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Atstérningar uppskattas drabba cirka 200 000 personer i Sverige nagon
gang i livet. En undersdkning har genomforts av hur patienter med atstérning
och narstaende (N = 400) upplevt den svenska varden under det senaste
aret. Bemotandet upplevdes ofta som negativt eller inadekvat, med lag an-
passning till individen och ett éverdrivet fokus pa kroppsvikt och mat, parat
med bristande fokus pa den drabbades psykologi. Vantetiderna dverskred
ofta vardgarantin. Patienter och narstadende ansag att kunskapsnivan om
atstorningar utanfor specialistvarden behdver hdjas. Vantetiderna behdver
kortas och varden ske med en vardplan i en sammanhallen vardkedja. Fler
behandlingsalternativ bor erbjudas, liksom en mer individanpassad vard.
Narstaende bor inkluderas i varden av drabbade under 18 ar, som ett mini-
mum erbjudas stdéd och psykoedukation. Det mest hjalpsamma var att kdnna
sig lyssnad pa av sin behandlare.

Approximately 200 000 individuals will develop an eating disorder in their
life-time in Sweden. A survey was conducted investigating the experience
of treatment by patients and carers (N = 400) in the previous year. Patients
report health care personnel having a negative or inadequate attitude, with
little adjustment to the particular patient. Excessive emphasis was placed
on body weight and food intake, to the detriment of the patient’s psychology.
Treatment was often initiated past stipulated waiting time. Patients and their
carers argued that knowledge of eating disorders needs to be increased,
particularly in non-specialized care. Waiting times need to decrease and tre-
atment should be conducted according to a plan and with continuity. Several
treatment options should be offered, as well as individualized care. When pa-
tients are underage, carers should be offered support and psychoeducation.
The most helpful factor was to feel heard by the treatment provider.
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Inledning

Atstérningar kan belasta virden, individen och dennes nirmaste hirt, bide
psykologiskt och ekonomiskt (Hibbs et al, 2015; Raenker et al., 2013; Strie-
gel Weissman & Rosselli, 2017). Berdkningar ger vid handen att cirka 200 000
personer i Sverige niagon gang drabbas av en dtstorning (Clinton & Birgegird,
2017). Denna artikel dr ett sammandrag av en nyligen utgiven rapport som syf-
tade till att underséka upplevelser av varden for dtstorning, frin bade patienters
och nirstaendes perspektiv, i hela Sverige.

De mest kinda dtstérningsdiagnoserna dr anorexia nervosa, bulimia nervosa
och hetsitningsstorning. Samsjukligheten med andra psykiska sjukdomar ar
hég, en svensk studie uppskattar den till 71 % (Ulfvebrand et al., 2015). Spinn-
vidden dr ocksd stor; f6r vissa dr sjukdomstoérloppet kortvarigt och personen
kan tillfriskna spontant (Mustelin et al., 2015), f6r andra dr det en svar, lingva-
rig eller dodlig sjukdom (Hay, 2013). For en person med dtstorning sker i regel
torsta kontakten med virden utanfor den specialiserade varden. Tidigare studier
har pekat pa att drabbade dir kan uppleva att bade kunskapen och bemétandet
haller otillfredsstillande kvalité (SBU, 2019). Utvirderingen inkluderar ddrfor
fragor om kunskapsniva och bemétande i alla delar av vardkedjan. Vintetiderna
kommer ocksa skattas fOr att se hur virdgarantin efterlevs.

Nirstaende kan paverkas starkt nidr en person insjuknar i dtstérning, sirskilt
om ett barn eller tonaring drabbas (Hibbs et al, 2015; Raenker et al., 2013). De
nirstdende kan drabbas psykiskt och kan behova sjukskriva sig lingre perioder
bdde for att ta hand om sig sjilv och for att kunna delta aktivt i varden, vilket
ofta férvintas av dem. Det dr oklart vilket stdd de erbjuds av virden idag, varfor
utvirderingen dven efterfragar deras erfarenheter.

Riktlinjer f6r behandling av olika diagnoser, som for dtstorningar, baserar
sig vanligen pd behandlingsstudier. Dessa studier dr viktiga, men inte tillrick-
liga. Studierna dr vanligen sma, har ett sndvt urval, patienter med samsjuklighet
utesluts och behandlingstiden dr vanligen kortare d4n vad som sedan tillimpas
(Mulder et al., 2018). Naturalistiska studier som denna kan ge viktig komplet-
terande information vid utarbetande av kliniska riktlinjer. Syftet med utvir-
deringen var att genomfbra en systematisk uppfoljning av vdarden och finga
patienters respektive nirstiendes upplevelser och attityder till dtstérningsvar-
den. Undersokningen ar planerad att vara arligen dterkommande. Denna forsta
rapport kan ldsas i sin helhet pa Frisk & Fri — Riksféreningen mot dtstorningars
hemsida (www.friskfri.se).
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Metod

En enkitundersokning riktad till drabbade respektive nirstaende som har varit
i kontakt med varden senaste dret genomférdes via Frisk & Fri. Samtliga sva-
rande gav informerat samtycke i samband med deltagandet. Svar som kom in 1
juli — 21 september har analyserats hir.

Enkiten bestod av en kvantitativ och en kvalitativ del. Den kvantitativa delen
gillde fragor om kon, dlder, diagnos, sjukdomslingd och region i Sverige dir
man dr bosatt respektive erhallit vard for dtstorning. Det fanns méjlighet att
genom fritextsvar kommentera bade diagnos och varfér man eventuellt fatt be-
handling i annan region. Vidare stilldes frigor om vintetid f6r vard till samtliga
relevanta vardinstanser och den svarande ombads dven skatta kvalitén 1 bemo-
tande och kunskapsniva for varje virdenhet. For dessa tre fragor fanns ocksa
méjlighet att kommentera. I ndstkommande del i enkiten stdlldes sex fragor att
besvara i fritext:

—_

Erfarenheter av varden under senaste aret som du vill beritta om.

o

Vilka édr de frimsta hindren inom varden for att s6ka och fa hjilp for en
atstorning, enligt dig?

Vad har varit mest hjidlpsamt i behandlingen, enligt dig?

Hur kan varden bli bittre enligt dig?

Vilket/vilka rad skulle du ge till vardpersonal?

AR

Nigot du vill ligga till som vi missat att friga om?

Kvantitativa data sammanstilldes till en deskriptiv analys. Den kvalitativa de-
len analyserades genom en férenklad variant av content analysis (Erlingsson &
Brysiewicz, 2017). Fritextsvaren under varje fraga sorterades under teman som
sedan vidare kunde sorteras i1 kategorier. Metoden héller sig ndra de manifesta
utsagorna, med lag grad av tolkning av deras eventuella latenta betydelse. Den-
na analysmetod mojliggdr dven kvantifiering. I resultaten har de mer frekventa
temana foretridesvis fatt utrymme. Citaten har ibland kortats.

Resultat

Av de 159 patienter som svarade, angav 68 % att de hade anorexia nervosa, 13
% bulimia nervosa och 8 % hetsitningsstérning, med en genomsnittlig sjuk-
domstid pa 10-11 dr. Av de 241 nirstdende som svarade utgjorde médrar 90 %
och majoriteten (59 %) var nirstiende till ndgon under 18 ar. De svarande var
spridda 6ver landet ganska vil i férhallande till storleken pa regionen. Nistan
samtliga svarande hade fatt vard i sin egen region det senaste aret (92-93 %).
Den vanligaste vardformen var en specialiserad dtstérningsenhet, i 6ppen-
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vird. Dir vintade 43 % upp till tre manader pa vard, medan 13 % vintade mer
in ett ar. Kortast vintetid hade primirvirden samt privatpraktiserande psyko-
log/ terapeut, dir 80 % respektive 91 % erbjods vard inom tre méanader. Lingst
vintetider 6verlag hade den allminpsykiatriska 6ppenvarden dir bara 38 % an-
gav att de fick vird inom vardgarantin och 25 % angav att de vintat mer dn ett
ar pa vard. Vintetiderna skattades 6verlag som kortare for patienter under 18 ar.

Bemoétande och kunskapsniva

Bemdétandet respektive kunskapsniva i varden skattades pa en skala fran 1 (stim-
mer inte alls) till 5 (instimmer 1 h6g grad). Det fértydligades i enkdten vad som
avsigs med bemétande respektive kunskapsniva: Tecken pa gott bemétande ar
att du kinner dig trygg, lyssnad pd och respekterad. Med kunskapsnivd menas
béide kunskap om och forstaelse for dtstérningar och hur den kan péverka drab-
bade/nirstiende.

Over hilften hade erfarenhet av primirvird och specialiserad itstérnings-
vird. Mindre dn 10 % hade erfarenhet av socialpsykiatri eller barn- och ung-
domsmedicinsk vard (BUMM). Skattningen 1 bemé&tande varierade stort, fran
2,2 £6r den allméinpsykiatriska slutenvirden till £6r vuxna till 3,9 {61 privatprak-
tiserande psykolog/terapeut.

Kunskapsnivan varierade ocksa stort. Den bedémdes ligst inom socialpsy-
kiatrin (1,8) respektive allminpsykiatrisk slutenvard fér vuxna (1,9) och hégst
for specialiserad dtstérningsenhet i slutenvird (3,5) samt privatpraktiserande
psykolog/terapeut (3,8). Hogst ranking sammanlagt fick privat vird, foljt av
specialiserad atstorningsvard 1 Oppen respektive sluten form. Ligst betyg fick
allminpsykiatrin for vuxna i 6ppen och sluten form, BUP slutenvard samt soci-
alpsykiatri. Nagra kommentarer frin nirstaende:

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

175 lamnade BUP for 3 dr sen da vi ville att nagon skulle bjilpa bela barnet, sa vi gar
hos privat likare/terapent och kénner oss sedda dér, dven om barnet fortfarande dr sjuk.”

Erfarenheter av varden

Vanligast teman handlade om bemétande, kunskapsnivd samt om fokus i var-
den. Manga tog upp den laga kunskapsnivin med étfoljande daligt bemé&tande
i framforallt primirvirden, men dven av personal i allménpsykiatrin. Den ldga
kunskapsnivan ansags bidra till ett snidvt och 6verdrivet fokus pd kroppsvikt
som indikator f6r sjuklighet.

Bemotandet upplevdes minga ganger som problematiskt. Vardpersonal upp-
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levdes agera utifrin en anda av 6msom tving, kontroll och skuldbeldggning och
6msom avfirdande eller férsummande. Detta upplevdes negativt och kontra-
produktivt. Att det finns andra dtstérningar dn anorexia nervosa som ar allvar-
liga, samt att snabb viktnedging dr farligt oavsett vikt, kunde missas i varden.
Aven under behandling var det manga som beskrev att det dr fér mycket fokus
pd mat/viktuppging och for lite pa psykologiska aspekter av sjukdomen. Det
fanns en stark onskan att arbeta med sina problematiska tankar och kinslor.
Det framkom ocksa att vintetiden fér manga dr betydligt lingre dn tre méana-
der, samt att man bollas runt mellan enheter och att kontinuiteten brister. Nagra
kommentarer:

"Gick fran att vara inlagd i ndstan ett ar till att knappt ha ndagra besok alls. Som att bli
utkastad frin ett fhygplan utan ndgon fallskdrm alls...”

"lag har baft ett valdigt bra, professionellt team runt omkring mig pa BUP. Har inte
behovt vinta lang tid for att fa min bebandling.”

Vad har varit mest hjialpsamt?

Det mest framtridande temat vad giller hjdlpsamma faktorer var att bli lyssnad
pa och forstadd. Relationen till en specifik behandlare lyftes ofta fram som
betydelsefullt. Drabbade angav tva helt olika sidor av behandling som hjilp-
sam; 4 ena sidan det konkreta 1 behandlingen som regler, struktur och st6d vid
maltider. A andra sidan virdet av att ha inflytande 6ver sin egen behandling och
att man fir méjlighet att ga pa djupet psykologiskt. Flera olika yrkeskategorier
nimns spontant som viktiga; som dietister, fysioterapeuter och arbetsterapeu-
ter. Hir framkommer ocksd virdet av att triffa och ta del av andra drabbades
erfarenheter och berittelser.

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

“Att den mottagning jag gar pd fokuserat pd att arbeta utifran mina forutsattningar och
mina ml....”

"Att vara inlagd pa en strikt slutenvardsavdelning dér personalen dar specialiserade pa
datstirningar och ger inga medhdll...”

Vilket/vilka rad skulle du ge till vardpersonal?

Majoriteten av svaren hir r6r antingen bemétande eller specifika interventio-
ner. Lyssna, se personen bakom sjukdomen, ha tdlamod, bygg fértroende och
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visa medkinsla. Kommentera inte patientens utseende, dven om du menar det
positivt, till exempel “du ser ut att ma bra”. Intressant ar att patienterna kunde
uppleva att behandlaren hade stérre problem dn patienten i vissa avseenden. Det
vill sdga att behandlaren hade ett sndvt fokus pa mat och vikt och glémde att
se personen och hur symtomen signalerar en djupare problematik 4n fifinga.

"Alltid vinligt bemotande! Det dr sa liskigt att sika bydlp, och en fin kontakt kan vara
livsavgorande. Ingen viljer att bli sjuk.”

Nirstaendes erfarenheter av varden

Majoriteten av svaren r6r vard man inte fatt eller fatt vinta f6r linge pa, och vilka
allvarliga konsekvenser det fatt fr den drabbade, f6r forildrar och ibland f6r
syskon. Vissa uttrycker att varden upplevts som forvaring snarare in behandling.
Eller att virden kan forvirra snarare dn forbittra sjukdomstillstaindet. Forildrar
upplever att de sjilva ofrivilligt far axla rollen som behandlare utan adekvat stéd
och utbildning. Nir det inte fungerar upplever forildrarna att de far skulden.
Negativa reaktioner handlar framférallt om BUP, mer sdllan om specialistvér-
den. Nirstdende kan ha en erfarenhet av att ’bollas runt’ i varden, att ingen vard-
instans tar helhetsansvar, samt att viarden inte kan hantera samsjuklighet, som
sjalvskadebeteende, PTSD, autismspektrumtillstind och panikangest.

"Helt skrimmande bur allt ansvar hamnar pa oss anbiriga. Tank om det var ett cancer-
sjukt barn som mitts av denna franvaro av bebandling.”

Hur kan varden bli battre?

Det mest framtridande temat dr resurser: 6nskan om fler specialistkliniker, kor-
tade vardkder, mer resurser generellt och bittre utbildad personal. En stark
Onskan dr att ge vard tidigare 1 processen samt mer omfattande insatser som
dagvard eller inliggning vid behov, snarare in samtal 1 ging/vecka. Nirstiende
onskar ocksa en mer transparent, kompetent, genomtinkt och sammanhallen
vird som anpassas efter patienten och familjen.

Ett antal nirstaende blir mycket specifika hir i sitt rdd: varden féreslds arbeta
mer genom teamarbete, med en vardplan och dir till exempel en psykolog ér
spindeln i nitet for alla vardkontakter och dven ger ndrstiende stdd. I likhet
med tidigare svar lyfts hir igen betydelsen av att stétta och informera forildrar
bittre. Vad giller anhorigstéd ges specifika forslag som att erbjuda en kurs,
mojlighet att triffa andra nirstdende, en stodtelefon, information om forsdk-
ringsersittning, ett informationsblad om sjukdomen samt specifika rad for mat-
situationer i hemmet. Flera 6nskar storre forstaelse av varden att ndrstaende kan
vara utarbetade pa grund av dtstérningens pafrestning pd familjen.
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"Utarbeta atminstone, som ett minimum, nagra olika bebandlingsmodeller som tar ut-
gangspunkt i det kunskapslage som trots allt finns om olika patientgrupper. Det ar en

i3]

orinilig utgangspunkt att en modell dr ratt’.
"Skapa team som ser helheten och involvera de nérstaende som ska stitta pa hemmaplan.”

Diskussion

Denna undersékning har tittat pa hur patienter med tstérning och nirstiende
upplevt virden det senaste aret. Kunskapsnivd och bemétande upplevdes bist
hos privatpraktiserande behandlare, den specialiserade dtstérningsvarden samt
av kostradgivare. Ligst kvalité upplevdes i den allminpsykiatriska varden. Asik-
ten var att kunskapsnivan utanfor specialistvarden behdver héjas. Vintetiderna
behover kortas och varden ske med en vardplan i en sammanhallen virdkedja
mellan sluten och 6ppenvard. Fler behandlingsalternativ bér erbjudas, liksom
en mer individanpassad vard med adekvat hinsyn till samsjuklighet och behov
av uppfoljning. Patienter ska ges mdojlighet till samtal. Nirstiende som involve-
ras 1 varden av drabbade under 18 ar ska erbjudas stéd och utbildning.

Hgj kunskapsnivan. Svarande ger bilden av att det rdder en problematisk for-
domsfullhet, som att den drabbade pa basis av BMI inte bedéms tillrickligt
sjuk, att hen fir skylla sig sjilv for sin sjukdom, behéver skirpa sig eller bara
ir fafing. Studier bekriftar att liknande férdomar dr vanliga hos bdde allmin-
heten och i den allmidnna vdrden (Seah et al., 2017). Det rader ocksa ofta ett
overdrivet fokus pa symtom som vikt, dven inom specialistvarden, enligt bade
denna undersékning och andra (SBU, 2019). Forskning visar ocksa att patienter
med framférallt anorexia nervosa, upplevs som en komplex patientgrupp att be-
handla och skapa allians med (Seah et al., 2017; SBU, 2019). Det finns ett tydligt
samband mellan ligre kunskap och simre bemétande (Seah et al., 2017; Thomp-
son-Brenner et al., 2012). Okunskap och kontraproduktivt bemé&tande kan ge
torlorat fortroende for virden, virdskador och avhopp frin behandling (Ayton
& Ibrahim, 2018; Seah et al., 2017; Thompson-Brenner et al., 2012; Vinchenzo,
Lawrence & McCombie, 2022). Utbildning och bra handledning behévs, vilket
ir nagot som virdpersonal sjilva efterfriagar (Soc, 2019).

Se minniskan bortom dtstirningen. Aven andra studier finner att drabbade 6nskar
bli sedda som en person, inte bara som dtstérningssymtom (SBU, 2019). Det
upplevs som oerhort viktigt att fa dela sina tankar och kinslor och fa forstaelse,
sdrskilt 1 ett lige ndr man dr svirt sjuk, kdnner sig sirbar och utsatt och kanske
har lag sjukdomsinsikt. Detta 6nskemadl gar pa tvirs mot virdens preferens om
ett mer strikt medicinskt synsitt pa patienten (SBU, 2019). Erbjud som regel
alltid stodsamtal, dven i slutenvarden, till exempel i form av Structured Clinical
Management (SSCM), som har visst stod (Wallin et al., 2015).
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"One-size-fits-all” fungerar inte. Idag finns bara ett fatal behandlingar med god
evidens vid dtstorning. Dessa hjidlper emellertid ofta bara hilften och avhopp
ar vanligt (Hay, 2013). Flera olika behandlingsformer bor erbjudas kombinerat
med limplig anpassning till individen. Hir bor dietister, fysioterapeuter och
arbetsterapeuter fa en mer framtridande roll. I linje med detta finns viss evidens
for att fysisk aktivitet kombinerat med kostradgivning kan vara lika effektivt
som KBT fo6r patienter med bulimia nervosa eller hetsitningsstérning (Mathi-
sen et al., 2020).

Samsjnklighet dar regel. Forskning pa svenska patienter har visat att cirka 70 % av
patienterna med dtstérning har minst en annan psykisk sjukdom (Ulfvebrand et
al., 2015). Virden behover anpassas till den verkligheten. Behandling behéver
ha ett bredare fokus; har man en édtstérning kombinerat med hog dngest och
depressivitet ska det tas hdnsyn till i behandlingsuppligg och i utvirdering.
Lovande forsok har till exempel gjort att behandla patienter med dtstérning och
samtidig PTSD (Mitchell et al., 2021).

Inkludera nérstaende. En dtstérning drabbar hela nitverket (Raenker et al., 2013;
SBU, 2019), sdrskilt f6r drabbade under 18 ar. Nitverket férvintas samtidigt ut-
gbra det primira stédet, utan utbildning och utan hinsyn till psykiskt maende
och livssituation. Ett gott socialt nitverk predicerar dessutom bittre utfall av
behandling (Hibbs et al., 2015; SBU, 2019). ”Om f6rildrar ska agera behandlare
behover vi psykologiskt stéd, inte bara direktiv och viktmal.”

Felkdllor och firsiktighet i siutsatser. Det ir ett sjilvselekterat urval som svarat, dir
de som dr missndjda troligen har en storre bendgenhet att svara dn de som ar
ndjda. Styrkan i rapporten dr att den bygger pa 400 deltagare férdelade Gver hela
landet. Att ldgre betyg pa bemétande och kunskap gavs pa allminpsykiatrin kan
delvis bero pa att patienten ofta méter dessa vardinstanser nir denne dr som
sjukast, kombinerat med ibland lag sjukdomsinsikt och motivation. Det gor det
sirskilt utmanande att ge vird. Sannolikheten att patienten reagerar negativt
och motsitter sig vard, oavsett dess kvalité, dr hég. Slutenvirden har ocksa till
uppgift att halla patienten vid liv, allvarlig svilt kan behdva brytas dven nir pa-
tienten motsitter sig det for att hen inte sjilv inser allvaret.

Virdet av naturalistiska studier. Kontrollerade studier kan svara pd om en viss
behandling har effekt under specifika omstindigheter for en avgrinsad patient-
grupp. Manga patienter utesluts pa grund av svdrighetsgrad eller samsjuklighet
och behandlingstiden Gverensstimmer vanligen inte med naturalistiska f6rhal-
landen (Mulder et al., 2018; Thompson-Brenner & Westen, 2005). Vi behover
komplettera behandlingsstudier med naturalistiska dito, sdrskilt just nu nér So-
cialstyrelsen utarbetar nationella riktlinjer f6r vird av dtstérning (Trysell, 2021).
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