatoriska beteenden. De beskrev
orsakerna till att de hade blivit sjuka sdsom fradmst psykologiska och person-
lighetsrelaterade. Bakomliggande faktorer var:

+ lag sjilvkinsla

+ diligt sjalvfortroende

* negativ eller stord kroppsuppfattning
+ perfektionistiska krav pé sig sjdlva

* hdga krav fran familjen

» Overbeskydd frin familjen

* separationer eller andra svéra handelser inom familjen
* kénslighet for andras problem

* kénsla av utanforskap i familjen

» daliga relationer

* skolstress

* socialt grupptryck

» Onskan och svarigheter att passa in

* sexuell utsatthet.

Tillfrisknande

Att vara frisk fran sin anorexia nervosa uppstod inte automatiskt nér vikt och
dtande normaliserats, utan handlade om en psykologisk kinsla av att inte
langre vara styrd och kontrollerad av sjukdomen. Tillfrisknandet beskrevs
som en kridvande process men underléttades av stdd 1 ndra relationer. Viktigt
var att dessa personer hade kunskap om sjukdomen.

Patienters upplevelser av hdlso- och sjukvard

Behandlingen ansigs behova ha fokus pa hela individen med utrymme for
samtal om tankar och kénslor. Patienterna betonade vikten av att mota kun-
nig, inlyssnande och respektfull personal. Samtidigt upplevdes det viktigt att
personal stdllde krav och klarade av att vara bestdmd. Inledningsvis behovde
en del patienter en behandlare som var padrivande och gick in och tog dver
kontrollen. Successivt kunde behandlaren dterlimna kontroll och bestam-
manderétt da patienten klarade av att ta mer eget ansvar.

Enteral nutritionsbehandling (matning via sond) beskrevs som obehag-
lig och integritetskrinkande men nédgra patienter uttryckte att sondmatning
hade varit en nddvéandig och en livridddande insats.

Familjebehandling upplevdes av unga patienter som en hjélp for familje-
medlemmarna att komma nirmare varandra, att fa en béttre kommunikation.
Det var ocksa ett bra sitt att involvera hela familjen, inklusive syskon. Ibland
kunde dock inte patienten komma till tals och fa prata om allt som upplevdes
viktigt. Vissa samtalsdmnen ville patienterna heller inte diskutera i familje-
samtal, vilket kunde resultera i att behandlingen blev ytlig och fokuserade pa
konkreta beteendeforandringar istéllet for bakomliggande orsaker. Betydelse-
fullt var att fordldrar sig sin del av problematiken.
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Farmakologisk behandling kunde vara ett hjdlpsamt komplement for att
hantera dngest men upplevdes inte ha nagon effekt pa sjélva grundproblema-
tiken.

Gruppinterventioner upplevdes bade positivt och negativt. Positivt var
att mota andra som forstod, och att kdnna stod fran andra patienter. Negativt
var att jamfora sig med andra personer med samma sjukdom och det kunde
trigga det dtstdrda beteendet och bli en tdvling om vem som var mest anorek-
tisk.

Heldygnsvard upplevdes ofta som besvirlig och krdvande under sjélva
behandlingen, men i efterhand kunde patienterna se att varden hade varit
nodvandig, och ibland livriddande. Att ha en tydlig struktur och tydliga reg-
ler pad avdelningen uppfattades som en hjdlp och ingav trygghet. Samtidigt
kunde denna trygghet, pa gott och ont, kiinnas som en paus fran den verkliga
virlden. Heldygnsvérd uppfattades déarfor ocksa som nagot som skapade be-
roende och gjorde patienterna mindre sjélvstandiga och ansvarstagande.

Individuell terapi ansigs betydelsefull nér alliansen med terapeuten var
god. Terapin sags som ett viktigt forum for att motivera, engagera och ge pa-
tienterna hopp.

Terapeutisk allians'' uppfattades betydelsefull och central for behand-
lingsutfallet. Det var viktigt for det psykiska vélbefinnandet, for en 6kad
funktionsformaga och for att fullfélja behandlingen. Patienterna menade att
relationen till terapeuten hade storre betydelse for behandlingens effekt dn
vilken typ av metod terapeuten arbetade med eller vilken kompetens eller in-
riktning terapeuten hade.

Hdalso- och sjukvéardens perspektiv

Personalen'? ansdg att de behdvde utdkad kunskap om étstorningssymtom och
diagnos, samt fardigheter att hantera patienternas problematik. Personalen
kénde sig frustrerad och oséker i motet med patienterna.

Anorexia nervosa ansags som en sjukdom att behandla och ett biomedi-
cinskt synsétt anvindes for att forsta sjukdomen. Modellen innebar patientut-
bildning for att 4stadkomma viktrehabilitering och fordndring av andra obser-
verbara étstorningssymtom. En del behandlare betonade ocksa kognitiva
interventioner for att hjalpa ungdomar att forsta sina tankar, kénslor och bete-
enden bittre.

Personalen upplevde att patienter med en dtstorningsdiagnos var en svar och
vardkravande patientgrupp som kunde uttrycka misstdnksamhet och misstro
mot personalen. Personalen blev frustrerad dver patienternas ambivalens eller
motvilja till behandling och upplevde patienterna som manipulativa. Persona-
len tog upp betydelsen av en bra allians. Viktiga delar i alliansbyggandet mel-
lan patienten och behandlarna byggde pa upplevd érlighet, forstaelse, respekt
och en icke-domande attityd samt ett empatiskt bemotande.

! Den relation som uppstér mellan terapeut och patient.
12 Personalen enligt sammanstillda artiklar var “nurses, health professionals and therapists”.
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Professionens perspektiv pd
kunskapslaget

Socialstyrelsen har intervjuat experter, regionsforetrddare, professionsorga-
nisationer samt vardpersonal inom omrddet dtstorningar for att fa en bild av
kunskapsldget och behovet av ett kunskapsstod. Féljande text bygger pd
dessa intervjuer om inget annat anges.

Hur varden av atstérningar fungerar

I forhallande till flertalet linder dr varden for dem med anorexia nervosa och
bulimia nervosa relativt god i Sverige. For dessa diagnoser dr behandlingsre-
sultaten relativt positiva vid dtstorningskliniker och inom allménpsykiatri
som bedriver evidensbaserad vard. Dock ser det olika ut i olika delar av lan-
det och det finns problemomraden i varden av dtstorningar.

En dtstorning kan vara svér att upptécka for primirvarden da de flesta pati-
enter soker for ndgot annat. Manga ganger far patienter med &tstorningar me-
dicinering i form av SSRI-preparat'® inom till exempel primérvarden, och
flera av dessa patienter f6ljs dérefter inte upp. Antidepressiv medicin rekom-
menderas inte som enda behandlingsform [5].

Inom allménpsykiatrin kan vdrden fungera vil om det finns ett team, eller
en separat dtstorningsmottagning, som sirskilt arbetar med dtstorningspatien-
ter enligt en viss metodik, utifrdn evidens och vél beprovad erfarenhet.

Niér det saknas kompetens eller resurser, eller bade och, for att behandla
sjilva dtstorningssjukdomen finns risk att fokus enbart hamnar pa somatisk
stabilisering, det vill séga att forbittra det somatiska tillstandet tillrdckligt for
att det inte ska vara en 6verhidngande fara for patientens liv.

I intervju med mindre &dtstorningskliniker framkommer att nér det finns
tillgang till olika professioner under samma tak underléttas behandlingen. In-
satserna kan anpassas till individen och flera olika behandlingar kan ske sam-
tidigt. En del av dessa enheter bistir ocksé patienten med stdd 1 kontakter
med arbetsgivare, skola, forsédkringskassa, arbetsformedling och socialtjinst.

Hetsatningsstorning

Generellt 4r varden ofta otillriacklig for barn och vuxna med hetsédtningsstor-
ning. Barn med hetsétningsstorning och fetma har en forkortad livslangd i
forhallande till andra barn och de nér inte godkénda betyg i i samma utstrack-
ning som andra. Cirka 55 procent klarar gymnasiet och nigra av orsakerna
till den laga siffran tros vara problem med mobbning och samsjuklighet.
Fetma vid étta ars alder ger tre gdnger hogre risk for coloncancer och dr lén-
kat till tretton olika cancerformer [12] [13] [14].

Det kan ta upp till femton ar innan en patient med hetsatningstorning séker
professionell hjélp [8]. Personer med hetsédtningsstorning kan ha svart att
uppfylla en diagnos da det ofta missas i bedomningen att stilla fragor om

13 Selektiva serotoninaterupptagshimmare
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upplevd kontrollforlust. Patienter med fetma drabbas mer séllan av akuta
sjukdomar och det kan ocksé vara en anledning till att patienter med en het-
sdtningsstorning inte uppticks eller tas pa allvar. Vid fetma kan det vara svart
att avgdra om det enbart handlar om fetma eller &ven om en hetsitningsstor-
ning, da fetma ofta &r kopplat till skuld och skam. Ytterligare problem é&r att
de formulédr som idag finns for att méta en &dtstorning inte passar malgruppen
som har overvikt och hetsdtningsstorning. Det saknas dessutom forskning
riktad mot barn och unga.

Nutritionsbehandling

Professionell nutritionsbehandling dr en nédvéndig del i behandlingen av &t-
storningar. Néar det dr brist pd nutritionskompetens i1 varden kan det leda till
felaktig behandling. Dietister berdttar om patienter som behandlats i 6ver tio
ar inom psykiatrin och det har forbisetts att patienten har ett otillrackligt eller
felaktigt naringsintag. I andra fall har patienter fatt “kostrad” av personal
som saknar utbildning i1 nutrition, och som ibland varit rent skadliga. Manga
ganger bygger den typen av kostrad pa egna uppfattningar och erfarenheter,
snarare dn pd vetenskap. Det florerar ménga sjdlvhjélpsteorier pd internet och
bocker har getts ut som rekommenderar fordldrar till barn med olika diagno-
ser att utesluta otaliga livsmedel, utan vetenskapligt stod. Dietister dr den yr-
kesgrupp som har klinisk kompetens inom nutrition och som har mat- och
livsmedelskunskap, men det &r fa dietister som arbetar inom &tstorningsvar-
den.

Samsjuklighet

Samsjuklighet vid dtstorningar 4r mycket vanligt. Ibland kan tillstdnd som
depression och angest hinga ihop med atstdorningen, och i andra fall kan en
diagnos vid sidan av étstorningen vara ett eget tillstdnd som behover specifik
behandling. Patienter med dtstorningar behdver kontinuerligt bedomas med
avseende pa eventuell samsjuklighet, och behandling bor anpassas efter vil-
ket tillstand som ar det priméra att behandla. For en del patienter passar pa-
rallella behandlingar [5].

Patienter med ARFID &r en komplex grupp som kan ha bade dngest och
autism. Vardpersonal vet inte alltid hur dessa patienter bést ska behandlas.
En orsak kan vara att kunskapen om ARFID hos personalen ir bristfallig
men dven att samsjukligheten med utvecklingsrelaterade funktionsnedsétt-
ningar dr hog. Dessa patienter skrivs ibland in till barnmedicin eller habilite-
ring istdllet for till en dtstorningsklinik.

Hos patienter med kronisk anorexia nervosa'* har var tredje patient iven
diagnosen autism [15]. Patienter med autism kan ha svért att vara pa en vér-
davdelning tillsammans med andra patienter. Att dta i grupp kan till exempel
vara en omdjlighet.

Samverkan

Atstdrningar handlar ofta om ldnga sjukdomsperioder. For att patientens be-
hov ska mdtas av vard pa ratt niva i ritt tid dr en vdl sammanhéllen vardkedja
en forutsittning. For detta behdvs resurser 1 form av vardplatser, personal

14 Nir diagnosen anorexia nervosa varat i fem ar eller mer ridknas den som kronisk.
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med kompetens om &tstorningar och anpassad ekonomi. Samverkan behdvs
fore, under samt infor avslut av behandling och dérefter under uppfdljningen
av hur patienten mar.

Samverkan upplevs ha forbittrats inom vissa omradden under de senaste
femton aren, undantag dr samverkan kring patienter med samsjuklighet. Pro-
blem kan uppsta i samverkan nér det & ménga inblandade och personalom-
sdttningen dr stor.

Samverkansomrdden

Akutmottagningar
Nér en patient inkommer till en akutmottagning dr konsultation med en é&t-
storningsenhet en hjdlp for att patienten ska fa rétt vard.

Patienter med hetsdtningsstérning

Samverkan &r ofta en forutséttning for att patienter med en hetsidtningsstor-
ning ska fa adekvat vard. Samverkan kan behovas sdvil mellan dtstornings-
kliniker och obesitasmottagningar, som med barn- och ungdomspsykiatrin.

Patienter med samsjuklighet

Samverkan kring patienter med samsjuklighet dr i vissa fall helt nddvandig.
Det kan gélla dtstorningsvard, habilitering, LSS, 6vrig psykiatri, skola, nér-
stdende med flera.

Samverkan med kommuner

Inom flera kommuner har kunskaper om psykisk ohélsa, som angest och de-
pression, 0kat men det saknas méinga ginger kunskap om hur det ér att ha en
allvarlig étstorning. For att en patient ska fa rétt hjélp behdver hénsyn tas till
hela livssituationen och da kravs samverkan mellan psykiatrin och somati-
ken, samt med socialtjanst och tandvard. Patienter med autism kan ha behov
av hjilp med boende, ekonomi och bostad.

Samverkan med patientorganisationer
Patientorganisationer kan bidra med extra stdd och erfarenhet som kanske
inte varden kan erbjuda.

Samverkan med remitterande enhet

Nir en patient vardats med intensiv dtstorningsbehandling vid en dtstornings-
klinik #r det viktigt med samverkan med den remitterande enheten. Aterfalls-
frekvensen i sjukdomen &r som hogst den narmaste tiden direkt efter behand-
lingsavslut och stéller hoga krav pa den uppfoljande varden. Den behover
vara vélplanerad och ta vid i direkt anslutning till att patienten l&mnar hel-
dygnsvarden. Det dr dirfor av vikt att uppfoljande ldkarbesok hos den overta-
gande enheten inte drojer.

“Varden mdste anpassas till patienten och inte tvdrtom. Vi mdste se in-
dividen och inte bara diagnosen” (Psykoterapeut inom specialiserad
atstorningsvard)
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Utvardering

Det kvalitetsregister, Riksét, som idag finns upplevs av en del inom profess-
ionen som svart att fylla i och inte kliniskt anpassat. Det saknas mer utforlig
utvirdering av varden. Ett kvalitetsregister bor ocksa innehalla patienters
sjalvskattning.

Efterfrdgan av kunskapsstod

Det finns kunskapsstod om &tstorningar som kliniska riktlinjer [5] och reg-
ionala vardprogram, men en del vardpersonal har bristande kunskap om hur
stoden kan omsittas i1 praktiken och anser befintliga kunskapsstod inte kli-
niskt relevanta. Kunskapsnivén om &tstorningar upplevs som lag inom vissa
regioner och inom vissa regioners enheter. Vid till exempel vérdcentraler,
barnavardscentraler, modravardscentraler och elevhélsa soker personal i be-
gransad omfattning upp de befintliga kunskapsstdd som finns. Anledningarna
ir ofta tidsbrist och prioriteringar.'> Det saknas kunskap om hur sjukdomarna
kan identifieras och om hur fragor kan stéllas. Finns det en rddsla for att
stélla fragor ar risken att inga fragor alls stills.

Majoriteten av dtstorningar debuterar i skoléldern varfor kunskaper inom
elevhilsan &r en forutsittning for att upptécka sjukdomarna. Vissa étstor-
ningsenheter far regelbundet forfrigningar frén skolsjukskoterskor for att f4
stod vid misstanke om en dtstorning. En felaktig tro &r att dtstorning enbart
handlar om undervikt och bara drabbar flickor.

"Bdérjar jag frdga om en dtstorning vet jag inte vad jag ska gora med
svaret. Sa ddarfor undviker jag dmnet” (Tandlékare)

Det efterfragas kunskap om samsjuklighet och om hur samverkan kan arran-
geras. Vardpersonal efterfragar ocksa en grundldggande utbildning och nat-
ionella riktlinjer om vad olika insatser och behandlingar ska innehalla. An-
ledningen é&r att just insatser och behandlingar tolkas olika inom olika
regioner och vardinrittningar. Det efterfragas riktlinjer av huvudmaén och be-
slutsfattare for vilket basutbud av vard och behandling som regioner ska
kunna erbjuda patienter med en &tstorning.

Det brister 1 kunskap hos enhetschefer om vad en dietist kan bidra med 1
vardarbetet. Dietister efterfragar ocksa tydliga arbetsbeskrivningar och moj-
lighet att utdva sitt arbete utifran kompetens och utbildning.

Handledning och konsultation ar ett sétt att tilligna sig kunskap. En patient
med &tstorningar kan vara krdvande, och for sjukvardspersonal kan handled-
ning och konsultation vara en forutsittning for att professionella méten med
patienterna ska kunna hallas.

Befintliga kunskapsstod som Socialstyrelsen registrerat i detta projekt
presenteras i bilaga 3.

15 Bilaga B. Om organisering, rollfordelning och kunskapslége i svensk étstorningsvard. Lumell Associates 2019.

KUNSKAPSLAGET OM VARD AV ATSTORNINGAR
SOCIALSTYRELSEN



Om sjukdomarna atstérningar

Atstdrningar #r ett allvarligt folkhdlsoproblem som frimst drabbar unga kvin-
nor pa vég in 1 vuxenlivet. Under senare &r mérks emellertid en 6kning i ny-
debuterad #tstdrning hos vuxna. Atstdrningar ger savil psykiatriska som
kroppsliga konsekvenser. Sjukdomarna medfor stora samhéllskostnader, so-
ciala problem och forsamrad livskvalitet, bade for drabbade och nirstaende.
Atstdrningar leder ofta till en utveckling mot isolering och efter en lingre tid
kan kontakten med studier och arbetsliv helt forsvinna. Sjukdomarna kan
medfora stora ekonomiska svarigheter, och i vissa fall kriminella beteenden
som bland annat matstdld. Atstdrningar kan ha utdragna forlopp med symto-
matiska variationer. Aterfall hos patienter som blivit bittre samt dvergangar
mellan olika diagnoser dr vanligt [5] [16].

FOorekomst

Troligen dr prevalens och incidens av dtstorningar hogre én vad som tidigare
uppskattats, det kan vara dubbelt sa hogt som 1 studier under 2007 till 2009
av Isomaa m.fl. [17], Keski-Rahkonen m.fl. [18] och Gauvin m.fl. [19]. En
anledning &r att fler diagnoser tillkommit. Antal drabbade &r sannolikt hogre
nér det géller atypiska former av dtstorning, sdsom hetsatningsstérning och
andra specificerade étstorningar eller fodorelaterade syndrom [20].

Av kvinnor 1 6vre tondren och yngre vuxendlder uppskattas tio procent ha
atstorningssymtom. Symtomen uppfyller inte alla diagnostiska kriterier for
de allvarliga tillstdnden anorexia nervosa eller bulimia nervosa, men de ger
lidande och funktionsnedsattningar for vilka de kan behdva behandling bade
for att ma béttre och for att forhindra utvecklingen av allvarligare dtstor-
ningar [5].

Forekomst utifran internationella studier visar att:

* 0,5till 1 procent av kvinnor i §vre tonaren och yngre vuxenaldern har
anorexia nervosa [5]

1 till 2 tva procent av kvinnor i §vre tonaren och yngre vuxenaldern har
bulimia nervosa [5]

» omkring 2 procent av befolkningen har hetsétningsstorning [21]

* en studie visar att forekomsten for ospecifik dtstorning enligt DSM-IV ér
2,4 procent [22]

Incidens

Under de senaste trettio till fyrtio aren har kunskapen om och uppmérksam-
heten pé atstorningar 6kat. Under perioden har incidens dkat som kan bero pa
en 0kning i befolkningen eller andra faktorer. Dessa faktorer kan vara att fler
sOker vard samt att varden har blivit bittre pa att uppticka sjukdomarna.
Négorlunda sékert &r att

* incidensen av anorexia nervosa dr 4,7 till 7,7 nya fall varje ar per 100

000 invanare
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 for riskgruppen kvinnor 15 till 19 &r dr incidensen for anorexia nervosa,
109 till 270 nya fall per 100 000 invanare och ar.

* incidensen hos mén med anorexia nervosa dr en tiondel av den for kvin-
nor

 incidensen for bulimia nervosa for kvinnor 1 dldern 16 till 20 ar, da de
flesta insjuknar, &r 200 nya fall varje &r per 100 000 invénare [5].

 dtstorningar forefaller 6ka i asiatiska och arabiska lédnder i takt med
okande industrialisering, urbanisering och globalisering. Atstdrningar
okar dven bland etniska minoriteter i Nordamerika [23].

I Sverige ar livstidsrisken for kvinnor att ndgon géng i livet drabbas av ano-
rexia nervosa 1,2 procent och for min 0,29 procent [24].

En forutsattning for att en person ska utveckla anorexia nervosa eller buli-
mia nervosa &r att hen dgnar sig at bantning. Uppskattningsvis dgnar sig sextio
procent av tonérsflickor ndgon gang at bantning, for pojkar dr motsvarande
siffra tjugo procent [25].

Sammantaget genom retrospektiv journalgenomgéng av kliniska populat-
ioner inom atstorningsvarden konstateras att mellan fem och femton pro-
cent av patienterna skulle uppfylla kriterierna for ARFID [26] [27] [28]
[29] [30] [31].

Main som dr homosexuella eller bisexuella drabbas oftare &dn heterosexuella
min av étstorningar. Detsamma géller mén med konsidentitetsstorning och
transsexuella mén. Den skillnaden finns inte bland kvinnor [5].

Stort mérkertal
De flesta personer med en dtstorningsproblematik soker inte vard. Siffror
visar att trettio procent av dem som skulle kunna diagnostiseras med
anorexia nervosa soker hjilp under sin livstid och vid bulimia nervosa ar
det tio procent [5].

Av dem som har hetsédtningsstorning har drygt sjuttio procent minst en an-
nan psykiatrisk diagnos nagon gang i livet. Ménga soker aldrig hjalp och
vissa kan vénta tio till tjugo &r innan de besoker varden [32].

Tillfrisknande

Enligt en studie fran 2019 med uppfoljning under trettio ar hade ingen med
diagnosen étstorningar suiciderat eller omkommit pa grund av sjukdomen.
Av dem som fétt en diagnos inom dtstdrningar hade nitton procent kvar dia-
gnosen efter trettio ar, av dem sex procent anorexia nervosa, tva procent het-
sdtningsstorning och elva procent andra specificerade édtstorningar eller fod-
orelaterade syndrom. Av gruppen som hade kvar en étstérningsdiagnos hade
trettiodtta procent ocksd en annan psykiatrisk diagnos. Under dessa trettio ar
hade deltagarna i studien haft sin dtstérning i genomsnitt i tio ar och tjugotre
procent hade inte fatt ndgon psykiatrisk behandling [33].

Uppfoljningsstudier av patienter med anorexia nervosa, som ar vuxna, visar
pa en samre prognos. En Oversikt visar att efter sex ar har omkring hélften fort-
satta problem. En genomgéng av tjugofem studier visade att dodligheten efter i
genomsnitt 14,2 drs uppfoljning var 5,9 gdnger hogre i1 anorexigruppen jamfort
med den forviantade dodligheten i referensgruppen [34].

KUNSKAPSLAGET OM VARD AV ATSTORNINGAR
SOCIALSTYRELSEN



En genomgéng av 119 studier med huvudsakligen sjukhusvérdade vuxna
patienter med anorexia nervosa visade att i genomsnitt mindre &n hélften till-
frisknat medan en tredjedel forbattrats och tjugo procent forblev kroniskt
sjuka [35].

En granskning av sjuttionio studier om patienter med bulimia nervosa vi-
sade att fyrtiofem procent av patienterna var dterstéllda fran sin sjukdom me-
dan tjugosju procent hade forbattrats och tjugotre procent hade ett langdraget
eller kroniskt forlopp. Tillfrisknandet var som mest uttalat efter fyra till nio
ar, efter tio ar avtog andelen som tillfrisknar [36].

Riskmiljoer

I milj6er dir det &r viktigt att halla sig smal eller bibehdlla en viss vikt finns
en Okad risk att utveckla en dtstorning. Bland annat handlar det om fotomo-
deller, dansare och vissa elitidrottare. Inom idrotten kan det vara personer
som tranar och tévlar i gymnastik, brottning, rodd, backhoppning, héjdhopp

och histkapplopning. En norsk studie visar att tjugo procent av kvinnor och
atta procent av mén inom elitidrott drabbas av en &tstorning [37].

Orsaker

Vad som ger upphov till en dtstorning dr svart att svara pa. Forskning kan
annu inte besvara alla fragor och flera svar priglas av motsigelser, forbehall
och oklarheter. Ként &r att patienterna dr en mycket heterogen grupp. Biolo-
giska, psykologiska och sociala processer samspelar med bakomliggande, ut-
l6sande och vidmakthallande faktorer dver tid [38].

Ofta ér det en kombination av faktorer som utloser sjukdomen. Bland annat:

* Socialt tryck och skénhetsideal om att vara smal.

* Negativa livshdandelser som misshandel, valdtékt, mobbning, forlust av
forstahandsanhorig.

» Perfektionism; sjélvorienterad eller socialt foreskriven (palagd av till ex-
empel fordldrar).

* Negativ sjalvbild.

* Tvéngsmassig karaktir.

* Autism med bristande formaga till social kommunikation och social in-
teraktion, stort behov av regler och rutiner, begrénsade intressen och sen-
sorisk Over- eller underkénslighet [25].

Prevention

Prevention kan vara primér och sekundir. Primér prevention &r att forhindra
att dtstorningar utvecklas. Det kan vara hélsobefrimjande atgérder som att
langsiktigt arbeta med skolungdomars sjdlvkénsla, copingstrategier (strategi
for att handskas med svérigheter) och stress. Skolan kan undervisa om for-
andringar under pubertet, bade fysiska och psykiska, lyfta kroppsideal och
yttre padverkan om kulturella tryck och kroppsideal. Att informera om &dtstor-
ningar har visat sig kontraproduktivt da det snarare gynnar uppkomst av sjuk-
domarna [25].

Sekundar prevention innebdr att minska tidsintervallet mellan insjuknande
och behandling. Dér har tidig upptéackt av sjukdomen stor betydelse. Fordld-
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rar, kamrater, ldrare, elevhilsa, fritids- och idrottsverksamheter, ung-
domsmottagningar, tandvard, patientféreningar, modravardscentraler, myn-
digheter och mediabranschen har betydelse och inverkan [16].

Historik

Sjukdomen anorexia nervosa verkar ha funnits sedan l4ng tid. Fram till 1868
ansags anorexia nervosa associerat med lungsjukdomar och psykogen dalig
matsméltning. Sjukdomen fick namnet anorexia hysterica men dé den dven
drabbade min fick den istillet tilldgget nervosa.

Termen itstdrningar” fick sitt genombrott 1973 da Hilde Bruch'® anviinde
den i titeln pé sin bok Eating disorder. Bruch beskrev anorexia nervosa och
obesitas. Bulimia nervosa beskrevs forsta gangen 1979.

I slutet av 1970-talet borjade specialiserade verksamheter med inriktning
pa anorexia nervosa byggas upp. Atstdrningsvarden byggdes ut ytterligare ef-
ter 1993 da ocksa Svenska Anorexi Bulimi Sillskapet (SABS) bildades [5].
Det heter numera Svenska dtstérningsséllskapet (SEDS).

Graviditet och smdabarnstid

Enligt studien Eating disorder symptoms pre- and postpartum framkommer
att mer dn var tionde nybliven mamma kan lida av atstorningar [7]. Antalet
kvinnor som led av en &tstdrning under sin graviditet mer dn fordubblades
sex till atta ménader efter forlossning.

En av forfattarna till studien berittar att orsakerna tros vara att under en
graviditet blir kroppen och sérskilt magen offentlig, stort fokus ldggs pa ma-
ten och vad modern far och inte far &ta, varigenom kontrollen 6ver kroppen
forsvinner. Efter forlossningen kan komma somnbrist, amning kan vara svar
och relationer bli anstringda. Samtidigt &r kanske pressen stor pa att vara
duktig mamma och lycklig. Om en dtstorning uppstar under perioden innan
och efter forlossning ar det inte ovanligt med starka kénslor av skam och
angest.

Vid moéten med mddravard och barnavard kan fragor om mat och &tstor-
ningar vara ett sitt att upptécka problemen. For att minska skammen &r raka
fragor specifikt om étstorningar viktigt. Vid barnavardscentraler kan personal
uppmaérksamma modrar med dverdrivet intresse for mat och matintag samt
oro for att barnet ska bli 6verviktigt. Det finns en risk att modrar med dtstor-
ning for vidare sina problem till barnet [39].

I ett fatal regioner finns etablerade samarbeten mellan psykiatrins dtstor-
ningsvard och modrahélsovarden i1 form av kunskapsutbyte och konsultativt
stod.!”

16 Hilde Bruch (1 mars 1904 — 15 december 1984) var en tyskfodd amerikansk psykoanalytiker. Hilde Bruch ansig att
det var storningar i den tidiga personlighetsutvecklingen som ledde fram anorexia nervosa. Hon skriver att de grund-
laggande problemen fanns ldngt innan sjdlva anorexin borjade. Sjdlva anorexisjukdomen ser hon som anorektikerns

sokande efter identitet och sjélvstindighet.
17 Bilaga B. Om organisering, rollférdelning och kunskapslége i svensk dtstdrningsvard. Lumell Associates 2019.
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Radsla och skuld

I den sammanstillning SBU tagit fram'® berittar gravida med &tstérningar
om en omtumlande period som kidnnetecknades av ridsla och skuldkénslor.
Patienter med barn kidnde en stor skam Over sin étstorning och en riddsla att
barnet skulle bli paverkat.

Médrars kiinslor forknippade med graviditet och tiden efter forlossning:'’

* rédsla och obehag infor de kroppsliga fordndringarna

* kontrollforlust

* rédsla for att skada sitt ofodda barn

 stindig “dragkamp” mellan sin 6nskan att bibehélla sina dtstérda beteen-
den och att fordndra dem for sitt ofédda barns skull

 lattnad dé graviditeten gav tillatelse” att sldppa de étstorda beteendena
och att inte kontrollera kroppen sa hart

* ridsla att bli negativt virderad av andra

» stark Onskan att snabbt aterfa sin tidigare kropp och vikt.

Tandvard

Tandvérden kan vara den forsta instans som upptécker en dtstorning och dér-
for dr kunskaperna om sjukdomarna viktiga i denna verksamhet. Emaljskador
och inflammation i tandkéttet, gingivit, kan ses hos personer med &tstor-
ningar som samtidigt har krdkningsbeteende. En del studier antyder att un-
dernéring kan leda till att salivproduktionen minskar vilket kan bidra till 6kad
kariesrisk. Mer @n var tredje patient med dtstorning har sa allvarliga frétska-
dor att tandens yttersta lager, emaljen, luckrats upp till tandbenet [9]. Krék-
ningarna som innehéller sur magsaft frater pa tindernas insidor och gor att
emaljen tunnas ut. Om det pagar under lang tid kan nistan all skyddande
emalj forsvinna och tdnderna blir kénsliga for kyla och virme [40].

For att hitta patienter med &dtstorning behdver tandvardpersonal, ofta tand-
lakare och tandhygienister, borja med att friga om vad och hur patienten éter.
Det kréavs kunskap om sjukdomarna och bemoétandet sdsom att vara rak och
arlig 1 sina fragor.

I en studie tillfragades tandvardspersonal om deras kunskaper om &tstor-
ningar:

+ Atta av tio ansag sjilva att de behdver mer utbildning inom omradet it-
storningar.

* Flera av tandldkarna upplevde att det var svart att ta upp misstanke om
atstorning med en patient da de var rddda att forlora patientens fortro-
ende.

+ Ett fital kinde till vilka dtstorningsenheter 1 ndrheten de kunde remittera
sina patienter till [9].

18 Bilaga A. Atstorningar. En sammanstillning av systematiska dversikter av kvalitativ forskning utifran patientens,
nérstdendes och hilso- och sjukvardens perspektiv, SBU 2019.

KUNSKAPSLAGET OM VARD AV ATSTORNINGAR
SOCIALSTYRELSEN

37



38

Ekonomiskt stdd

Patienter som har en &tstorning kan ha rétt till ett ekonomiskt stod for sina
problem med tdnderna. Tva olika tandvardsstdd finns for personer med frats-
kador och dtstorningar:

* det statliga sirskilda tandvardsbidraget som ger stod for utokad forebyg-
gande tandvard, STB

* tandvérd som led 1 kortvarig sjukdomsbehandling for patienter som ar
medicinskt rehabiliterade.

Samverkan med dtstérningsvard

Ett fital regioner har ett etablerat samarbete mellan tandvérden och psykia-
trins dtstorningsvard. Atstorningsenheten i Region Orebro har ett samarbete
med tandvéirden dér alla patienter erbjuds ett kostnadsfritt besok 1 specialist-
tandvarden, vilket omkring trettio procent av patienterna tackar ja till.

Kliniska riktlinjer framhéller att patienter med frekventa krikningar ska,
liksom alla &tstorningspatienter, remitteras till tandlékare for att forebygga
karies och erosionsskador [5].

Uppfdljning av vard

For att garantera patienter en god och effektiv vard pa sa likartade villkor
som mojligt behovs nationell kvalitetsuppfoljning. Kvalitetsregister ar killor
till information om behandling, resultat och utfall 1 varden.

Riksat

Riksét dr det nationella kvalitetsregister som finns 1 Sverige for uppfoljning
av atstorningsvarden. Registret borjade anvindas 1999, med huvudsakligt
syfte att fa en grund for systematisk uppfoljning. Riksét &r ett behandlingsre-
gister, inte ett diagnosregister. [ arsrapporten for 2018 framgar att 63 verk-
samheter hade anvint registret mellan 2016 och 2018, men enbart ett fatal
enheter nadde malbilden att over sjuttio procent av nyregistrerade patienter
ska f6ljas upp. Under tre-arsperioden hade sexton enheter registrerat farre dn
tjugo patienter. Femton enheter hade inte f6ljt upp nigra patienter alls under
2017 till 2018 [41]. Tackningsgraden 1 Riksat dr svér att berdkna eftersom
patienter med &tstorning kan vardas inom olika delar av varden, bade inom
allmén psykiatrisk vird och inom &dtstorningsspecialiserad vard.

Stepwise

Stepwise ér ett kvalitetssdkringssystem som har utvecklats av Kunskapscent-
rum for dtstdrningar, KATS!" i samarbete med Region Stockholm och Karo-
linska Institutet. Med systemet sker bedomning och uppfoljning av patienter
vid initial kontakt med varden och sedan vid varje kvartal, halvar och helar
[42]. Det har framgétt 1 intervjuer med regionsforetradare att systemet upp-
levs som omfattande och tidskrdavande, samt att det inte gér att anvinda utan-
for den specialiserade dtstorningsvarden. Ett nytt system kallat FEDiCS ar
under utveckling och kommer, nér det tas i bruk, leda till automatisk registre-
ring i Riksit.*

19 Kunskapscentrum for dtstorningar. Fanns tidigare inom Region Stockholm.
20 Bilaga B. Om organisering, rollférdelning och kunskapslige i svensk étstorningsvérd. Lumell Associates 2019.
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Diagnoser

Atstdrningsvarden ir ett omrade under utveckling och nya #tstérningsdiagno-
ser har under de senaste aren tillkommit i diagnossystemen.
Det finns tvé olika system for att klassificera psykiatriska sjukdomstillstdnd:

A. Den internationella sjukdomsklassifikationen, ICD-10, som i den
svenska dverséttningen av Varldshilsoorganisationen heter ICD-10-SE.
ICD ir en statistisk klassifikation med diagnoskoder for att gruppera
sjukdomar och dodsorsaker for att kunna gora Oversiktliga statistiska
sammanstdllningar och analyser.

B. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) dr en
handbok for psykiatrin och innehaller standarddiagnoser for psykiatriska
sjukdomstillstdnd och storningar. Den ges ut av American Psychiatric
Association och ér brett anvind over hela vérlden.

Anorexia nervosa
Person med uttalad viktnedgéng och med otillrdackligt energiintag i forhal-
lande till behoven. Personen har en intensiv rddsla for att ga upp i vikt eller
ett ihdllande beteende som motverkar viktokning, trots att personen ar klart
underviktig. Sjdlvkédnslan dr 6verdrivet paverkad av kroppsvikten eller
kroppsformen och patienten fornekar sin laga kroppsvikt.

Sérskilt diagnosen anorexia nervosa riskerar en foljd av allvarliga medi-
cinska konsekvenser och ibland ett kroniskt forlopp [5].

Nya studier betonar vikten av att uppméarksamma bade psykiatriska och
metabola komponenter, vilket pa sikt skulle kunna bidra till béttre behand-
lingsutfall [43].

Bulimia nervosa

Personen hetséter och kompenserar sitt d&tande. Personen dter inom en av-
gransad tid en storre méngd dn vad de flesta personer dter under samma tid
och omstandigheter. En upplevelse finns av forlust av kontroll. Kompensat-
ionen bestar av sjilvframkallad kridkning, fasta, 6verdriven motion, missbruk
av laxermedel, vétskedrivande eller andra ldkemedel. Sjélvkénslan &r 6ver-
drivet paverkad av kroppsform och vikt.

Hetsatningsstorning

Hetsétningsstorning eller Binge Eating Disorder (BED) blev en diagnos
2013. Personen dter inom en avgréinsad tid en storre miangd dn vad de flesta
personer dter under samma tid och omstédndigheter men utan kompensato-
riska beteenden. En upplevelse finns av forlust av kontroll. Hetsdtningen
medfor ett patagligt lidande.

Under hetsétningsepisoderna foreligger minst tre av foljande:

+ Ater mycket fortare in normalt.

« Ater si mycket att det uppstar en obehaglig mittnadskinsla.

» Ater stora mingder mat utan kiinna sig fysisk hungrig.

+ Ater i ensamhet pa grund av skamkinslor for att 4ta s mycket.

+ Acklas dver sig sjilv, kiinner sig deprimerad eller har starka skuldkénslor
efterat.
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Andra specificerade atstérningar eller fédorelaterade
syndrom

Symtomen paminner om en dtstérning men fyller inte kriterierna fullt ut.
Exempel ar:

» Atypisk anorexia nervosa. Kroppsvikten ligger inom normalt intervall
trots signifikant viktnedgang.

* Bulimia nervosa med lag frekvens eller begrinsad varaktighet. Hetsa-
tande och kompensationer intraffar mer sédllan dn en géng per vecka
och/eller under kortare tidsperiod &n tre manader.

* Hetsétningsstorning med lag frekvens eller begrdansad varaktighet. Hetsé-
tande intrdffar mer séllan &n en géng per vecka och/eller under kortare
tidsperiod én tre méinader.

 Sjélvrensning. Likt kompensation vid bulimia nervosa men hetsitning
uteblir.

+ Nattligt dtande. Upprepade episoder av nattligt dtande. Atandet orsakar
signifikant lidande och funktionsnedsittning.

Undvikande/restriktiv atstdrning

En ihéllande of6rméga att tillgodose kroppens behov av niring och energi.
Storningen ska vara forenad med bland annat signifikant viktminskning och
naringsbrist. Undvikande/restriktiv dtstorning &r kénd under sin engelska
forkortning ARFID, Avoidant restrictive food intake disorder. Patienter
med ARFID tenderar att vara yngre, uppvisa jimnare konsfordelning och
ha langre sjukdomsduration &n patienter med andra &dtstorningar. Sval so-
matisk som psykiatrisk samsjuklighet dr vanlig. Patienten har ett generellt
ointresse for att dta, undvikandet baseras pé sensoriskt obehag forknippat
med vissa fododmnen eller oro for krdkningar eller for att sétta i halsen vid
fodointag [44].

Diagnoskriterierna
For det forsta ska det foreligga paverkat dtbeteende och bristande energiin-
tag, som leder till ett eller flera av foljande symtom:

+ signifikant viktnedgang (eller utebliven forvintad viktuppgang hos barn
och ungdomar som fortfarande vixer)

* signifikant niringsbrist

* behov av sondnéring eller kosttillagg for att bibehalla kroppsvikten

* pataglig negativ inverkan pa psykosocial funktionsformaga

Dessutom ska foljande foreligga:

+ Storningen kan inte forklaras med bristande tillgdng pd mat eller med né-
gon kulturell sanktionerad sedvinja.

+ Atstorningen forekommer inte uteslutande i samband med anorexia ner-
vosa eller bulimia nervosa. Inget talar for att det foreligger en stord
kroppsuppfattning med avseende pa vikt eller form.

+ Atstorningen kan inte tillskrivas ndgot samtidigt forekommande medi-
cinskt tillstand och forklaras inte béttre med nagon annan form av psy-
kisk ohilsa.
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Samsjuklighet vid ARFID

Studier pekar pé hog forekomst av kroppsliga symtom, fran mag- och tarm-
kanalen i form av virk, illamiende och uppblasthet och annan somatisk sam-
sjuklighet. Aven psykiatrisk samsjuklighet #r frekvent forekommande. I ett
par studier pa barn och ungdomar med dtstorningar har avsevért hogre fore-
komst av dngestsyndrom, autismspektrumproblematik, uppmérksamhetsstor-
ningar och inldrningssvarigheter visat sig &n hos barn och ungdomar utan at-
storningsproblematik [44].

Pica

Personen éter vid upprepade tillfdllen materia som saknar naringsinnehdll
och ir otjanligt som ménsklig foda. Det avvikande &dtbeteendet dr inadekvat
for personens utvecklingsniva och ér inte kulturellt eller socialt sanktionerat.
Om det avvikande dtbeteendet forekommer i samband med nidgon annan
form av psykisk ohilsa eller ndgot annat medicinskt tillstdnd ska det bedo-
mas vara tillrdckligt svarartat for att motivera klinisk fokusering.

Idisslande
Under minst en manad stots maten vid upprepade tillfillen upp. Sen kan per-
sonen tugga om maten, svilja ned den igen eller spotta ut den. Det avvikande
beteendet kan inte tillskrivas ndgot tillstind som beror mag- och tarmkanalen
eller annat medicinskt tillstand. Storningen ska heller inte forekomma i ute-
slutande samband med andra diagnoser inom gruppen dtstérningar och fod-
orelaterade syndrom.

Om det avvikande dtbeteendet forekommer i samband med ndgon annan
form av psykisk ohilsa eller nagot annat medicinskt tillstand ska det bedo-
mas vara tillrdckligt svarartat for att motivera klinisk fokusering.

Ospecificerad atstérning eller fédorelaterat syndrom
Nir den kliniska bilden priglas av en dtstorning men kriterierna inte ar helt
uppfyllda for ndgon specifik diagnos.

LOC-eating

Loss of controll eating, LOC-eating, dr ingen diagnos i DSM -5 men anses av
vissa vara en variant av hetsitningsstorning. Négra forskargrupper menar att
kontrollforlusten 6ver dtandet hos barn och ungdomar vars intag av mat
(bland annat méngden tillgidnglig mat) kontrolleras av fordldrar, bor upp-
marksammas. Dessutom bor kontrollforlusten dver dtandet hos patienter som
genomgatt kirurgi vid fetma uppmérksammas. En subgrupp av dessa populat-
ioner tycks lida av LOC-eating. Fenomenet har visat sig predicera fetma vid
senare aldrar och initiala laboratoriestudier visar pa lovande resultat av be-
handling [32].

Ortorexi

Ortorexi dr ett begrepp som ocksé kan betraktas som ett livsfenomen. Det
handlar om en 6verdriven fixering av att dta rétt och hédlsosamt ofta kombine-
rat med Gverdriven motion och trining. Det dr ingen diagnos men beteendet
kan utgora risk for att utveckla en étstorning.

Utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar
Personer med é&tstorningar kan ocksa ha utvecklingsrelaterade funktionsned-
sattningar. Dessa har sin grund 1 hur hjdrnan arbetar och fungerar. Vanliga
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diagnoser dr adhd, Tourettes syndrom, tics, inldrningssvarigheter och autism-
spektrumtillstand.

Personer med utvecklingsrelaterade funktionsnedséttningar kan ha svért att:

* reglera sin uppmérksamhet

 styra sina impulser och anpassa sin aktivitetsniva
* tolka och kommunicera med sin omgivning

* halla kvar information i minnet

* kontrollera motoriken

Svarigheterna varierar i storre eller mindre grad. Nér svarigheterna ér sa stora
att de allvarligt paverkar individens utveckling och mdjligheter att fungera 1
sambhiillet blir de en funktionsnedséttning [45].

Samsjuklighet
Bland personer med dtstorningar finns en hog grad av somatisk och psykia-
trisk samsjuklighet.

Somatiskt paverkar anorexia nervosa néstan alla kroppens organ:

* Endokrinologiskt reagerar kroppen med att atergé till en prepubertal fas
med lag insondring av manliga eller kvinnliga kdnshormoner.

+ Amnesomsittningen gir pa sparliga.

* Lanugobeharing pa grund av lag kroppsvikt.

* Sprott hir.

» Storningar i elektrolytbalansen som kan leda till hjartrubbningar.

* Hjartkomplikationer och epileptiska anfall vid uppvétskning av svér
anorexia nervosa.

Somatisk paverkan vid bulimia nervosa och hetsdtningsstorning:

* Smirta och uppkordhet i mage och tarm.
* Tarmvred.

» Forstoppning.

* Diarré.

» Skador pa tandemalj och tandkott. Karies.
* Svullna och 6mma spottkortlar.

* Matstrupskatarr.

 Elektrolytrubbningar.

* Fetma.

Psykiatrisk samsjuklighet vid dtstorningar géller framst angesttillstind och
depression. Samsjuklighet med utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar,
missbruk- och beroendeproblematik, personlighetssyndrom, diabetes mellitus
och tvangssyndrom dr ocksa vanligt. Ibland kan dessa vara kopplade till &t-
storningen och ibland utgdra egna tillstand parallellt.

Niér patienter med en &tstorning ocksé har ett missbruk kompliceras atstor-
ningsbehandlingen dd motivationen kan vixla @n mer uttalat 4n vad som be-
ror pa étstorningen. Risken for att dessa patienter vandrar mellan olika be-
handlingar och behandlare ar stor [5].
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Behandling

Patienter med en atstorning vicker manga ganger ilska och frustration inom
sjukvarden, detta i kombination med en rédsla for patientens somatiska till-
stdnd. Ofta har patienten 14g motivation och en ambivalens till behandling. I
motet med dessa patienter krévs kunskap och erfarenhet hos vardpersonalen
for att kunna ge saklig information och d@ven kunna vara grénsséttande nir
det dr nodvéndigt [5].

Flera patienter med atstorning blir inte friska, eller drabbas av aterfall och
ofta kravs individanpassade behandlingar dé flertalet patienter har en sam-
sjuklighet. Vetenskapliga studier som berdr kopplingen mellan klinisk praxis
och behandlingsmetoder ar fa varfor det dr svart att dra slutsatser om vilka
behandlingsmetoder som fungerar. Kvantitativ forskning inom omradet har
huvudsakligen begrinsats till de psykologiska och farmakologiska behand-
lingsinsatserna. Kunskaperna om utfall av 6vriga behandlingsinterventioner
ar bristfalliga. Detta innebdr att det finns ett tunt vetenskapligt underlag for
vissa typer av behandlingar [46].

Behandling av dtstorningar kan innefatta:

* kroppsliga kontroller (vikt, minskning av underhudsfett och muskel-
massa, skavsar pa rygg eller handrygg, svullna spottkortlar med mera)

* nutritionsbehandling (inkluderar samtalsbehandling kring mat och mal-
tid)

» farmakologisk behandling (beskrivs som den minst hjdlpsamma behand-
lingsformen)

* psykologisk samtalsbehandling

« fysioterapeutiska behandlingar

Bemd&tande

En viktig komponent i behandlingen dr bemotandet. Detta framhalls av sa-
vil patienter, nirstdende som personal. Vardens uppgift inkluderar att un-
derlétta patientens berittelse. Trots det kiinner manga patienter med dtstor-
ningar inte tillit till sin sjukvardspersonal. Bemotandet och den vard som
erbjuds skiljer sig at generellt 1 Sverige beroende bland annat pa faktorer
som kon, konsidentitet eller konsuttryck, etnisk tillhdrighet, funktionsned-
sattning, sexuell 1aggning och alder. Detta sker trots att alla har rétt till en
vard pa lika villkor [47].

Regelverket ér tydligt ndr det giller patientens rétt att bli lyssnad pé:

* 12 a § hélso- och sjukvérdslagen star att hilso- och sjukvirden ska bedri-
vas sa att den uppfyller kraven pa en god vard. Detta innebér att den séir-
skilt ska frimja goda kontakter mellan patienten och hilso- och sjuk-
vardspersonalen

+ 3 § tandvardslagen; tandvarden ska bedrivas sé att den uppfyller kravet
pa en god tandvard. Detta innebir att den ska frdmja goda kontakter mel-
lan patienten och tandvardspersonalen.

» Patientlagen innehaller bestimmelser av betydelse for bemdtande inom
hilso- och sjukvarden. Enligt 1 kap. 1 § patientlagen inom hélso- och
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sjukvardsverksamhet syftar lagen till att stirka och tydliggora patientens
stallning samt till att frimja patientens integritet, sjalvbestimmande och
delaktighet.

» Halso-och sjukvérden ska sé langt som mojligt utformas och genomforas
1 samrad med patienten (5 kap. 1 § patientlagen).

» Patienten ska fa information anpassad till sin dlder, mognad, erfarenhet,
sprakliga bakgrund och andra individuella forutsittningar (3 kap. 6 § pa-
tientlagen).

Att stélla oppna fragor, lyssna, sammanfatta och hora efter om man som
sjukvardspersonal har forstatt rétt dr delar av ett patientcentrerat forhéllnings-
satt [47].

Behandlings- och bedomningsmetoder presenteras i bilaga 4.
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Bilaga 1
S& hdr har rapporten tagits fram

Regeringsuppdraget om att se 6ver kunskapslaget vad géller vard av atstor-
ningar samt att bedoma om det finns behov av ett kunskapsstod till hélso-
och sjukvérden har f6ljt Socialstyrelsens interna process Styra med kunskap.

Inventering av kunskapsléget
Socialstyrelsen har inventerat problemomradet och kunskapsldget gillande
atstorningar inom hélso- och sjukvarden genom undersokning av:

* hur patienter och nérstdende upplever virden av étstdrningar

* hur kunskapsldget ser ut och behov av kunskapsstod hos sjukvardsperso-
nal

* vad sjukdomarna &tstorningar innebéar

* hur dtstorningsvdrden ser ut 1 Sverige

+ vilka kunskapsstod som ér tillgédngliga

* litteratursdkning inom omradet

Inventering av behov av kunskapsstéd
Socialstyrelsens behovsinventering hos yrkesforetradares, brukares och pa-
tienters 6nskemal och behov av kunskapsstod har skett via

* En hearing med patient- och brukarorganisationer
» Fokusgrupp med experter inom omradet dtstorningar
* Intervjuer med experter och yrkesforetrddare inom omrddet dtstorningar

Litteratursékning

Litteratursokning efter vetenskapliga publikationer har dgt rum 1 ett parallell-
uppdrag hos SBU. SBU:s sammanstéllning bestar av systematiska oversikter
av kvalitativ forskning om upplevelser, erfarenheter, behov och 6nskemal ut-
ifrén de tre perspektiven; personer med dtstorning, hélso- och sjukvérdsper-
sonal samt nérstdende.

Socialstyrelsen har l4st och diskuterat rapporten Eating Disorders: recog-
nition and treatment, National Institute for Health and Care Excellence 2017
[48] tillsammans med experter inom omradet dtstérningar. Rapporten inne-
haller en stor méngd samlad forskning inom omrédet &tstorningar.

Samtliga personer som Socialstyrelsen har intervjuat och samtalat med har
generdst delat med sig av sina kunskaper, erfarenheter och kénslor kring vard
och behandling om sjukdomarna &tstdrningar.
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Intervjuer

Expertkunskap

Ann-Katrin Johansson Professor
Specialist i pedodonti
Institutt for klinisk odontologi,
Universitetet i Bergen

Ata Ghaderi Leg. psykolog
Leg. psykoterapeut
Professor i klinisk psykologi
Stockholms centrum for &tstorningar

Cecilia Bergh Medicine doktor
Koncernchef for Mando Group AB
Mando

Cecilia Brundin Pettersson Nutritionist
Atsamkoordinator, Dala-abc kunskaps-
centrum for &tstdrningar, Falun
Projektledare, Viktiga Mammor — inter-
ventionsprogram for gravida med fetma,
Foréldra- och barnhidlsan, Region Jamt-
land Hérjedalen

Elisabeth Welch Leg. Psykolog
Docent
Enhetschef for Forsknings- och utveckl-
ingsenheten vid Stockholms centrum for
atstorningar

Elisabet Wentz Professor i psykiatri
Universitetssjukhuséverldkare
Specialist 1 barn- och ungdomspsykiatri
och psykiatri, Géteborg

Gisela van der Ster Leg. Dietist,
Med dr vet.
Credo Dietistmottagning, Uppsala

Goran Carlsson Verksamhetschef
Leg. sjukskotare
Leg. psykoterapeut
MHE kliniken, Mora

Kajsa Jarvholm Leg. psykolog
Fil.dr
Barndverviktsenheten Region Skéne

KUNSKAPSLAGET OM VARD AV ATSTORNINGAR
SOCIALSTYRELSEN



Lovisa Sjogren

Per Sodersten

Rikard Wik

Sanna Aila Gustafsson

Ulf Wallin

Yvonne von Hausswolff-Juhlin
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Vardenhetsoverldkare Regionalt Obesi-
tascentrum, Drottning Silvias Barn och

Ungdomssjukhus, Barnlédkare PhD. An-
svarig for barn med fetma i Region Hal-
land

Professor i neuroendokrinologisk bete-
endeforskning

Chef over forskning och undervisning
vid Mando Group AB

Leg. psykolog
Capio Atstorningscenter, Varberg

Socionom

Leg. psykoterapeut

Docent

Enhetschef

Eriksbergsgarden /DBT-enheten, Reg-
ion Orebro lin

Ordforande Svenska étstorningssall-
skapet, SEDS

Leg. Likare

Specialist i Barn och ungdomspsykiatri
Leg psykoterapeut

Med dr

Kompetenscentrum Atstrningar — SYD

Specialist 1 vuxenpsykiatri

Docent

Verksamhetschef,

Stockholms centrum for &tstorningar
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Patfientorganisationer:

Attention

FAA — Anonyma matmissbru-
kare

Frisk & Fri — Riksforeningen
mot &tstorningar

Mind

Riksforbundet HOBS

SHEDO

Tjejzonen

48

Arbetar intressepolitiskt for att forbéttra
situationen for personer med neuropsy-
kiatriska funktionshinder och nedsitt-
ningar.

En organisation som stottar vid det som
ibland kallas matmissbruk/sockerbero-
ende.

En ideell forening sedan 1983. Syfte
och verksamhet bygger pé att sprida in-
formation och genomfora aktiviteter for
att:

* stddja personer med dtstorningar
och deras nérstdende

 arbeta forebyggande inom omradet

+ verka for béttre vard

Mind forebygger psykisk ohidlsa genom
att erbjuda medmainskligt stod, sprida
kunskap och bilda opinion.

Hilsa oberoende av storlek. Arbetar ak-
tivt med hélsofrédgor for allas rétt till en
jamlik vard.

En ideell forening vars syfte ar att
sprida kunskap om é&tstorningar och
sjalvskadebeteende, ge stod at drabbade
och nérstdende samt arbeta for en béttre
vard for dessa patientgrupper.

Ideell forening som arbetar for tjejers
ritt att bli lyssnade pé och for att den
psykiska ohilsan och utsattheten ska
minska bland alla som definierar sig

som tjejer mellan 10 och 25 ar.
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Intervjufragor

Till patientorganisationer

* Erfarenheter av kunskap inom varden

Positiva erfarenheter
Negativa erfarenheter

Onskat lige

Vad behovs for att komma dit
Samverkan

» FErfarenheter av bemotande

Positiva erfarenheter
Negativa erfarenheter

Onskat lige

Vad behovs for att komma dit

Till profession och experter

L.

Hur vil fungerar vard och behandling for personer med atstorningar
(samtliga diagnoser)?
a. Larande exempel
b. Negativa exempel
c. Onskat lige
d. Vad behovs for att komma dit
Samverkan externt och internt inom vardorganisationer — ndr det géller
samsjuklighet. Hur fungerar det?
Finns tillrickliga stod till vardpersonal och sjukvardens ledning for en
kunskapsbaserad dtstorningsvard, exempelvis utbildningar eller skrift-
liga kunskapsstod?
Kan du ge exempel pa kunskapsstod?
Finns en efterfragan inom vérden av ytterligare stdd kring vard och be-
handling av dtstorningar?
Om ett nationellt stod kring vard och behandling av dtstérningar tas
fram:
Vilka ér de viktigaste frdgorna kring vard och behandling, mal-
grupper, diagnoser och bemdtande.
I vilken form kan ett kunskapsstod vara mest behjalpligt?
Lararledd undervisning, konsultation, skriftliga kunskapsstod,
webbaserad utbildning m.fl.
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Bilaga 2
Projektorganisation

Projektgrupp

» Karin Dahlgren, projektledare

+ Elizabeth Ahsberg, forskare, fil.dr.

» Lena Martin, utredare och dietist, med.dr.

* Martina Barnevik Olsson, medicinskt sakkunnig i barn- och ungdoms-
psykiatri, med. dr

* Vilma Krén, administrator

* Ylva Ginsberg, medicinskt sakkunnig i psykiatri, med.dr.

Fokusgrupp

Rapporten har tagits fram genom insamling av kunskap och erfarenheter fran
en fokusgrupp av yrkesutovare och forskare inom omradet dtstérningar.
Gruppen har traffats som helhet vid ett tillfille. Samrad har dérutdver skett
via e-post och telefonsamtal.

* Andreas Birgegérd, docent, forskare, psykolog. KATS

* David Clinton, docent, leg. psykolog, leg. psykoterapeut, psykoanalyti-
ker, forskare. KATS

* Gunilla Paulsson Karlsson, med.dr., 6versocionom, leg. psykoterapeut.
KI

» Lena Westin, sjukskoterska och psykoterapeut.
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Bilaga 3
Befintliga kunskapsstdod

Kliniska riktlinjer

Svenska psykiatriska foreningens Atstorningar, Kliniska riktlinjer for utred-
ning och behandling publicerades forsta gdngen 2005 och reviderades 2015 ef-
ter att nya diagnoser tillkommit i DSM-5. Riktlinjerna riktar sig i forsta hand
till medarbetare inom psykiatrin vilka méter patienter med atstorningar [5].

Regionala vardprogram

En majoritet av regionerna har utvecklat regionala vardprogram for dtstor-
ningsvard. De flesta vardprogram vilar pa Atstérningar, Kliniska riktlinjer
for utredning och behandling [5]. Vardprogrammen riktar sig framst till
vardpersonal inom psykiatrin.

NICE rapport om atstorningar

Eating disorders: recognition and Eating disorders: recognition and treat-
ment fran National Institute for Health and Care Excellense, anses av fors-
kare som Socialstyrelsen har intervjuat, vara vél overensstimmande med
svensk sjukvard [48]. Rapporten uppdaterades 2017. Den &r en systematisk
kunskapsdversikt over vetenskapliga studier dér forskare betygsatt evidens
och rimlighet kring metoder. Den har sammanstéllt ett globalt insamlat
material i syfte att pdvisa en helhetsbild.

Rapporten betonar inledningsvis att dess rekommendationer inte dr obliga-
toriska foreskrifter. Foreskrifterna ska passa patientens behov och de lokala
behandlingstraditioner som rader och far inte sta Gver radande hélso- och
sjukvardslagar.

Eating disorders: recognition and Eating disorders: recognition and treat-
ment har en omfattande samling av kunskap och dr mer omfattande 4n de
svenska kliniska riktlinjerna. Den fyller som storst funktion pa verksamhets-
niva. Rapporten pavisar vilka interventioner som ger vilken effekt. Den pre-
senterar 15 kunskapsluckor och 142 rekommendationer.

Kunskapsluckorna ér bland annat:

* stdd till dem som véntar pa en vardplats
+ vilken behandling som fungerar f6r vem
* individuellt patientcentrerat stod

* utbildning.

Rekommendationerna handlar om:

* behandlingar till anorexia nervosa och bulimia nervosa
 vikten av teamarbete

 att medicinering i sig inte dr en verksam insats
 vikten av kompetens, bemotande och fortbildning

* medvetenhet kring psykologiska fragor
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* samverkan med nérstdende, organisationer och brukare
* utbildning till "upptickarlinjen” — elevhilsa, priméarvard med flera.

Ndatverk

Svenska édtstorningssillskapet, SEDS, ér en professionell intresseforening
for dem som arbetar med dtstorningar [49]. Syften dr att forbéttra virden ge-
nom kunskapsutbyte kring kliniska fragor, metodutveckling, forskning och
samarbete mellan behandlingsenheter. SEDS arrangerar arligen medlemsmo-
ten med foreldsningar och workshops. Inom SEDS finns dven nétverk for
specifika fragestillningar, vilka inkluderar:

+ Graviditet och dtstorning — GRAS

» Kroppsinriktad behandling

* Medicinska aspekter kring dtstérningar

* Multifamily therapy

+ Relationella perspektiv pd édtstorningsbehandling

» Langtidssjuka dtstorningspatienter. Severe and Enduring Eating Disor-
ders — SEED.

Nordiska Sillskapet for Atstérningar, NEDS, efter den engelska beteck-
ningen Nordic Eating Disorders Society, huvudsakliga uppgift dr att utveckla
och systematisera kunskaperna om och forbattra behandlingsmetoderna for
atstorningar. Nordiska Sillskapet arrangerar vartannat ar en nordisk kongress
om dtstorningar

NORRAT ir ett nitverk i Norrland som anordnar en &rlig konferens for
vardgivare som arbetar med dtstorningar.

Dietisternas Riksforbund har ett nidtverk som specialiserat sig pa dtstor-
ningar. Det vinder sig till dem som arbetar med eller har ett intresse for fra-
gestillningar som ror dtstorningar.

Kunskapscentra

I Skéne finns ett kompetenscentrum for dtstorningar. Dess uppdrag ér att till-

handahalla personal inom specialistpsykiatrin en basutbildning i dtstorningar.
Kunskapscentrum for #tstdrningar, KATS, i Region Stockholm fanns fram

till april 2019 da regionen beslutade att avsluta dess finansiering.

Projekt om atstorningar

Atsam startade som ett projekt i Region Dalarna dir mddra- och barnhilso-
varden samarbetar med &tstorningsvarden for att fanga upp och hjélpa gra-
vida och nyblivna mammor med dtstérningar. Projektet r idag en permanent
del av verksamheten.

Utbildningar
Foljande utbildningar om &tstorningar har identifierats i detta projekt.
BAST

Webbutbildning for insatser mot dtstorningar inom mddra- och barnhélsovar-
den [50].
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Grundutbildning om atstérningar
Grundutbildning fordelad pé tre heldagar. For nya medarbetare vid Stock-
holms centrum for dtstorningar och for annan personal som méter patienter
med atstorningsproblematik 1 sitt arbete.

Utbildningen utgér fran de nationella kliniska riktlinjerna for utredning
och behandling av étstérningar. Drivs av Stockholms centrum for &tstor-
ningar [51].

PODCAST - Aktiv omtanke
Tar upp olika aspekter av trygg, nyttigt och rolig trining med en expertpanel
fran Frisk & Fri och géster fran sportens vérld [52].

SK kurs2! — METIS kurs om atstérningar

Kursen ger grundlidggande kunskap om diagnostik, bemdtande och behand-
ling av patienter med &tstorningar. Kursen ger ocksa en forstaelse for étstor-
ningarnas bakgrund och sociala sammanhang [53].

SK kurs2 — Atstdrningar

Kursen vénder sig till blivande specialister i psykiatri och barn- och ung-
domspsykiatri och ger grundliggande kunskap om diagnostik, differentialdi-
agnostik, bemotande och behandling av patienter med &tstorningar. Kursen
ger ocksé en forstdelse for dtstorningarnas bakgrund och sociala samman-
hang samt samsjuklighet med annan psykiatrisk problematik [54].

STARKA
Webbutbildning for den som har en anhdrig med en dtstdrning [55].

VAKSA
Webbutbildning om stdd till dem som har en vuxen anhorig med atstorningar
[56].

WE CARE och | CARE- fér idrottsorganisationer
For ledare inom idrotten. Grundldggande kunskap om dtstdrningar, bemo-
tande och hdlsosamt ledarskap [57].

WINST
Webbutbildning for insatser mot dtstérningar [58].

Atstérningar - bakgrund och behandling

Karolinska Institutet anordnar en 7,5 hogskolepodngskurs med inriktning mot
behandlingsarbete med patienter med dtstorningar. Kursen riktar sig till be-
handlingspersonal inom hélso- och sjukvéard som behdver bade grundlég-
gande och fordjupade kunskaper om dtstorningar [59].

Kunskap om atstérningar via webbsidor

Psykiatristod. Webbplatsen Psykiatristod fungerar som ett stod i det kliniska
arbetet inom vuxenpsykiatri och beroendevérd i Stockholms 14n [60].

Viss.nu. Viss innehéller samlad medicinsk och administrativ information med
fokus pa samverkan mellan olika vardnivaer inom primérvarden i Stockholms-
regionen [61].

1177 Vardguiden [62].

21 SK-kurser (specialistkompetenskurser) 4r statligt finansierade kurser avsedda for likare under specialisttjénstgoring
i Sverige
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Bilaga 4
Behandlingsmetoder

Valet av behandlingsmetod eller metoder behdver ofta individanpassas vilket
kan vara bade tidskrdvande och komplext. En viktig komponent &r att patien-
ten kdnner sig trygg med sin behandling.

Ett urval av behandlingsmetoder:

ACT

Acceptance and Commitment Therapy. ACT handlar om tvé saker.

1. Identifiera vad personen tycker &r riktigt viktigt i livet.

2. Ta faktiska, konkreta steg (beteenden) 1 riktning mot vad personen tycker
ar viktigt 1 livet.

Centralstimulantia

Personer med diagnosen bulimia nervosa eller hetsdtningsstorning foreslas
screenas for adhd-symtom. Finns en sannolikhet for adhd bor en full diagnos-
tisk utvardering d4ga rum. Om adhd faststdlls kan behandling med centralsti-
mulantia provas och utvirderas med avseende pa symtomen bade for adhd
och atstorningen [63].

DBT

Dialektisk beteendeterapi. Fokus pé att patienten ska hitta en balans mellan
sitt inre och den yttre omgivningen. Dessutom ldra sig acceptera verkligheten
och sig sjilv s som personen dr och samtidigt arbeta for nddvandiga forand-
ringar mot malet att kunna leva meningsfullt.

Familiebehandling

Familjebaserad behandling dr den behandlingsmetod som i forsta hand re-
kommenderas for ungdomar. Familjebehandling innebér att patienten och
fordldrar, och ibland syskon, traffas for gemensamma samtal. Behandlingen
bygger mycket pa att stotta fordldrarna i att hjdlpa patienten att hantera sin
angest och sina problem relaterat till 4tandet. Metoden &r framst anpassad for
patienter med anorexia nervosa eller andra restriktiva tillstind men anses
ocksé ha god effekt for unga hemmaboende patienter med bulimia nervosa
eller angransande tillstaind. Det finns tre olika typer av inriktning av familje-
terapi vid anorexia nervosa beroende pa patientens alder och hur linge hen
har varit sjuk [5].

IPT

Interpersonell psykoterapi. IPT &r en strukturerad korttidsterapi som anses
vara verksam for patienter med bulimia nervosa, hetsdtningsstorning och an-
gransande tillstdnd. I denna behandlingsmetod far patienten koppla sina het-
sdtningsepisoder till olika interpersonella (relationella) hdndelser som ensam-
het, kinsla av utanforskap, konfliktfyllda relationer eller stora férdndringar i
livet, och genom att forbittra sina relationella fardigheter och bli béttre pé att
sOka stod i sin omgivning att komma tillrdtta med hetsétningarna.
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KBT

Kognitiv beteendeterapi. KBT ar en sammanslagning av kognitiv psykote-
rapi, som bygger pa teorier om vara tankar och var informationsbearbetning
och beteendeterapi, som bygger pd inldrningsteori.

KBT rekommenderas for patienter med bulimia nervosa, hetsétningsstorning
och andra ospecificerade tillstind med inslag av hetsdtning. Under senare ar
har det ocksa utvecklats en metod baserad pd KBT som é&r transdiagnostisk,
det vill sdga att den har anpassats for att passa patienter med olika &tstor-
ningsdiagnoser.

Mandometer
Metoden innehaller ingen psykiatrisk behandling d& utdvarna inte anser att
det finns beldgg for att dtstorningar handlar om psykiatri.
Mandometermetoden bygger pa att patienten via en vag kopplad till en da-
tor, Mandometer, kan f6lja sin egen dthastighet och jimfora den med en refe-
renskurva samtidigt som hen registrerar sin mattnadskinsla. P4 detta sétt ska
patienten ldra sig dta mer normalt. For personer med dtstorningar kombineras
Mandometern med virmeterapi, begransad fysisk aktivitet och sociala 6v-
ningar. For overviktiga anvinds Mandometermetoden, kallad Mandolean, for
att hjélpa patienterna att dta langsammare samt léra sig att kinna igen sina
egna mittnadskénslor [64].

MI
Motivational Interviewing. En personcentrerad form av vigledande samtal
med maélet att framkalla och stérka motivationen till beteendeforédndring.

NARA

En internetbehandling som riktar sig till vuxna patienter med bulimia nervosa
och hetsétningsproblematik. Behandlingen bygger pa den evidensbaserade
behandlingen Enhanced Cognitive Therapy (CBT-E) som é&r sirskilt framta-
gen for behandling av dtstorningar [65].

Sjélvhjalp

Kan antingen formedlas genom bok eller via internet. Oftast en tvastegspro-
cess dar forsta steget &r att skaffa kunskap vilket kan leda till béttre forstaelse
for individen for de egna problemen. Det andra steget 4r att med hjélp av
dessa kunskaper fordndra sitt beteende/forhallande till mat, 4tande och om-
givning [32].

Beddmningsinstrument

I NICE-rapporten om &tstdrningar patalas att bedomningsinstrument ska
kombineras med fragor om underniring, viktutveckling, aktuell vikt etcetera.
Detta for att inte missa allvarliga tillstind som till exempel underniring.
Foljande bedomningsinstrument dr himtade fran hemsidan atsorning.se [66].

BAB

Bedomning av Anorexi-Bulimi. Psykometriskt instrument for kliniskt arbete
och forskning. Forutom é&tstorningsrelaterad problematik tar intervjun dven
upp fragor kring motivation, relationer och angriansande problem.
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BoB

Bakgrund och behandling vid anorexia nervosa och bulimia nervosa. Psyko-
metriskt instrument for kliniskt arbete och forskning. BoB maiter bakgrunds-
och behandlingsvariabler som kan vara av intresse vid bedomning och upp-
foljning av dtstorningar.

CPRS

The Comprehensive Psychopathological Rating Scale ér ett heltickande matt
for bedomning av psykiatriska syndrom som depression, angest och tvdngs-
maissighet.

EDE-Q

Eating Disorders Examination Questionnaire baseras pa den diagnostiska in-
tervjun Eating Disorder Examination, som i sin tur dr direkt baserad pa de di-
agnostiska kriterierna for dtstorning i DSM-IV. Mattet bestar av fyra delska-
lor: 1) aterhallsamhet, 2) dtbekymmer, 3) figurbekymmer och 4)
viktbekymmer. Det finns ocksé ett antal frdgor som handlar om huruvida per-
sonen dgnat sig at hetsétning och sjdlvrensning, och 1 s fall hur ofta.

EDPEX

Eating Disorder Patients’ Expectations and Experiences of Treatment
Questionnaire ar ett sjalvskattningsformuldr som méter dtstorda patienters
forvantningar och upplevelser av sirskilda behandlingsinterventioner.

LIFT

Life Competency Triangulation dr ett salutogent sjidlvskattningsinstrument
som syftar till att méta kianslomaissig trygghet, kommunikation, fysisk hélsa
och social anpassning, vilka kan anses vara visentliga for att kunna leva ett
hilsosamt och meningsfullt liv. Fokus &r pé hélsa snarare &n symtom och
svérigheter. LIFT maéter dessa kompetenser fran tre perspektiv; klientens
eget, fordldrarnas eller nirstaendes, samt behandlingspersonalens perspektiv.

Livshandelser
Sjalvskattningsformulér som bestar av 47 fragor som maéter olika livshandel-
ser.

LUAB

Liten Uppfoljning av Anorexi. Psykometriskt instrument for kliniskt arbete
och forskning. LUAB é&r den korta uppfoljningsversionen av BAB, en semi-
strukturerad intervju som kan anvéndas 1 bdde kliniska och forskningsmaéss-
iga sammanhang.

LUBOB

Liten uppfoljning om bakgrund och behandling vid anorexi/bulimi. Psyko-
metriskt instrument for kliniskt arbete och forskning. LUBoB é&r den korta
uppfoljningsversionen av BoB, en semistrukturerad intervju som kan anvén-
das 1 bade kliniska och forskningsméssiga sammanhang.

PSR-AN/PSR-BN.
Psychiatric Status Rating Scale for Anorexia and bulimia. Klinisk skattning
av svarighetsgrad respektive grad av remission.
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PEX

Psychotherapy Expectations and Experiences Questionnaire. PEX ar ett
sjalvskattningsformuldr med 25 fragor som kan anvéndas for att studera for-
véntningar och upplevelser av psykoterapeutiska interventioner bland patien-
ter och terapeuter.

SASB

Structural Analysis of Social Behavior ér en interpersonell modell. SASB an-
vénds 1 forskning som teoretiskt instrument och i form av ett antal vl valide-
rade och reliabla observations- och datainsamlingsmetoder.

SCID-Il Screen

Structured Clinical Interview for the DSM-IV, Axis II, Screening quest-
ionnaire ar ett sjdlvskattningsmaétt pa 124 fragor som dr avsett att screena for
personlighetsstorningar.

SCOFF

Rekommenderas av NICE. Enkelt och kort screeningtest for dtstorning som
bestér av fem fragor och kan anvéndas 1 bdde skriftlig och muntlig form.
Fragorna:

1. GOr du sé att du kriks for att du kénner dig obehagligt métt?

2. Oroar du dig for att du har forlorat kontrollen éver hur mycket du dter?
3. Har du nyligen gétt ner mer &n 6 kg inom loppet av 3 ménader?

4. Tycker du att du dr fet &ven nir andra siger att du ar for smal?

5. Skulle du sdga att mat dominerar ditt liv?

SDQ

The Strengths and Difficulties Questionnaire (”Styrkor och svérigheter”) ar
till for att méta svarigheter av psykologisk karaktar fran tidig barndom upp
till cirka 16 ar. Méttet finns i flera versioner: det kan skattas av barnet sjilvt,
av fordldrar, ldrare, dagispersonal osv.

SEDI

Structured Eating Disorder Interview &r en relativt enkel metod for att avgora
om en dtstorningsdiagnos foreligger, samt vilken specifik undertyp det hand-
lar om. SEDI é&r framst avsedd for psykologer och likare i psykiatrisk 6ppen-
vérd eller annan psykiatrisk vard, men kan dven anvidndas av andra personal-
kategorier med 1amplig psykiatrisk utbildning.

SPA
Self and Psychotherapy Assessment. Psykometriskt instrument for kliniskt
arbete och forskning.

SUAB
Stor uppfoljning av anorexia nervosa och bulimia nervosa. Psykometriskt in-
strument for kliniskt arbete och forskning.

SUBoB
Stor uppf6ljning av bakgrund och behandling vid anorexia nervosa och buli-
mia nervosa. Psykometriskt instrument for kliniskt arbete och forskning.
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TSS/TSS-2

Treatment Satisfaction Scale med uppdaterad version 2 méter patienttillfreds-
stéllelse med mottagande vid behandlingsenheten, hur vl forstadd och lyss-
nad pd patienten ként sig, hur mycket fortroende patienten ként for sin(a) be-
handlare och hur 6verens patienten varit om behandlingens mal.
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