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Inledning

Atstérningar

Atstérningar ar vanliga och allvarliga halsoproblem, som oftast drabbar yngre personer, men som inte ar ovanliga dven i
hégre alder. Atstérningarna indelas i tre huvudkategorier: Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa (BN) och
hetsatningsstoérning (HS). Utdver dessa diagnoser finns ytterligare atstérningar, under samlingsnamnet "andra
specificerade atstorningar eller fédorelaterade syndrom”. | den nya utgavan av DSM (DSM-5, 2013) har atstérningar och
andra fédorelaterade syndrom samlats under samma diagnoskategori. Kvalitetsregistret Riksat innefattar dock bara
information om patienter som uppfyller kriterier for en atstérning som praglas av stérda atbeteenden eller andra
olampliga beteenden i syfte att kontrollera vikt eller kroppsform. Andra fédorelaterade syndrom, som Pica eller
idisslande, som numera tillhér samma diagnosgrupp innefattas, atminstone i dagslaget, inte i registret. Diagnoser i Riksat
registreras fortfarande enligt den fére-gadende DSM-1V, och indelas darfér i denna arsrapport i tre huvudkategorier:
Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa (BN) och atstorning utan ndrmare specifikation (UNS), dar dven HS inréknas.
(En 6vergang till DSM-5 sker i samband med att det nya IT-stddet tas i bruk under varen 2017.)

AN praglas av sjalvsvalt, som leder till en pataglig undervikt, och olika psykologiska symptom som en radsla for att ga
upp i vikt, stérd kroppsuppfattning samt att sjélvkénslan ar patagligt beroende av vikt och kroppsform. Vanligt
férekommande ar att patienter med AN har sa pass lag vikt att basala kroppsliga funktioner, sdsom menstruation, inte
langre fungerar. BN praglas istéllet av hetsatning, dar personen ater onormalt stora mangder mat under en begransad
period och samtidigt har en kansla av att ha forlorat kontrollen dver sitt atande. Det ar ocksa vanligt med olika beteenden
for att forsdka kompensera for effekterna (vare sig dessa ar faktiska eller ej) av hetsatningen pa vikten, sdsom
krakningar, laxering, fasta eller verdrivet motionerande. Det féreligger ocksa, precis som vid AN, en radsla for
viktuppgang och en sjalvkansla som ar patagligt beroende av vikt och kroppsform. Andra specificerade atstérningar
innebar att det foreligger en atstorning, fast den inte uppfyller de kriterier som kravs for att kategoriseras som AN, BN
eller HS. Det ar viktigt att vara medveten om att detta inte innebar att patienten har en lattare problematik. Manga ganger
har patienter med denna diagnos val sa svara problem och ett mycket patagligt lidande.

Atstérningar drabbar betydligt oftare kvinnor &n mén, men flera studier pekar pa en ékning bland man, och foér Atstérning
UNS finns uppskattningar om att en av tre drabbade ar man. Man kan rékna med att 1-2 % av tonarsflickor och unga
kvinnor vid en given tidpunkt ar drabbade av AN eller BN. Hur manga som samtidigt lider av angréansande tillstand
(Atstdrning UNS och lindrigare eller subkliniska varianter av atstérning) &r oklart, men en rimlig gissning &r 3-5 ganger sa
manga. Detta innebar att det i grova tal kan finnas runt 100 000 unga manniskor (13-30 ar) i Sverige som lider av nagon
form av atstérning. Férekomsten av atstdrningar hos kvinnor éver 30 ar ar vasentligen lagre, men inte obefintlig. Da
morkertalen ar hoga (t.ex. pa grund av ovilja/radsla/skam for att s6ka vard) rader det stor osakerhet om férekomsten av

atstorningar och exakt incidens och prevalens ar darfor mycket svara att uppskatta.

Kostnaderna for atstorningarna ar stora, bade i termer av personligt lidande och i halsoekonomiska termer. Ungefar 50 %
av patienter med AN anses kunna bli aterstéallda fran de somatiska foljderna av atstérningen (t.ex. undervikt och
mensbortfall) efter fem ar. | en studie dar man foljt upp patienter med BN var 67 % diagnosfria efter tolv ar.
Behandlingsframgang ar alltsa svér att uppna, med komplett tillfrisknande i bara 50-70 % av fallen, och med alldeles for
manga patienter vars problematik motstar alla tillgdngliga behandlingar. Atstérningarna férstér alltsa utvecklingsméssigt
viktiga ungdomsar for manga yngre kvinnor och man, och innebéar stort lidande for manga vuxna och aldre, och ar

dessutom en av de psykiatriska diagnoser som ar forknippad med hégst 6verdddlighet.



Behandling av atstorningar

Behandlingen av atstérningar ar mangfacetterad och omfattar saval somatiska som psykiatriska insatser. Somatiska
insatser handlar framfor allt om att Overvaka de kroppsliga konsekvenserna av svalt, hetsatning och
kompensationsbeteenden, vilka kan vara mycket allvarliga och krédva omfattande atgarder. Psykiatriska insatser spanner
Over i stort sett hela det spektrum av insatser som ar tillgangliga i psykiatrin, men med ett fokus pa psykoterapeutiska
behandlingar. Dessa kan ske enskilt saval som i familj eller grupp och baseras ofta pa kognitiv beteendeterapeutiska
principer, som &r den psykoterapeutiska inriktning som har bast vetenskapligt stéd. Aven andra psykoterapeutiska
inriktningar férekommer dock och har ett visst stod (t.ex. familjebaserad behandling och interpersonell psykoterapi). For
barn och ungdomar re-kommenderas att behandlingen sker med deltagande av foraldrar, &ven om omfattningen pa
foraldrarnas deltagande kan variera beroende pa ungdomens alder, mognadsgrad, ungdomens diagnos och situationen i
familjen. Under senare ar har psykoterapeutiska insatser vid atstorning i allt hogre utstrackning ocksa borjat erbjudas via
Internet. Aven pedagogiska insatser &r vanliga vid t.ex. normalisering av atbeteende och férestéliningar om kropp och
vikt. Medicinering med olika psykofarmaka (fr.a. antidepressiva) anvands givetvis ocksd, men framfér allt for att behandla
olika samsjuklighetstill-stand. Antidepressiv medicinering har en viss dokumenterad effekt vid atstorning med hetséatning
(fr.a. BN), medan ingen medicinering hittills visat sig framgangsrik vid AN. Trots framsteg i studiet av atstérningar under
de senaste decennierna ar kunskaperna fortfarande bristfalliga pa flera viktiga omraden. Kliniska riktlinjer och
konsensusuttalanden for utredning och behandling av atstoérningar betonar vikten av att 6ka vara kunskaper om forlopp,
utfall, prognos och behandling. Det finns aven en 6kande medvetenhet om att kontrollerade behandlingsstudier lamnar
manga fragor obesvarade. Den vasentligaste av dessa ar kanske fragan om effektiviteten hos behandlingar under
vardagliga och rutinmassiga kliniska férhallanden. Detta &r en av de centrala fragor som kvalitetsregistret Riksat vill

hjalpa till att besvara.

Riksat

Riksat ar det aldsta av de psykiatriska kvalitetsregistren. Registreringen pabdrjades redan 1999 och sker sedan 2003
online. Sedan 2005 nyregistreras respektive uppfdljs mer an 1 000 patienter arligen. Riksat ar ett behandlingsregister,
vilket innebar att vi samlar information om patienter som behandlas for en atstérning. Var malsattning ar alltsa inte att
samla information om alla patienter som har en atstérningsdiagnos (ett sa kallat diagnosregister). De enheter som
registrerar patienter till Riksat ar enheter som har i sitt uppdrag att behandla patientgruppen, och informationen i registret
handlar till stor del om vilken vard och behandling patientgruppen far, samt hur det gar for patienterna.

Syftena med Rikséat ar:
e Att dokumentera
- kliniskt vasentlig information, for att kunna beskriva och subgruppera patienterna.
- kliniskt viktiga nyckeltal, t.ex. vante- och behandlingstider.
- typ av behandlingsinsatser, for att bl.a. kunna faststélla efterlevnad av kliniska riktlinjer.
- utfall av behandlingen, savél behandlar- som patientskattat.
- patienternas upplevelser av och tillfredsstéllelse med behandlingen.
e Att med hjalp av ovan beskrivna information bidra till att skapa ett fér verksamheten relevant och anvandbart
underlag for kvalitetssékring, kliniskt forbattringsarbete och verksamhetsstyrning.
e Att med hjalp av ovan beskrivna information longitudinellt félja den svenska &tstorningsvarden med avseende pa
forandringar i t.ex. behandlingsincidens, case-mix, typ och omfattning av behandlingsinsatser, behandlingsutfall och

-tillfredsstéallelse.

12005 togs kvalitetssakringsverktyget Stepwise i bruk i Stockholm. Stepwise &r ett onlinesystem, inklusive bedémningsstod i form av
semistrukturerade intervjuer och sjalvskattningar, som byggdes med Riksat som "kérna”. Stepwise var ursprungligen avsett for
anvandning i Stockholm, i dagslaget rapporterar dock majoriteten av landets specialiserade atstérningsenheter till Riksat via Stepwise.
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Riksat — vilka ar vi?

Riksat drivs av tva registerhallare och en registerkoordinator. Till sin hjalp har de en referensgrupp bestaende av

professionsforetradare, forskare och representanter fran brukarférening.

Registerhallare &r Sanna Aila Gustafsson (till hésten 2016), Andreas Birgegard (fran hosten 2016) och Claes Norring.
Registerhallarens roll ar att ansvara for drift och utveckling av registret. Sanna ar socionom, legitimerad psykoterapeut
och klinisk forskare och arbetar pa atstérningsenheten Eriksbergsgarden och vid Universitetssjukvardens
forskningscentrum i Orebro. Sanna har varit registerhallare sedan 2009 och avslutar nu sitt uppdrag. Andreas ar
beteendevetare, docent och arbetar som enhetschef/forskningsledare fér Kunskapscentrum for atstérningar i Stockholm.
Andreas har tidigare varit registerhallare mellan 2009 och 2013, och aterkommer alltsa nu. Claes &r psykolog,
adjungerad professor och arbetar som forskningsledare vid FoU-enheten, Stockholms Centrum for Atstérningar. Claes
var den som startade Riksat 1998. Han var sedan registerhallare fram till 2005, da han gjorde ett uppehall for att syssla

med annat. Han aterkom dock som registerhallare sommaren 2013.

Sedan december 2013 arbetar Sara Norring som registerkoordinator fér Riksat. Hon har manga ars erfarenhet av de
psykiatriska kvalitetsregistren, da hon tidigare arbetat pa KCP, Kompetenscentrum for psykiatriska och andra
kvalitetsregister i Orebro, mellan 2007 och 2013. Sara har en fil. mag. i beteendevetenskap. Som registerkoordinator
arbetar hon med manga olika arbetsuppgifter, bland annat att ge tekniskt support och att hjalpa enheterna med datauttag

och —bearbetning.

| Riksats referensgrupp har under 2015 ingatt:

e Andreas Birgegard, docent, enhetschef vid Kunskapscentrum for atstorningar vid Centrum for psykiatriforskning i
Stockholm

e Lena Engvist, socionom, Personlighets- och &tstérningsmottagningen i Pitea

e |da Lind, representant for och styrelseledamot i Frisk & Fri — Riksféreningen mot atstérningar

¢ Maja Molin, doktorand, leg psykiatrisjukskoterska, PPI-pedagog samt projektledare for Eira-mottagningen pa
Stockholms centrum for atstérningar

e  Malin Sjostrom, representant for och kommunikationsansvarig i Frisk & Fri — Riksféreningen mot atstérningar

e Ulf Wallin, med. dr., 6verlékare, utvecklings- och forskningsledare, Kompetenscentrum for Atstérningar SYD, Region
Skane, Lund

e Elisabet Wentz, docent, dverlakare, férestandare for Gillbergcentrum, Institutionen for neurovetenskap och fysiologi,
Sahlgrenska akademin, Goteborgs universitet

e  Karin Zetterlund, leg arbetsterapeut, behandlare, Atstérningsmottagningen, Nyképing



Nulaget och framtiden

Riksat fortsatter att utvecklas till ett brett, anvandarvanligt och kliniskt anvandbart register, med hoég tackningsgrad. Foér
narvarande pagar flera projekt i syfte att 6ka anvandbarheten och tackningsgraden. Rikséts styrgrupp arbetar aktivt, och
i ndra samarbete med deltagande enheter, patient- och anhérigféreningen Frisk & Fri, andra register, och
Kvalitetsregistercentrum Stockholm (QRC Stockholm).

Riksat ar redan idag ett valetablerat register med hég anslutningsgrad och ett hogt fortroende ute i verksamheterna, men
vi har flera viktiga utvecklingsomraden.

Utveckling av Riksat

Under varen 2015 planerades Riksét flyttas till en ny teknisk plattform vid RC VGR (registercentrum.se) och en stor del

av 2014 gick at till att forbereda Gvergangen. Det blev dock aldrig ndgon flytt till RC VGR av skél som vi inte ska fordjupa
0ss i har. Istéllet borjade vi under hdsten 2015, tillsammans med QRC Stockholm (grcstockholm.se), att planera
upphandlingen av ett nytt IT-stod for Riksat. Varen 2016 dgnades at att ta fram en detaljerad kravspecifikation och
upphandlingen genomférdes sedan under sommar och tidig host. | skrivande stund (18 oktober) ar avtal tecknat och
arbetet med att ta fram vart nya IT-stod pabdrjat. Enligt tidsplanen ska en forsta skarp version vara klar i manadsskiftet
mars-april 2017. Vi kommer da antligen att f& det moderna IT-stéd som vi langtat efter i snart ett artionde.

Vi fortsatter vart arbete med att utveckla vara kvalitetsindikatorer. Vi har i samband med framtagande av
kravspecifikation for upphandlingen sett 6ver saval de nuvarande kvalitetsindikatorerna som frageuppsattningen. En
genomgang av frdgeuppsattningen genomfordes dven under hosten 2014, som en forberedelse for dverflyttningen till RC
VGR. Da satte vi samman ett antal fokusgrupper runt om i landet med anvandare och brukare, som diskuterade registret
och hur man 6nskade att det utvecklas vidare. Vi fér ocksa fortidpande dialoger med andra register och med vart

registercentrum kring utvecklingen av Rikséat.

Ytterligare en viktig forandring, som dock inte kommer att markas sarskilt mycket utat, ar att Riksat under hésten 2016
bytt huvudman och CPUA (centralt personuppgiftsansvarig). Fran starten 1998 har Region Orebro I&n (ROL; tidigare
Orebro lans landsting) varit Rikséts huvudman/CPUA. | samband med lokala férandringar i Orebro vécktes fragan om att
overldamna huvudmannaskapet till Stockholms lans sjukvardsomrade (SLSO). Da inget nationellt kvalitetsregister tidigare
bytt huvudman/CPUA pa detta satt tog processen lang tid och manga instanser var inblandade. | slutet av september
2016 beslutade dock SLSO:s styrelse att acceptera ROL:s forfragan och ta dver ansvaret fér Riksat. Darmed har Riksat

fatt en huvudman som ocksa ansvarar for flera andra psykiatriska kvalitetsregister, vilket vi tror kan fa positiva effekter.

Utbildning

Riksats webbaserade utbildning (utbildning.atstorning.se/riksat) har nu funnits tillganglig i snart tre ar. Riksat innehaller

en semistrukturerad diagnostisk intervju, kliniska skattningar och frageformular. For att 6ka (klinisk) anvandbarhet och
tillforlitlighet ger utbildningen kunskap om och traning i att utféra dessa bedémningar/skattningar. Aven generell
information om kvalitetsregistret och dess syfte, innehall och anvandning, ingdr i webbutbildningen. Hittills har ca 350
anvandare anmalt sig och loggat in i utbildningen. Webbutbildningen kommer att uppdateras vartefter forandringar
genomfors i Riksat.


http://www.registercentrum.se/
http://qrcstockholm.se/
http://utbildning.atstorning.se/riksat

Samarbete

Under &ret har vi vidareutvecklat vart samarbete med intresseforeningen Svenska Atstérningsséllskapet (SEDS, en
sammanslutning for kliniker och forskare; tidigare SABS) som har tva dterkommande méten varje ar. Bland féreningens
medlemmar finns de flesta specialiserade atstérningsenheter i landet representerade, och var planering ar att i &nnu
hogre grad kunna samverka kring viktiga forbattringsomraden inom svensk atstorningsbehandling. SEDS &r en viktig
arena for att diskutera forbattrings- och utvecklingsomraden som vi identifierar med hjélp av Riksét.

Vi har ocksa okat vart samarbete med patient- och anhérigféreningen Frisk&Fri. Vi har tva representanter fran foreningen
i var styrgrupp. Under 2015 sokte och beviljades vi medel for ett projekt som syftar till att presentera regelbundet
uppdaterade resultat fran Rikséat pa Frisk&Fris hemsida, vilket ocksa sker sedan april 2016
(http://www.kvalitetsregister.se/

forbattravarden/godaexempel/exempel/kvalitetsregisterstatistikpapatientforeningshemsida.2701.html).

Forbattringsprojekt

Tre medarbetare har deltagit i utbildningen "Coach the Coach" (eCTC) Utbildningen gavs 2013 av Darthmouth Institute i
samarbete med QRC Stockholm och Karolinska institutet och da deltog tvd medarbetare. Under 2014 gavs utbildningen
vid Hogskolan i Jonkoping, och ytterligare en medarbetare gick da uthildningen. Forbattringsarbeten har genomforts pa
tva enheter, en atstérningsspecialiserad, och en allmanpsykiatrisk enhet. Det ena arbetet har ront en hel del

uppmaéarksamhet (se foubloggen.com/tag/riksat).

| flera landsting pagar forbattrings- och utvecklingsarbeten pa en mera évergripande niva, dar man anvander sig av
kvalitetsregisterdata. Riksat deltar aktivt, genom diskussioner och dataleveranser, i ett sddant projekt — Vardebaserad
vard i Vastra Gotalandsregionen. Tidigare har vi pa liknande satt deltagit i projektet Inte tur i Landstinget i Uppsala lan.

Statistik och forskning

Under 2014 och 2015 har Psykiatrikompassen tagits fram och utvecklats till en nationell tjanst (psykiatrikompassen.se).

Psykiatrikompassen ar en lattanvand webbaserad tjanst for kvartalsvis uppdaterad visning av kvalitetsmatt fran de
psykiatriska registren, inklusive mgjligheten att géra nationella jamforelser mellan regioner och enheter. En av Rikséts
registerhallare, Claes Norring, var projektledare for Psykiatrikompassen under denna utvecklingsfas. Riksat var saledes i
hogsta grad aktivt och inblandat i detta arbete. Riksét deltar ocksa i Oppna jamférelser/Varden i siffror, bl.a. i ett
utvecklingsarbete for att kunna presentera utfallsvariabler med hogre uppl6sning. Data fran registret presenteras ocksa

kontinuerligt p& SEDS aterkommande maten.

Under perioden 2010-2016 har hittills 25 vetenskapliga arbeten publicerats, som delvis ar baserade pa data fran Riksat.
Registerdata ar viktiga komponenter i flera pdgaende avhandlingsprojekt, avseende t.ex. internetbaserad behandling,
sjalvbildens betydelse, ungdomars upplevelser av specialiserad atstdrningsbehandling, psykiatrisk samsjuklighet,
behandling for langtidssjuka atstérningspatienter, och betydelsen av ADHD-relaterad samsjuklighet. Den IPT-utbildning
som genomforts i Rikséats regi ar ocksa kopplad till en behandlingsstudie om IPT. Riksat &r ocksa en viktig
samarbetspartner i den multinationella ANGI-studien (angi.se), som priméart underséker genetiska faktorers betydelse vid

anorexia nervosa och dar en mycket framgangsrik datainsamling nyligen avslutats.

Data for validering av olika aspekter av Rikséts frageuppsattning har samlats in och kommer att avrapporteras och
framover att anvandas for att forbattra tolkningsunderlaget for registrerade data. Sannolikt kommer en del av dessa

valideringsdata &ven att anvandas i forskningsstudier.


http://www.kvalitetsregister.se/%20forbattravarden/godaexempel/exempel/kvalitetsregisterstatistikpapatientforeningshemsida.2701.html
http://www.kvalitetsregister.se/%20forbattravarden/godaexempel/exempel/kvalitetsregisterstatistikpapatientforeningshemsida.2701.html
http://foubloggen.com/tag/riksat
http://psykiatrikompassen.se/
http://angi.se/
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Nyttan — olika perspektiv

Syftet med Riksat ar bland annat att dokumentera kliniskt vasentlig information, for att kunna beskriva patientgruppen
och bidra till att skapa ett for verksamheten relevant och anvandbart underlag for kvalitetssakring, kliniskt forbattrings-
arbete och verksamhetsstyrning. Darigenom kan vi félja den svenska atstorningsvarden med avseende pa férandringar i
t.ex. behandlingsincidens, "case mix”, typ och omfattning av behandlingsinsatser, behandlingsutfall och -tillfredsstallelse.

Var ambition ar att sdval patienter som behandlare och enhetschefer ska uppleva att det kanns meningsfullt och viktigt
att registrera i Riksat. Detta tror vi ar en férutsattning for att uppna en annu béattre tackningsgrad i registret.

Vart intryck ar att patienter upplever registreringen som hjalpsam och att den ger viktigt information. Manga patienter ar
intresserade nar man gar igenom deras skattningar, bade vid nyregistrering och uppféljning, och det upplevs som positivt
att aterféringsrapporten visar jamforelser med initialvarden vid uppféljning, och att man ser sina varden i férhallande till
referensvarden. En patient uttryckte det sahar:

"Det som &r bra ar att man gar igenom bra fragor, som ringar in problemen bra. Man far en bra bild, bade sjélv
och behandlaren.” (Patient vid nyregistrering)

For behandlarnas del blir registreringen ett stéd i bedémningen. Ambitionen ar att behandlarna inte ska se registreringen
som en extra — tidskravande — arbetsuppgift, utan att det blir en hjalpsam och integrerad del i bedémningen, och senare i
uppféljningen av patienten. Vi har ofta férekommande dialoger med behandlarna och upplever att de ser en stor nytta

med registreringen.

”| mitt behandlingsarbete ar EDE-Q speciellt vardefullt da resultaten, som speglar patientens egen upplevelse
av sin problematik, &r ett vardefullt underlag for diskussion med patienten. Det ar ocksa bra att omfattningen av
sjalvdestruktivitet och sjalvmordstankar efterfragas sa att bilden av patientens hjéalpbehov utéver atstérningen
tydliggérs.” (Behandlare)

For att registreringen ska bli en integrerad del i verksamheten ar det ocksa viktigt att chefer pa olika nivaer ser en nytta
med att patienterna registreras och foljs upp. En enhetschef beskriver det sahar:

"Att vara med i Riksat hjalper oss att pa ett strukturerat satt samla in uppgifter som gor att vi kan beskriva var
patientgrupp. Vi kan ocksa félja vilka insatser som ges och férandringar som sker over tid, bade pa individ- och
enhetsniva. De resultat som vi far fram kan férhoppningsvis hjélpa oss att vidareutveckla och forbattra
behandlingen av atstérningsproblematik.” (Enhetschef)

Utdver att vara till nytta for patienter och anvandare, som ju ar de direkta anvandarna av Riksat, tycker vi ocksa att det ar
viktigt att Riksat upplevs som relevant och nyttigt av beslutsfattare pa olika nivaer och av intressegrupper. Vi har t.ex. ett

nara samarbete med den nationella patientféreningen Frisk&Fri, som sager sahar om nyttan av Riksat:

"Genom detta samarbete far bagge organisationerna stérre kunskap om varandras verksamheter. Frisk&Fri
valjer att samarbeta med Riksat da vi ser vikten av ett bra kvalitetsregister. Ju fler brukare som véljer att delta i
registret, desto stérre majlighet har vi att utveckla en bra och anpassad vard. Ju fler asikter som sammanstalls,
desto storre kunskap far vi om varden runt om i landet. Vii Frisk&Fri kan genom var kunskap om detta dven
paverka de brukare som vi kommer i kontakt med genom att informera om férdelarna att delta i registret. Tanken
med samarbetet ar ocksa att fa mojlighet att diskutera de fragestaliningar Riksat tar upp och fora fram

brukarnas synpunkter.” (Frisk&Fri)
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Registrering och tackning

Riksat ar ett behandlingsregister, inte ett diagnosregister. Riksat ar till fér enheter som har i uppdrag att behandla
patienter med atstérning. Enheter som inte har i uttalat uppdrag att behandla patientgruppen bér inte vara med i registret,
aven om de férstas ibland kommer i kontakt med patienter som har en samsjuklighet med &tstérning. Dessvarre finns
ibland ett tryck fran vardgivarna att enheter ska vara anslutna till registret trots att deras uppdrag egentligen inte omfattar

behandling av &tstérningar.

Efter att onlineregistreringen introducerats 2003 uppnadde Riksat ganska snart en god tackning med avseende pa
andelen specialiserade atstdrningsenheter i landet som &r anslutna till registret. Idag ar, sa vitt vi kanner till, alla
specialiserade enheter i landet anslutna till registret och nastan alla nya behandlingar (> 95 %) vid dessa specialiserade
enheter registreras. Utdver de specialiserade enheterna finns det allmanpsykiatriska enheter som erbjuder specialiserad
atstdrningsbeddémning och -behandling. Det ar dock svart att bedéma hur manga av de allmanpsykiatriska och
barnpsykiatriska enheter som boér vara med i registret, och i vilken omfattning de registrerar de patienter som bér
registreras. Vi bedémer att det finns ett relativt stort antal BUP-mottagningar och vuxenpsykiatriska mottagningar i landet
som behandlar patienter med atstérning, men som inte ar anslutna till registret. Tackningsgrad for nyregistreringar ar
ocksa knepig att berdkna, eftersom den bygger pa antal registrerade patienter av de som "borde” ha registrerats pa de
anslutna enheterna. Vi har flera ganger forsokt uppskatta detta, men det ar svart att fa fram palitliga siffror fran
enheterna. Tackningsgrad for uppfoljningar ar lattare att berékna, da den helt enkelt baseras pa hur manga av enhetens
nyregistrerade patienter som uppféljningsregistreras efter 12 manader (eller foljs upp vid avslut tidigare &n 12 manader).
Malsattningen ar att enheterna ska folja upp minst 70 % av sina nyregistrerade patienter. En hég tédckningsgrad ar
generellt viktig for att upp-gifterna i registret ska vara tillforlitliga, men sarskilt sa for uppféljningsregistreringar. Enhetens
tackningsgrad for uppfoljningar ar central nar man tolkar resultaten, framférallt avseende utfall. Icke uppféljda patienter
riskerar att i storre grad vara de som avbrutit behandlingen och fér vilka det inte finns tillférlitiga data. Ju sdmre
tackningsgrad, desto mer oséakra siffror. Ett exempel: En enhet har registrerat 100 patienter, varav 50 ar uppféljda. De
rapporterar att 60 % av patienterna ar i remission vid 12-manadersuppfdljningen. Osakerheten i den siffran ar da stor och
den faktiska andelen patienter i remission kan variera mellan 30 % och 80 % beroende pa hur det har gatt for de icke
uppfdljda patienterna.

Antalet nyregistreringar har 6kat ganska stadigt under tioarsperioden 2003-2013, fran 314 till 2701 nyregistreringar per ar
(se figur 1). 2014 var forsta aret som vi sag en minskning av antalet nyregistreringar. Vi tror att detta i huvudsak beror pa

problem och tveksamheter i samband med nedlaggningen av ReQua/KCP, flytten till RC VGR och stora tekniska

problem under det aret. Antalet uppfdljningar har hela tiden varit betydligt Iagre an antalet nyregistreringar och skillnaden

har tenderat att 6ka over tid.

Data i denna rapport baseras huvudsakligen pa behandlingar som nyregistrerades under perioden 2013-2015, samt 12-
manadersuppfoljningar och avslutsregistreringar under perioden 2014-2015. Under perioden 2013-2015 nyregistrerades
78312 behandlingar pa 72 enheter. Antal nyregistreringar under 2014 och 2015 &r beréknade enbart pa patienter med
atstorningsdiagnos, eftersom ett diagnostikstdd som inférdes under det 2013 battre tillat registrering av nar
atstorningsdiagnos inte forelag (tidigare ar kan en del sadana patienter vara inkluderade men da registrerade med nagon
variant av UNS-diagnos). Samtliga som initialt inte har haft nagon atstérningsdiagnos efter 2013 har uteslutits. Antal
unika patienter under perioden ar ca 7500, sa drygt ca 330 av de registrerade behandlingarna rér patienter som har
pabdrjat mer an en behandlingsperiod. Oftast ror det sig om att en patient avslutat en behandling, haft ett uppehall och

darefter paborjat en ny behandlingsperiod pa samma, eller en annan, enhet. Men det forekommer ocksa att en patient

2 Denna siffra inkluderar 516 behandlingar som 2013 registrerades i den gamla versionen av Rikséat. Pa grund av skillnader i
frdgeuppsattningen ar dessa 516 behandlingar endast medraknade i registreringsstatistiken, men inte i évriga resultat.
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har haft behandling under delvis samma period pa tva enheter (t.ex. en dppenvards-enhet och ett behandlingshem) eller

att patienten avslutas pa en enhet och i anslutning till det pabdrjas pa en annan enhet (exempelvis 6verfors fran en

ungdomsenhet till en vuxenenhet). | samtliga dessa fall raknas varje behandlingsperiod som en registrerad behandling.

Figur 1. Antal nyregistreringar i Riksét under perioden 2003-2015.
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Tabell 1 visar alla registrerande enheter, antal nyregistreringar och andel uppféljningar under perioden. Under 3-

arsperioden hade 25 av enheterna registrerat farre an 20 patienter. 25 enheter har inte foljt upp nagra patienter alls

under perioden 2014-2015. Sett till hela perioden ar det endast ett fatal enheter som kommer upp till malnivan att ha foljt

upp 70 % av de nyregistrerade patienterna.

Tabell 1: Antal registrerade behandlingar enhetsvis under perioden 2013-2015, samt andel uppféljda 2014-2015.

Enhet

A01:
A04:
BO1:
BO3:
BO5:
B10:
C03:
C04:
DO3:
DO6:
DO08:
D14:
EO6:
EO08:
E09:
E11:
E12:
E17:

Stockholms centrum for atstérningar
Capio Atstorningscenter AB, Sthim
AB Mando, Stockholm
Atstérningsmottagningen, Sunderbyn
Psykiatrin, Pited

Psykiatrin, Géllivare

BUP &tstdrningsenhet, Uppsala
Atstérningsenheten f. vuxna, Uppsala
Atstérningsmottagningen, Nykoping
Psykiatriska kliniken, Eskilstuna
BUP-kliniken, Eskilstuna

Psykiatrisk mottagning, Eskilstuna
Psyk och hab-enheten, NSV, Motala
Vuxenpsyk. kliniken, Norrkdping
BUP-kliniken, Norrkdping
Atstérningsenheten lansteam, Lkpg
Atstérningsteamet BUP, Linkdping
Atstorningsteamet, Psyk. klin., Lkpg

2013

705
162
136
20
19
1
39
52
31
5
18

13

72

Initialregistreringar

2014

734
175
95
22

26
36
31

14
12

18

59
10

12

2015

715
178
81
23
7

0
64
49
23

~N o1 O oo

11

67
20

13-15

2154
515
312

65
33
2
129
137
85

37
20
16
38
29

198
36

Uppfdljningar

2014

74,9 %
82,7 %
68,4 %
45,0%
15,8 %
0,0 %
0,0 %
0,0 %
48,4 %
20,0 %
55,6 %
0,0 %
0,0 %
76,9 %
44,4 %
0,0 %
65,3 %

100,0 %

2015

68,8 %
64,6 %
83,2 %
63,6 %
28,6 %
0,0 %
50,0 %
0,0 %
58,0 %
0,0 %
143 %
0,0 %
0,0 %
55,6 %
11,1%
0,0 %
83,0 %
60,0 %



E22: Psykiatripartners Barn/ungd., Mjélby
E25: Psykiatripartners Barn/ungd., Motala
FO1: Anorexienheten, Jonkdping

FO2: Psykiatriska kliniken, Jénkdping

FO4: Psyk. Klin./Atstérningsteam, Varnamo
FO7*: Psyk. mott., Hoglandssjukhuset, Eksjo
FO8*: Psykiatriska mottagningen, Trands
F10: Psykiatriska mottagningen, Vetlanda
GO03: Vuxenpsyk., Kronoberg

HO1: Anorexi-Bulimi Center, Kalmar

102: Atstorningsteamet, BUP Visby

105: Psyk. kliniken 6ppenvardsteamet, Visby
KO08: Atstérningsenheten, Karlskrona

KO09: Psyk. mott., Solvesborg/Olofstrom
LO1: VO BUP, Kristianstad

MO03: Enh. fér Anorexi-Bulimi, BUP, Lund
M10: Atstérningsmott. fér vuxna, Lund
M12: VO VUP Malmd

M28: VO VUP Helsingborg

M37: VO VUP Kristianstad

M52#: Capio Atstorningscenter AB, Malmo
M57: VO BUP Malmo-Trelleborg

NO2: Atstérningsenh., S. Halland, Halmstad
NO5: Capio Atstorningscenter AB, Varberg
NO7: Atstérningsenheten, N. Halland, Varberg
001*: Oppenpsyk. mott., Kungéalv

003: Atstdrningsenheten Korallen, Uddevalla
OO07: Anorexi- och bulimimott. vuxna, Gbg
009: Anorexi-bulimi mott., Dr Silvias, Gbg
027: SAS VUP, OVM Mark, Skene

046: Tina-mottagningen, Vastra Froélunda
066: AB Mando, Alingsas

067: WeMind, Goteborg

O71: BUP Atstérningsmottagning, Boras
072: BUP Atstérningsenhet, Uddevalla
PO4#: Vagen, Boras

RO1: S:ta Helenamott., Skovde

S02: Atstérningenheten, Karlstad

TO1: Eriksbergsgarden, Orebro

U02: Atstérningsenheten, Vasteras

WO01: MHE-kliniken, Mora

WO04: Atstorningsenheten Tornet, Falun
W11: Dala ABC, Falun

W13: Psykiatrimott., Avesta

2013
2

3

17
13

~ A P P A

82

25

30
105
26
13

39

55
40
66

52
43
57

15

37
29
63
99
78
24
26
49

Initialregistreringar
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[é)]

23

21
26
75
10
19
21
36

40
35
64

35
49
85
80

15

19
32
98
63
31
17
44

13-15

32
18

27
252
14
29
71

28
90
275
67
39
25
117
30
142
120
201

116
127
251

97

43

13
54
61
168
303
214
72
53
105

Uppfdliningar

2014
0,0 %
0,0 %

41,2 %
7,7%
0,0%
0,0%
0,0%
0,0 %

71,4 %

79,3 %
0,0%
0,0 %

64,0 %
0,0 %
0,0%

26,6 %

43,8 %
3,8 %

15,4 %
0,0 %

74,4 %
0,0 %

80,0 %

60,0 %

78,8 %
0,0 %

52,0 %

65,1 %

14,0 %
0,0 %
0,0 %

80,0 %
0,0 %
0,0 %
0,0 %

91,9 %

31,0%

11,1%

70,7 %

35,9 %

54,2 %

65,4 %
0,0 %
0,0 %

2015
0,0 %
0,0 %

100,0 %
0,0%
0,0%
0,0%
0,0%
0,0%

42,9 %
54,8 %
25,0 %
0,0 %
69,6 %
0,0 %
0,0%
14,7 %
44,2 %
29,0 %
14,3 %
100,0 %
17,5%
0,0 %
87,2 %
11,1%
28,2 %
0,0 %
72,4 %
88,6 %
11,9%

100,0 %
0,0 %

100,0 %
0,0 %
0,0 %

25,0 %
0,0 %
46,2 %
50,6 %
33,9%
19,2 %
100,0 %
40,0 %
0,0 %
0,0 %



X02:
YO05:
YO06:
Y07:
YO08:
Y10:
Y11:
Z02:
Z05:
A02:
Ao4:
A06:
A11:
A12:

Total
* Dessa enheter ar inte langre anslutna till Riksat, men finns med eftersom de gjort registreringar under den aktuella perioden.

Lansenheten for atstorningar, Gavle
Atstorningsteamet, BUP, Sundsvall
Affektiva mott. Psyk. klin., Sundsvall
Psykiatriska mottagningen, Harnésand
OrnTAT, Ornskéldsvik

Vasterbergsl. Psyk. sektor, Ludvika
Vuxenpsykiatrin, Sollefted/Kramfors
Atstérningsenheten, Ostersund

BUP, Ostersund

BUP lansklinik Vasterbotten, Umea
Freja anorexi- och bulimicentrum, Umea
Atstorningsverksamheten i Skellefted
BUP, Lycksele

BUP lansklin. Vasterbotten, Skelleftea

2013
85
16
29

19

8

58
30
11

5

19
2701

Initialregistreringar

2014 2015
83 82
13 15
15 31

0 0
26 21
1 6
22 19
34 30
10
5
10 20
2575 2555

13-15
250
44

75

18

66
15
74
94
27
11
49
7831

Uppfdliningar
2014
65,8 %
25,0 %
6,9 %
0,0 %
11,1%
0,0 %
0,0 %
63,2 %
0,0 %
60,6 %
76,6 %
54,5 %
60,0 %
21,1 %
57,2 %

2015
8,4 %
15,4 %
46,6 %
0,0%
16,7 %
0,0%
0,0%
50,0 %
0,0%
50,0 %
41,2 %
80,0 %
0,0%
20,0 %
50,5 %

# Dessa enheter ar nedlagda eller bortorganiserade, men finns med eftersom de gjort registreringar under den aktuella perioden.
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Diagnostiska och kliniska aspekter

Patientens alder vid forsta besoket varierar mellan 10 och 70 ar (m=23,3, sd=9). Genomshnittlig alder vid tidpunkten for
forsta besoket har legat relativt konstant anda sedan 2001. Andelen patienter under 18 ar vid forsta besok under hela
perioden 2013-2015 &r 29 % (2347 behandlingar). Dessa raknas i rapporten som ungdomar och de 6évriga (n=5816, 71

%) som vuxna.

Av den totala gruppen var 5,5 % pojkar/man fordelat pa 5,7 % bland ungdomar och 5,4 % bland vuxna patienter. Andelen
pojkar ar nagot lagre &n vad man kan forvanta sig utifran saval nationella som internationella epidemiologiska studier.
Det ser ut som om andelen man har 6kat nagot bland vuxna, men 6kningen ar inte statistiskt signifikant. Figur 2 visar

andelen pojkar/ man under perioden 2013-2015.

Figur 2: Andel pojkar/mén arligen under perioden 2013-2015.
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Diagnosfordelning

Sett till hela perioden fick 27,9 % av patienterna en AN-diagnos, och 29,5 % en BN-diagnos. Den vanligast
férekommande diagnosen var Atstérning utan narmare specifikation (UNS), vilken ges till 37,4 % av samtliga patienter

vid nyregistrering, medan Hetsatningsstérning endast ges till 5,1 % av patienterna.

Andelen patienter med AN ar hégre bland ungdomar an bland vuxna patienter (se figur 2 och 3), medan det motsatta
galler for BN, dar andelen ungdomar med denna diagnos ar vasentligen lagre an bland vuxna patienter. Patienter som
inte uppfyller kriterier for AN eller BN far alltsa en UNS-diagnos, vilken i sin tur delas in i olika undergrupper. Patienter
med en huvudsakligen anorektisk problembild, som inte uppfyller kriterier fér AN far diagnoserna UNS typ 1 eller 2.
Denna diagnos far nastan var tionde ungdom, medan endast 3,2 % av de vuxna patienterna far denna diagnos. Patienter
med en huvudsakligen bulimisk problembild som inte uppfyller kriterier for BN far diagnosen UNS typ 3, denna diagnos
fick 5,5 % av ungdomarna och 10,1 % av de vuxna patienterna. UNS typ 4 far patienter som regelbundet anvander
olampligt kompensatoriskt beteende efter endast sma mangder mat, medan UNS typ 5 innebar att man tuggar och
spottar ut mat. Patienter som far dessa diagnoser ar relativt lika fordelade mellan vuxna och ungdomar.
Hetsatningsstorning (HS) innebar att man hetsater utan efterfoljande kompensatoriskt beteende. Denna diagnos ar
ovanlig bland ungdomarna (1,0 %), medan den ér oftare férekommande bland vuxna patienter (6,5 %). Utdver dessa

undergrupper till UNS sa finns ocksa mgjligheten att ange att patienten har en problembild som inte éverensstammer
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med nagon av dessa undergrupper. Det kan exempelvis réra sig om patienter som vaxlar mellan en anorektisk och
bulimisk problematik eller patienter (fr.a. barn/lungdomar) med diagnosen Uppfédningssvarigheter hos spadbarn eller
smabarn (som i DSM-5 placerats tillsammans med atstérningarna under beteckningen Undvikande/restriktiv storning i
foédointag). Dessa patienter aterfinns i diagnosgruppen Annat. | figur 3 och 4 visas diagnosfordelningen under perioden
2013-2015 for ungdomar respektive vuxna patienter och i figur 5 och 6 visas diagnosférdelningen éver perioden 2013-
2015, uppdelat pa ungdomar/vuxna.

Sett dver tid ar diagnosfordelningen relativt stabil. En trend, som anades aven i forra arets rapport, ar dock att andelen
unga patienter med en UNS- eller BED-diagnos verkar minska, medan fr.a. andelen med diagnosen AN o¢kar. Bland
UNS-grupperna ter det sig som om andelen patienter med UNS typ 1-2 minskar bland bade unga och vuxna. Orsakerna
till minskningen ar oklara, men en mdjlighet ar att medvetenheten om den férandrade diagnostiken i DSM-5 bidragit,
aven om de diagnostikstddjande metoderna i Stepwise/Riksét inte férandrats i detta avseende under perioden. Aven om
de flesta landsting annu inte hade infort DSM-5 "officiellt" under perioden sa kan férandringarna i diagnossystemet antas
ha spridit sig. DSM-5 skulle resultera i en forflyttning av patienter fran UNS typ 1 till AN, och mdjligen &ven fran UNS typ
2, samt att skiljelinjen mellan DSM-5-kategorierna Atypisk anorexia nervosa (motsv. UNS typ 2) och Sjalvrensning
(motsv. UNS typ 4) blivit mindre tydlig. Bade AN och UNS typ 4 6kar 2015 jamfort med 2014, samtidigt som minskningen
i UNS typ 1-2 sker. Tydligare slutsatser kraver fortsatt analys av den har fragan. Nasta arsrapport blir den sista med
diagnoser enligt DSM-IV. Vi avser da att titta tillbaka pa en langre tidsperiod, for att se om det finns nagra tydliga trender.

Figur 3: Diagnosférdelning (%) 2013-2015 fér barn/ungdomar
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Figur 4: Diagnosférdelning (%) 2013-2015 fér vuxna patienter
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Figur 5: Diagnosférdelning arligen under perioden 2013-2015 f6ér unga patienter.
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Figur 6: Diagnosférdelning arligen under perioden 2013-2015 for vuxna patienter.
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Vid nyregistrering uppgav mer an var tredje patient (37,5 %) att de hade haft ett sjalvskadebeteende nagonsin, och av
dem hade fler an halften (52,3 %) &gnat sig at sjalvskadebeteende under det senaste aret. Under tiden sedan
nyregistrering uppger sig 18,7 % ha sjalvskadat vid minst ett tillfalle. Tidigare sjalvskadebeteende var predicerande for
sjalvskadebeteende under behandlingstiden. Bland de som tidigare sjalvskadat hade mer &n var tredje (35,2 %)
sjalvskadat under aret efter nyregistreringen, medan andelen bland de om tidigare aldrig uppgav sig ha sjalvskadat var
8,8 %.

Vid nyregistrering uppgav nastan en tredjedel (31,3 %) att de under den senaste tremanadersperioden haft suicidtankar.
Mer an var tionde patient (13,1 %) rapporterade att de nagon gang gjort ett suicidférsok, och 3,2 % att de gjort det under
det senaste aret innan nyregistrering. Vid uppf6ljning hade 2,4 % av de uppféljda patienterna gjort ett suicidférsdk under
aret sedan nyregistreringen. Tidigare suicidférsok var en starkt predicerande faktor for nya suicidférsok. Av dem som vid
nyregistrering angav att de nagonsin gjort ett suicidforsok hade 10,1 % gjort minst ett sddant under aret efter
nyregistrering. Bland patienter utan en tidigare anamnes av suicidforsok var andelen betydligt lagre (1,4 %).

Dessa siffror belyser att sjalvskadebeteenden, suicidtankar och aven suicidférsok ar relativt vanliga bland patienter med
atstorning. Det tycks vara extra viktigt att vara uppmarksam pa patienter med en tidigare sadan problematik.

Vardkonsumtion

Oppenvard stod fér den absolut stérsta delen av alla behandlingsinsatser som patienterna fatt. Tva tredjedelar av
patienterna (66,7 %) hade uteslutande vardats i ppenvard. Nagot mer &n var femte patient (21,5 %) hade vardats i
dagsjukvard eller en kombination av 6ppenvard/dagsjukvard, och 11,8 % av patienterna hade behandlats helt eller delvis
inom slutenvard. Slutenvard var vanligare bland patienter som var under 18 ar vid nyregistrering (16,4 % jamfort med 9,9
% bland vuxna patienter), medan det omvanda gallde for Dagsjukvard (18,3 % bland ungdomar jamfért med 22,9 %
bland vuxna). Andel patienter som behandlats i dagsjukvard varierade ocksa valdigt mycket dver landet. | tre regioner
hade ingen patient vardats inom dagsjukvard, medan exempelvis i Kalmar hade 47 patienter (40,9 %) vardats inom
dagsjukvard.



Nar vi tittade narmare pa vilka 6ppenvardsinsatser patienterna hade fatt (tabell 2) sa var somatiska kontroller och
stédjande samtal de vanligast férekommande insatserna. Anda &r det anmérkningsvart att néstan var tredje
Oppenvardspatient inte hade kontrollerats somatiskt ndgon gang under behandlingstiden.
Funktionsbeddmning/fardighetstraning var den ovanligaste behandlingsinsatsen som endast ett fatal patienter hade fatt.
Systematisk psykologisk behandling hade ungefar fyra av tio patienter fatt, fler bland vuxna &n bland barn. Detta kan
tyckas intressant att notera utifran att nastan all forskning pa behandlingsutfall utgar fran denna typ av behandling, och
det ofta férs en debatt i forskningssammanhang om vilken terapimetod som ar den béasta. Det star i skarp kontrat till den
kliniska verkligheten dar mindre an halften av patienterna 6ver huvud taget har fatt nagon systematisk psykologisk
behandling, oavsett inriktning.

Tabell 2: Antal (andel) 6ppenvardspatienter som fatt olika behandlingsinsatser, uppdelat pa barn och vuxna.

Barn Vuxna Totalt OV-patienter

N=728 N=1724 N=2452
Stodjande samtal 579 (79,5) 1121 (65,0) 1700 (69,3)
Somatisk kontroll 628 (86,3) 1072 (62,2) 1700 (69,3)
Systematisk psykologisk behandling 262 (36,0) 716 (41,5) 978 (39,9)
Kostradgivning 416 (57,1) 697 (40,4) 1113 (45,4)
Patientutbildning 182 (25,0) 559 (32,4) 741 (30,2)
Maltidstraning 281 (38,6) 460 (26,7) 741 (30,2)
Sjukgymnastisk behandling 157 (21,6) 392 (22,7) 549 (22,4)
Funktionsbeddmning/fardighetstraning 4 (0,5) 27 (1,6) 31(1,3)

Bland de patienter som fatt nagon systematisk psykologisk behandling var KBT den vanligaste terapiformen, bland bade
barn och vuxna, och oavsett patientens symtombild (tabell 3). Att KBT var en vanligare behandling an systemisk
psykoterapi for ungdomar var ovantat, eftersom familjebaserad behandling ar rekommenderad behandling fér ungdomar.
Att det var den vanligaste psykoterapiformen bland vuxna patienter var daremot vantat, da KBT ar rekommenderad
forstavals-behandling for flera diagnosgrupper, och da det pa senare ar har kommit flera atstérningstransdiagnostiska
KBT-manualer som har fatt stor spridning. De patienter som uppgavs ha fatt en "annan” inriktning var det vanligaste att
man specificerade behandlingen som "integrativ”.

Tabell 3: Antal (andel) av patienter som fétt systematisk psykologisk behandling som féatt olika inriktningar, uppdelat pa

barn och vuxna. (Eftersom samma patient kan ha fétt flera olika inriktningar kan summan éverstiga 100 %.)

Barn Vuxna Samtliga
Kognitiv beteendeterapi (KBT) 134 (51,1) 521 (72,8) 655 (67,0)
Psykodynamisk psykoterapi (PDT) 56 (21,4) 160 (22,3) 216 (22,1)
Systemisk psykoterapi 98 (37,4) 34 (4,7) 132 (13,5)
Interpersonell psykoterapi (IPT) 6 (2,3) 46 (6,4) 52 (5,3)
Dialektisk beteendeterapi (DBT) 4 (1,5) 5(0,7) 9(0,9)
Annan inriktning 11 (4,2) 40 (5,6) 51 (5,2)
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Om vi istallet tittar pa hur manga patienter som fatt olika inriktningar av systematisk psykologisk behandling uppdelat pa
symtombild, och delar in patienterna i restriktiva, hetsdtande och 6évriga (tabell 4) sa blir det tydligt att KBT och PDT ar
ungefar lika vanligt vid samtliga symtombilder, medan IPT ar vanligast vid en problematik som praglas av hetsatningar
och systemisk behandling ar vanligast vid en restriktiv problematik. Om vi séatter resultaten i relation till den evidens som
finns, som pekar pa att patienter med en symtombild som praglas av hetsatningar i férsta hand bor erbjudas KBT eller
IPT sa ar det alltsad knappt en tredjedel (31,7%) av patienterna som behandlats i enlighet med dessa riktlinjer. Men har
det da nagon betydelse for behandlingsutfallet? For att undersdka det jdmforde vi andel patienter i gruppen "hetsatande
patienter” som blev diagnosfria bland dem som behandlades med KBT eller IPT jamfoért med annan éppenvard. Bland de
patienter som erhallit antingen IPT eller KBT var 62,6% diagnosfria vid uppfdljning, medan motsvarande siffra bland
patienter som inte erbjudits behandling i enlighet med géllande riktlinjer var 56,8%. Grupperna hade jamférbar
symtomniva vid nyregistrering. Skillnaden var dock inte signifikant, och vi har heller inte kontrollerat fér andra faktorer
som kan paver-ka resultatet, som t.ex. behandlingslangd eller antal sessioner, sa resultaten ska tolkas med forsiktighet.

Tabell 4: Antal (andel) av patienter som fatt systematisk psykologisk behandling och av samtliga OV-patienter som fatt
olika inriktningar, uppdelat pé patienter med restriktiv, hetsdtande och évrig symtombild. (Eftersom samma patient kan ha
fatt flera olika inriktningar kan summan 6verstiga 100 %.)

Av patienter som erhallit systematisk Andel av samtliga OV-patienter

psykologisk behandling

Restriktiva  Hetsitande  Ovriga Restriktiva Hetsatande  Ovriga

patienter* patienter** n=206 patienter® patienter** n=537

n=400 n=326 n=969 n=815
KBT 255 (63,8) 229 (70,2) 144 (69,9) 26,3 28,1 26,8
PDT 80 (20,0) 74 (22,7) 51 (24,8) 8,2 9,1 9,5
Systemisk 79 (19,8) 18 (5,5) 27 (13,1) 8,1 2,2 5,0
IPT 14 (3,5) 29 (8,9) 7 (3,4) 1,4 3,6 1,3
DBT 3(0.8) 3(0,9) 2(1,0) <01 <0,1 <0,1
Annan 32 (8,0) 5(1,5) 8 (3,9) 3,3 <0.1 1,5

*till de restriktiva patienterna raknar vi patienter med diagnoserna AN, uns typ 1 och uns typ 2.

**ill de hetsatande patienterna raknar vi patienter med diagnoserna BN, uns typ 3 och hetséatningsstorning.
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Behandlingsutfall

Andel patienter i remission vid ettarsuppféljning har ékat arligen under den senaste 5-arsperioden, fran 35 % ar 2010, till

56 % ar 2015. Detta ar naturligtvis gladjande. Sannolikt beror 6kningen inte endast pa férbattrad behandling, utan ocksa

pa att enheterna har forbattrat sin diagnostik. Sett éver de senaste tva aren har andelen unga patienter i remission okat

signifikant (fig. 7).

Figur 7: Andel patienter i remission vid 12-manadersuppféljining eller avslutsregistrering uppdelat pa barn/ungdomar och

vuxna under 2014-2015.
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Patienterna fyller vid registreringen i tva sjalvskattningsformular som mater atstérningssymtom (EDE-Q, fylls i fran 10 ars

alder) och grad av nedsattning i psykosocial funktionsférmaga till foljd av atstérningen (CIA, fylls i fran 18 ars alder).

Andelen patienter som uppnatt en klinisk relevant forbattring (beréknat enligt principerna for clinical significance/reliable

change index®) méatt med EDE-Q och CIA visade en minskning 2015. Figur 8 visar andel patienter med en kliniskt

relevant forbattring pa EDE-Q (uppdelat pa ungdomar/vuxna) respektive CIA vid 12-manadersuppfdljning.

Figur 8: Andel med kliniskt relevant férbéttring pa EDE-Q och CIA
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3 Se Wise, E. A. (2004). Methods for analyzing psychotherapy outcomes: A review of clinical significance, reliable change and

recommendations for future directions. Journal of Personality Assessment, 82, 50-59.
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Patienters 6vergripande funktionsniva har skattats med hjalp av GAF (Global Assessment of Functioning), som ar en del
av DSM-IV (axel V). | GAF skattar bedémaren patientens psykiatriska symtom och sociala funktionsniva pa ett
kontinuum fran 0 till 100. Varden under 50 poang bedéms som allvarliga symtom, varden mellan 50 och 60 poang som
mattliga symtom och varden omkring 70 som lindriga symtom. Har mater vi andel patienter som har forbattrats minst 10
poang pa GAF. Jamfért med 2014 ar det i ar en lagre andel patienter som uppnadde en kliniskt relevant forbattring, 63 %
jamfort med 66,1 %.

Variationen mellan enheter ar dock stor. Uppdelat pa enheter med minst 10 barn- respektive vuxenuppfdljningar under
2015 varierar andelen ungdomar i remission mellan 36-85 %. Andelen vuxna varierar annu mer; mellan 11-90 % (se
tabell 5 och 6). Osakerheten i siffrorna &r dock betydande och vi har darfér valt att aven presentera ett konfidensintervall
(KI). Det innebar enkelt forklarat att ju farre registrerade patienter en enhet har, desto mera paverkar varje enskild
patients resultat och desto storre ar osakerheten i enhetens resultat. Kl talar dad om mellan vilka varden det "sanna”
resultatet med 95 % sannolikhet ligger.

Tabell 5: Antal (andel) unga patienter (< 18 ar) i remission, samt med en kliniskt relevant forbéttring avseende EDE-Q
och GAF vid ettarsuppfélining 2015 (KI = konfidensintervall)

| remission Férbéttrade i EDE-Q Férbéttrade i GAF

Enhet’ Antal (andel) KP Antal (andel) Kl Antal (andel) KI

AO1 51 (67 %) 53-78 31 (49 %) 33-66 28 (74 %) 66-86
AO4 4 (36 %) 9-77 5 (50 %) 17-83 8 (80 %) 4595
BO1 10 (83 %) 52-96 7 (70 %) 35-91 24 (100 %) 86-100
co3 11 (85 %) 55-96 6 (46 %) 16-79 10 (91 %) 61-98
E12 10 (71 %) 41-90 5 (42 %) 13-78 14 (82 %) 56-94
HO1 8 (67 %) 34-89
NO2 3 (33 %) 6-79 11 (61 %) 33-83
TO1 6 (60 %) 25-87
A02 6 (60 %) 25-87
Ovriga 35 (60 %) 44-75 19 (51 %) 31-72 45 (87 %) 74-94
Totalt 121 (66 %) 57-74 78 (49 %) 38-60 160 (79 %) 72-85

" Endast enheter med minst 10 uppféljda patienter pa det aktuella utfallsmattet har tagits med i tabellen.
2 Antalet registrerade patienter pa en del enheter ar egentligen vél litet for att berakna K. Vi har dock valt att behalla Kl for
samtliga enheter av pedagogiska skal.
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Tabell 6: Antal (andel) vuxna patienter (= 18 ar) i remission, samt med en kliniskt relevant forbéttring avseende EDE-Q,
CIA och GAF vid ettarsuppfélining 2015 (Kl = konfidensintervall)

| remission Férbéttrade i EDE-Q Férbéttrade i CIA Férbéttrade i GAF

Enhet’ Antal (andel) KP Antal (andel) Ki Antal (andel) Ki Antal (andel) Ki
A01 131 (62 %) 53-69 102 (55 %) 45-64 68 (72 %) 60-81 42 (29 %) 17-44
A04 29 (46 %) 29-64 32 (56 %) 39-72 31 (67 %) 50-81 38 (70 %) 55-82
BO1 22 (65 %) 44-81 20 (61 %) 39-79 24 (86 %) 67-95 32 (78 %) 61-89
E12 10 (66 %) 37-87 4 (28 %) 6-72 5 (42 %) 13-78 18 (78 %) 55-91
HO1 4 (26 %) 5-71 4 (28 %) 6-72 6 (46 %) 16-79 24 (65 %) 45-81
M10 15 (58 %) 34-78 12 (50 %) 25-75 13 (65 %) 39-85 20 (65 %) 43-82
M52 3 (30 %) 5-77

N02 6 (60 %) 25-87 5 (62 %) 25-89 6 (46 %) 16-79 6 (46 %) 16-79
003 10 (50 %) 24-76 11 (58 %) 31-81
007 3 (11 %) 1-65 3 (25 %) 4-74
009 7 (70 %) 35-91
027 7 (46 %) 18-78

S02 9 (64 %) 33-87
TO1 14 (67 %) 41-85
Wo1 5 (50 %) 17-83 7 (54 %) 23-82
202 9 (90 %) 58-98 10 (83 %) 52-96
Ao4 7 (58 %) 26-85 5 (45 %) 15-80 7 (64 %) 30-88 10 (83 %) 52-96
Ovriga 41 (46 %) 32-61 36 (47 %) 32-63 52 (79 %) 66-88 77 (78 %) 67-86
Totalt 302 (53 %) 48-59 222 (52 %) 45-58 212 (70 %) 63-76 328 (57 %) 52-62

" Endast enheter med minst 10 uppféljda patienter pa det aktuella utfallsmattet har tagits med i tabellen.
2 Antalet registrerade patienter pa en del enheter ar egentligen vél litet for att berékna KI. Vi har dock valt att behélla Kl fér samtliga
enheter av pedagogiska skal.

Det kan finnas flera forklaringar till variationen som inte handlar om effektivitet i sjalva behandlingen. Exempelvis kan det
skilja mellan hur lange de olika enheterna har kontakt med patienten. En del patienter med goda behandlingsresultat kan
avsluta sin behandling &ven om de inte ar helt diagnosfria. Det finns generellt sett ocksa stora olikheter nar det galler
sjalva beddmningen av nar en patient inte Iangre har en atstdrningsdiagnos vilket paverkar méjligheten till jamférelser,
inte bara mellan deltagande enheter i Riksat utan generellt inom forskning kring utfall och behandling. Exempelvis finns
det ingen undre grans for nar nagon har en atstérning (UNS) och det rader oenighet om hur lange en patient bor ha varit
symtomfri, dvs. om man bér avvakta och se att tillfrisknandet ar stabilt. En annan fraga handlar om huruvida det racker
med att vikt och atande stabiliserats eller om aven alla kognitiva symtom skall ha férsvunnit. Darfor ar det viktigt att inte
bara titta pa de behandlarskattade matten (remission och GAF) utan vdga samman detta med de patientrapporterade
maétten (EDE-Q och CIA).

Skillnader i behandlingsutfallet kan ocksa bero pa enheternas uppdrag och case-mix. En slutenvardsenhet kan t.ex. ha
ett uppdrag att behandla patienter under en del av patientens behandling, vilket kan ge en lagre andel patienter i
remission eftersom patienterna da ofta avslutar varden pa den aktuella enheten och 6éverférs till "Themlandstinget” innan

patienten ar i remission.

Behandlingstillfredsstéllelse

Behandlingstillfredsstallelse mattes med TSS (Treatment Satisfaction Scale) som ar ett sjalvskattningsformular med sex
fragor, fem fragor som handlar om patientens upplevelse av sin behandling, och en som handlar om patientens
upplevelse av behandlingsenheten som sadan. Under perioden 2014-2015 har sammanlagt 370 barn/ungdomar och
1050 vuxna patienter besvarat formularet vid ettarsuppfoljning. Generellt ar vuxna mer ndjda med behandlingen (se figur
9) an barn och ungdomar. Detta stammer Gverens med tidigare forskning som visat att barn och ungdomar ar mindre

nojda med delaktighet och inflytande i sin behandling. Sett 6ver tvaarsperioden ser vi en liten (icke signifikant) 6kning av
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behandlingstillfredsstallelsen.

Patienterna ar 6verlag ndéjda med sin behandling. Allra mest néjda ar patienterna med bemétandet, dar 92,4 % av

ungdomarna och 96,8 % av de vuxna upplever att de i hdg eller ganska hég grad blivit val bemotta under tvaarsperioden.

Lagst ar siffrorna for fragan om man tycker att behandlingen upplagg och innehall passade, har svarar 79,2 % av de

unga patienterna, och 83,9 % av de vuxna patienterna att det i hdg eller ganska hég grad passade. | arets rapport har vi

valt att lagga ihop de fem behandlingsaspekterna (bemétande, behandlingens upplagg, att bli lyssnad pa, fértroende for

behandlaren och maléverensstdmmelse) och redovisa andelen patienter som svarat att de i hog eller ganska hog grad

upplevde att samtliga dessa fem aspekter var tillgodosedda.

Figur 9: Andel patienter som i h6g eller ganska hég grad var néjda med samtliga fem behandlingsaspekter.
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| tabell 7 redovisas resultaten fér de enheter som hade minst tio svarande barn/ungdomar respektive vuxna patienter

under 2015.

Tabell 7: Antal (andel) patienter som i hég eller ganska hég grad var néjda med samtliga fem behandlingsaspekter vid
enheter som hade minst 10 svar (K| = konfidensintervall)

Enhet
A01
A04
BO1
C03
D03
E12
HO1
K08
M10
N02
009
TO1
Ao4
Ovriga
Totalt

Ungdomar

N (%)
31(52 %
4 (66 %
8 (80 %
10 (77 %

NOREROENPEND)

6 (55 %)
3 (60 %)
2 (100 %)

5 (71 %)
2 (100 %)
3 (60 %)

13 (76 %)
88 (62 %)

KI'
35-68
25-92
45-95
46-93

22-84
17-92
34-100

31-93
34-100
17-92

49-92
52-71

Vuxna patienter

N (%)
127 (64 %)
25 (69 %)
31 (86 %)

7 (87 %)
14 (87 %)
12 (100 %)
9 (90 %)
22 (85 %)
7 (70 %)
14 (74 %)
6 (75 %)

9 (82 %)
23 (62 %)
313 (73 %)

KI
55-72
50-84
70-94

50-98
62-97
76-100
58-98
65-94
35-91
48-90
36-94
49-95
42-79
68-78

" Antalet registrerade patienter pa en del enheter &r egentligen val litet for att berakna K.

Vi har dock valt att behalla Kl for samtliga enheter av pedagogiska skal.
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Till sist...

Som beskrivits under denna rubrik i de tva foregadende arsrapporterna har de senaste arens arbete i Riksat
huvudsakligen praglats av att forsoka fa ett nytt IT-stod pa plats. Tyvarr har vi blivit upprepat besvikna, da de som skulle
leverera av olika skél inte gjort detta och en massa arbete darmed gjorts i onddan. Sedan vi hamtat oss efter den
senaste besvikelsen i juni 2015 har vi, som tidigare beskrivits, bytt registercentrum och tagit nya tag tillsammans med
QRC i Stockholm. Sedan slutet av féregaende ar har vi arbetat med att upphandla ett nytt IT-stod inom det ramavtal som
QRC har. Upphandlingen ar nu avslutad och vi har tecknat avtal med en leverantér (Health Solutions AB;
www.healthsolutions.se) om leverans av ett nytt IT-stod i slutet av mars 2017. Riksat kommer da antligen att f& det

moderna IT-stod som vi langtat efter i snart ett artionde.

Health Solutions har en val beprévad plattform for kvalitetsregister, RealQ®, pa vilken Rikséts nya IT-stod kommer att

byggas. Exempel pa funktioner vi lange 6nskat oss ar:

e Latttillganglig och begriplig utdata. Bra utdata ar en nodvandig forutsattning for att enheter pa ett enkelt satt ska
kunna anvénda registerdata i sitt férbattringsarbete och for att andra intressenter I&tt ska kunna tillgodogéra sig
resultat genererade av registret.

o  Battre mdjligheter till kvalitetssakring av registrets data. Att kunna kvalitetssékra och validera registrets data ar
avgoOrande for deras anvandbarhet, och i férlangningen for registrets legitimitet.

Bada dessa funktioner finns redan i RealQ® och kommer séledes att kunna erbjudas i vart nya IT-stod.

Riksét ar ett valetablerat register bland specialiserade atstérningsenheter. Eftersom Rikséts beslutsstdd genererar direkt
anvandbara data p& individniva finns ocksa ett intresse fran patienter att bli registrerade och uppféljda i registret. Vi ser
darfor att vi har utmarkta forutsattningar att fortsatta utveckla Riksat och dess beslutsstdd till ett &nnu mera anvandbart
system for saval forbattringsarbete pa olika nivaer som for klinisk anvandning i det direkta vardmotet, till nytta for saval
patienter och behandlare som vardgivare. | och med avtalet om leverans av vart nya IT-stod tror vi att forutsattningarna
for att forverkliga detta ar mycket goda och vi ser framtiden an med stérre optimism an p& lange.
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