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FORORD

Den levda erfarenheten av dtstorningar utgor en virdefull kunskapskilla som inte bara
berikar den enskilde individen och dennes nirstiende, utan dven samhillet i stort.
Frisk & Fri spelar en avgérande roll som samhillsakt6r genom att samla och dela unika
livsberittelser om dtstérningar. I samhillets strivan efter en mer effektiv, respektfull
och hiéllbar vard {6r personer som kimpar med itstdrningar och deras nirstiende ir
det av yttersta vikt att integrera och agera utifrn de unika livsberittelser som Frisk &
Fri har samlat in. I var andra virdrapport ligger vi fortsatt fokus pa patienters och
nirstdendes upplevelser — de miéste tas pa allvar.

7 av 10 personer med dtstérning har minst en annan sjukdom. Vanligast r psykiatrisk
samsjuklighet som depression och/eller dngestproblematik, f6ljt av posttraumatiskt
stressyndrom, autismspektrum och ADHD. Bade de drabbade och deras nirstdende
anser att virden varken tar tillricklig hinsyn till det eller besitter tillricklig kompe-
tens. Detta framgar av var andra nationella virdrapport, baserad pa 6ver 600 respon-
denter och sammanstilld av psykologen och forskaren Johanna Levallius.

Slutsatsen dr att virden behéver anpassas till denna verklighet genom att erbjuda mer
individanpassad vard, frimja samarbete mellan virdenheter och implementera trans-
diagnostiska bedomnings- och behandlingsmetoder. Bide bemétandet av de drabbade
och deras nirstdende behover forbittras, och kunskapen om dtstérningar behover oka,
sirskilt utanfor den specialiserade dtstdrningsvarden. Detta dr ett hogst rimligt krav som
bor atgirdas omgaende, sirskilt eftersom ndrmare hilften av alla drabbade behandlas
inom allménpsykiatrin, primirvirden eller andra virdenheter utanfér specialistvirden.

Den utbredda omfattningen av samsjuklighet som de drabbade rapporterar 6verens-
stimmer med andra svenska studier (Ohlis, 2022; Ulfvebrand, 2015). Over hilften
rapporterade depression och/eller dngestproblematik. Att inte beakta detta dr allvar-
ligt, dd flera studier pekar pa att bide depression och hog dngest forsimrar langtids-
prognosen vid dtstorningar.

Det otillfredsstillande utfallet att endast ca 50 % blir friska efter dtstérningsbehandling
(Monteleone et al., 2022) behover inte bero pa att dtstorningar dr svéra att behandla,
eller pa att patienten inte dr motiverad, utan snarare pa bristen pd ritt bedémning och
insatser fran tillrickligt kompetenta utférare med tillrickliga resurser.

Slutligen pekar resultaten frin vir andra nationella virdrapport tydligt pd mojlig-
heterna till forbittring. Genom att vigledas av svaren i denna rapport har virden
potential att bli mer effektiv, respektfull och héllbar for personer som kidmpar med
dtstorningar och deras nirstiende. En framtid dir virden anpassas efter den komplexa
verkligheten av samsjuklighet och dir individanpassad vard, 6kat samarbete mellan
virdavdelningar och implementering av transdiagnostiska metoder blir standard.
Vi ser fram emot en tid da bemotandet av de drabbade och deras nirstaende forbittras
avsevirt, och dir kunskapen om dtstorningar 6kar bide inom och utanfor den specia-
liserade dtstorningsvirden.

fm/ﬁ[(ﬁ J WW

Fredrika Sandell
Verksamhetschef Frisk & Fri
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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Psykisk sjukdom drabbar nistan alla nigon ging i livet. Det svenska sam-
hillets samlade kostnader for psykisk ohilsa okar stadigt och utgdr i dag mer dn 230
miljarder per ar (OECD/EU, 2018). Atstorningar uppskattas drabba cirka 200 000
personer i Sverige nigon ging i livet. Denna rapport (nummer tvd i sin sort), har
undersokt hur drabbade och nirstaende till ndgon med en dtstérning upplevt virden
i Sverige 2022-2023.

Metod: En enkitundersokning riktad till drabbade och nirstdende som nyligen varit
i kontakt med varden genomf6rdes via brukarorganisationen Frisk & Fri september
2022-september 2023. Syftet var att kartldgga dtstorningen, samsjuklighet, vardin-
stans, virdgarantin samt upplevelser och reflektioner kring virden. Av de 343 drabba-
de som svarade, angav 71 % att de hade anorexia nervosa, 10 % bulimia nervosa och
8 % hetsitningsstérning, med en genomsnittlig sjukdomstid pa 7-10 ar. Av de 321
nirstiende som svarade utgjorde modrar 90 % och majoriteten (73 %) var nirstdende
till ndgon under 18 ar.

Resultat: 76 % av drabbade rapporterade samsjuklighet, vanligast var psykiatrisk
samsjuklighet som depression och/eller dngestproblematik, f6ljt av posttraumatiskt
stressyndrom, autismspektrum och ADHD. Over hilften (56 %) hade fitt dtstor-
ningsbehandling i specialistpsykiatrin i 5ppenvirdsform. For personer med hetsitning
var Forsta linjens psykiatri den vanligaste virdgivaren (48 %). Nio av tio hade fatt vard
isin egen region det senaste dret. Hogst ranking pa bemétande och kunskapsniva fick
specialiserad dtstérningsvird i dppenvérdsform och privatpraktiserande terapeuter/
psykologer, ligst fick den allminpsykiatriska slutenvarden f6r barn och vuxna. Drab-
bade rekommenderade att kunskapsnivin hojs, att det erbjuds fler behandlingsalterna-
tiv, att behandlare blir bittre pa att lyssna, visa respekt och forstielse och ser personen
bakom itstérningen. Drabbade onskade storre fokus i behandling pa orsakerna till
atstorningen.

Nirstdende hade huvudsakligen erfarenhet av 6ppenvird pd BUP eller specialiserad
dtstorningsvird. Ranking av bemotande och kunskapsnivd Gverensstimde ganska vil
med drabbades. Den specialiserade slutenvirden fick simre ranking i ar dn forra aret,
av framf6rallt drabbade. Var fjirde drabbad och var femte nirstiende bedémde att
virdgarantin inte uppfyllts. Nérstiende betonade betydelsen av att erbjuda hela famil-
jen stéd och information, samt att lyssna pa den drabbade och att personal bor lira sig
mer om itstdrningar. De betonade att psykologisk behandling alltid borde erbjudas
samt att behandlingen behover individanpassas.

Diskussion: Frin bade denna och f6rra drets rapport framkommer att bemétandet av
bade drabbade och nirstdende behdver forbattras och kunskapen om dtstdrningar be-
hover hojas, sirskilt utanfér den specialiserade dtstorningsvarden. Det dr ett hogst rim-
ligt krav som bor dtgirdas omgaende; dd nirmare hilften av alla drabbade behandlas
i allminpsykiatrin, primirvirden eller av andra virdenheter utanfor specialistvirden.
Den psykiatriska samsjukligheten var omfattande och virden beh6ver anpassas till
denna verklighet; med mer individanpassad vérd, stérre samarbete mellan virdenheter
och implementering av transdiagnostiska bedémnings- och behandlingsmetoder.
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INLEDNING

En dtstorning innebdr att ha ett problematiskt forhallande till mat, kropp och vikt. Det
upptar mycket av ens tid och kraft och har stor piverkan pi livskvalité, maende och
sjilvkinsla. Atstorning paverkar bade individens fysiska och mentala hilsa negativt,
och kan utvecklas till ett allvarligt psykiatriskt tillstind. De vanligast forekommande
diagnoserna dr bulimia nervosa (bulimi), hetsitningsstorning (hetsitning), anorexia
nervosa (anorexi), och ospecificerad dtstorning. Det finns dven relativt nya diagnoser
i filtet. En dr atypisk anorexi samt undvikande/restriktiv dtstorning (ARFID efter
engelskans avoidant restrictive food intake disorder). Atypisk anorexi innebir att sig-
nifikant viktnedging skett men att nuvarande vikt ir éver grinsen for anorexi (Ame-
rican Psychiatric Association (APA), 2013). ARFID innebir restriktivt eller mycket
selektivt dtande utan ridsla for viktnedging. Diagnosen innebir dock ofta viktned-
ging som bieffekt. Grinsen mellan dtstorningsdiagnoserna ir inte alltid litt att dra i
klinisk praktik och drabbade diagnosvandrar ofta, vanligen fran anorexi eller bulimi
till ospecificerad dtstorning (Schaumberg et al., 2018).

Atstorning forekommer globalt, i alla ldrar och oavsett kén och etnicitet, men fore-
faller vanligast hos unga personer, framf6rallt hos kvinnor och HBTQ-personer (Gal-
miche et al., 2019; Silén & Kehski-Rahkonen, 2022). Vanligast ir ospecificerad dtstor-
ning, 6ljt av hetsitning, bulimi och anorexi (Hudson et al, 2007). Sa ser bilden dock
inte riktigt ut i virden. Ospecificerad dtst6rning dr visserligen vanligast dven ddr, men
foljs sedan av anorexi, bulimi och hetsitning (Ohlis et al.,2022). Data fran 2000-talet
talar for att virdsokande okat over tid (Galmiche et al., 2019; Ohlis et al., 2022).

Centrum f6r epidemiologi och samhillsmedicin har nyligen utvirderat varden for ét-
stérning i Stockholm (Ohlis et al., 2022). Under en tiodrsperiod, fran 2011 till 2021,
har det skett en f6rdubbling av andelen flickor och unga kvinnor i aldrarna 11-24 ar
som gjort minst ett virdbesdk dir en dtstdrningsdiagnos registrerats. Ar 2021 gjordes
minst ett sadant virdbesok av 1,5 % procent av flickor/kvinnor i dldern 11-24 ar. Pa-
rallellt skedde liknande f6rdubbling av andelen pojkar/man 11-44 &r som sokte vard
och erhéll en dtstérningsdiagnos. De var dock bara en tiondel s& manga som flickorna/
kvinnorna. Det finns god anledning att anta att ménstret i Stockholms lin avspeglar
monstret i riket. Det skulle kunna spegla en faktisk 6kad férekomst i befolkningen eller
bero pd andra faktorer, som minskat stigma. Europeisk epidemiologisk data tyder pa
det senare (Kehski-Rahkonen & Mustelin, 2016). Registerdata i Sverige talar for att
det inte bara kan bero pi minskat stigma di antalet unga med svira dtstérningar som
kriver tvingsvard okat med 25 % frin 2021 till 2022 (Dagens Nyheter, 2023-10-10).

Avrets tema for rapporten ir samsjuklighet. Anledningen till detta ir resultaten frin
torra arets rapport, dir temat dterkom bland drabbades svar och temat identifierades
som ett viktigt utvecklingsomride for virden (Levallius, 2022). Patienter kunde till ex-
empel bli avvisade och remitterade mellan vardinstanser utan att nigon tog ansvar for
behandlingen, med argumentet att kompetensen saknades eller att en annan diagnos
var primdr. Tidigare forskning pé svenska patienter har visat att cirka 70% av patienter
med dtstdrning har minst en annan psykisk sjukdom (Kehski-Rahkonen & Mustelin,
2016; Ulfvebrand et al., 2015).

En dansk nationell studie pa 3 miljoner personer frain 1963-2010 fann att jimfort
med personer utan en dtstorning, var risken att senare diagnosticeras med ytterligare
minst en psykiatrisk diagnos 4-5 ginger hogre (Momen et al., 2022). Det omvinda
var ocksa sant, att risken att utveckla en dtstorning var 4-5 ganger storre f6r de som
redan hade en psykiatrisk diagnos dn fér de som inte hade det. Den ligre risken var
i bada fallen for anorexipatienter, den hogre for évriga dtstérningar, framforallt for
bulimi. Risken att fa ytterligare diagnoser var storst i bérjan pa uppféljningstiden och
planade sedan ut med uppféljningstiden pa i genomsnitt 15 ar. Eftersom det var en
registerstudie var det inte méjligt att dra slutsatser om kausalitet. Arets undersskning
hoppas bidra med en mer detaljerad bild av hur bade den psykiatriska och somatiska
samsjukligheten ser ut.
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Hur gar det da for patienter 6ver tid? Kan man bli frisk?> En firsk metaanalys har
funnit att for de som blir sjuka i tondren, dr sjukdomstiden i genomsnitt 3.4 r, med
en aterfallsrisk pd 25 %. Vid uppféljningstidens slut, nir de var unga vuxna, var drygt
40% fortfarande sjuka (Filipponi, 2022). Metaanalysen var vilgjord, dndock ir siffror-
na forbundna med osikerhet, d4 bide definitionen av frisk och definitionen av dterfall
kan skilja sig 4t i studier och i virden (Gorrell, Hail & Reilly 2023). Samsjuklighet har
samtidigt visat sig innebdra storre sjukvardskostnader, 6kad risk f6r avhopp och simre
resultat (Gorrell, Hail & Reilly 2023).

Nirstdende dr ocksd inkluderade i denna unders6kning. De paverkas kraftigt nir
en individ drabbas av en dtstdrning, sirskilt om den drabbade ér barn eller tonaring
(Hibbs et al, 2015; Raenker et al., 2013). De nirstaende kan drabbas hért psykiskt och
kan behova sjukskriva sig lingre perioder, bade for att ta hand om sig sjilv och for att
kunna delta aktivt i virden, vilket ofta forvintas av dem. Det kan skilja kraftigt vilket
stod de erbjuds av varden, varfor enkiten dven riktar sig till dem.

Det idr viktigt att kartligga hur patienter med dtstérningsproblematik soker och fir
vird nationellt och hur virdkontakterna ser ut éver tid for att fi en uppfattning om
kvalitén pa virden och vilka behov som behéver tillgodoses. Denna rapport dr en na-
tionell uppf6ljning av varden for att finga drabbade respektive nirstiendes upplevelser
och reflektioner kring dtstorningsvirden. Arets tema ir psykiatrisk och somatisk sam-
sjuklighet. Enkéten dr planerad att vara arligen dterkommande for att uppmirksamma
fordndringar 6ver tid. Detta dr den andra rapporten.

METOD

For att kartligga drabbade och nirstiendes erfarenheter och attityder till dtstérnings-
virden utarbetades digitala enkiter av Frisk & Fri i samarbete med rapportférfattaren.
En enkiit riktades till drabbade och en motsvarande till nirstiende. Det efterstrivades
att frigorna skulle vara sa lika som mojligt i de bada enkiterna for att mojliggora
jamforelse. Den var tillginglig genom en link pd Frisk & Fris hemsida. Arets rapport
baseras pa data insamlad under ett ars tid; 21:e september 2022 till 20:e september
2023. Enkiten annonserades i sociala medier samt genom medlemsutskick till med-

lemmar i Frisk & Fri.

Svarande gav informerat samtycke innan de gick vidare till enkiten. Samtycket géllde
att anonymiserad data anvinds for att samla kunskap och sammanstilla och sprida
denna rapport. De informerades om att de nir som helst fick avbryta sitt deltagande.
Data har anonymiserats s att individer inte gir att spara. Dir si bedéms riktigt, for
att sikerstilla att enskilda svarandes anonymitet skyddas, har citat anonymiserats yt-
terligare. Till exempel har behandlingsenheter som omnimns tagits bort. Enligt Frisk
& Fris riktlinjer har ocksd BMI-angivelser tagits bort, i citat ddr det varit aktuellt.

Enkiten bestod av en kvantitativ del och en kvalitativ del. Den kvantitativa delen gill-
de frigor om kon, dlder, diagnos, sjukdomslingd, samsjuklighet och region i Sverige
ddr man bor respektive erhallit vard for dtstérning. Det fanns mojlighet att genom
fritextsvar kommentera bade diagnos och varfor man eventuellt fitt behandling i an-
nan region. I de fall svarande valt svarsalternativ 'vill/kan ej svara’ pa forvalda diagno-
ser, men sen angett annan itstorningsdiagnos i fritext, t ex ospecificerad dtstérning
(forr UNS) eller atypisk anorexi, har fritextsvaret anvints.

Den svarande ombads skatta kvalitén i bemotande och kunskapsniva for varje vard-
enhet. For dessa frigor fanns ocksa mojlighet att kommentera. Nytt for i dr var att det
efterfrigades vilken virdenhet som varit primir virdgivare samt om virdgarantin for
behandling hillits (istéllet for att friga om en uppskattning av vintetid). I nistkom-
mande del i enkiten stilldes sex fragor att besvara i fritext:
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1) Erfarenheter av vérden under senaste aret som du vill berétta om.

2) Vilka &r de frimsta hindren inom véarden for att soka och & hjalp for en dtstdrning, enligt dig?
3) Vad har varit mest hjalpsamt i behandlingen, enligt dig?

4) Hur kan varden bli bittre enligt dig?

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

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

I arets enkdter analyserades samtliga frigor till drabbade, samt friga 1, 4 och 5 till
nirstdende. Nytt for i ar dr att citaten inte bara sitts i relation till frigan, utan for
drabbade dven till 4lder, diagnos och primir vardgivare for att dterge en tydligare och
mer varierad bild. Ambitionen var att bida unga och éldre, olika diagnoser och olika
vérdgivare skulle vara representerade.

RESULTAT DRABBADE

Totalt svarade 343 drabbade pa de obligatoriska frigorna. Deltagarnas medelélder var
29 ar (fran 13 4r till 78 4r). Aldersspridningens struktur kan beskrivas som att majori-
teten (62 %) var 19-39 4r. 18 % var 18 4r eller yngre medan 20 % var 40 ar eller aldre.
Sju svarande var min. P frigan "Vilken dtstorning har du mest erfarenhet av?’ fanns
valmojligheterna hetsitningsstorning, bulimia nervosa, anorexia nervosa, ARFID, vill/
kan ej svara samt mojlighet att dessutom svara i fritext. Vad giller diagnos angav 71 %
att de hade anorexi, 10 % bulimi och 8 % hetsitning (se diagram 1). Femtiotvé del-
tagare skrev i fritext och dir angavs dven atypisk anorexia nervosa samt ospecificerad
dtstorning, enligt diagrammet nedan. Den genomsnittliga aldern pé svarande var lagst
tor gruppen med anorexi och hégst f6r gruppen med hetsitning.

Diagram 1. Foredelning av diagnoser samt medelalder for varje grupp.

* ARFID = pd svenska undvikande/restriktiv atstdrning,
dar mat undviks inte for energiinnehéllet i sig utan for
sin konsistens eller annat. Viktnedgang kan dock bli
en problematisk konsekvens.

Anorexia nervosa - 243 st (71 %) - Medelalder: 27

Bulimia nervosa - 36 st (10 %) - Medelalder: 32

Hetsatningsstorning - 27 st (8 %) - Medelalder: 41

ARFID* - 5 st (1 %) - Medelalder 38

Ospecificerad atstorning - 6 st (2 %) - Medelalder: 36

CEERN

Atypisk anorexi - 22 st (6 %) - Medelalder: 33

Vill/kan ej svara - 4 st (1 %) - Medelalder: 28

Totalt 343 st - Totala medelaldern: 29
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Diagram 2. Antal r fran symptomdebut.
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Pi fragan hur ménga ir sedan symtomen debuterade fanns firdiga tidsintervall. Svar-
ande fordelade sig pé skalan enligt diagrammet ovan. Ytterst fi var nydebuterade i sin
sjukdom och de flesta bedémde sin sjukdomstid som antingen 4-6 ar eller ver 20 ar
lingt.

Samsjuklighet

Svarande ombads i ndsta friga ange i fritextform eventuell samsjuklighet. Fragan 16d:
Har du nagon annan sjukdom eller diagnos — vilka i si fall? Overlag angavs regelritta
diagnoser, bide psykiatriska och somatiska. Det flesta verkade ha kunskap om vilka
diagnoser de bedémts uppfylla. Vanligast var att ange en eller tva diagnoser férutom
atstorningen, det gjorde over hilften av svarande (54 %, se diagram 3). I tabell 1 (pi
nista sida) listas de vanligaste diagnoserna, dér det 6verligset vanligaste var att ange
depressions- och/eller dngestproblematik. Mer dn en tredjedel hade minst en av dem,
det var dessutom vanligt att ange bdda. PTSD kom pé tredje plats, dér 8 av svaran-
de specifikt angav komplex PT'SD. Neuropsykiatriska diagnoser var forekom ocks, i
form av autismspektrum och/eller ADHD. Aven ADD f6rekom men var ovanligare
(6 personer). Cirka 5 % angav somatisk samsjuklighet, dir tarmsjukdomar var vanli-
gast (gastropares, kronisk forstoppning, IBS, magkatarr) f6ljt av smirta/virk (kronisk
smirta/virk, fibromyalgi, endometrios). Endast tvd svarande angav kan/vill inte svara.

Diagram 3. Antal diagnoser drabbade uppgav forutom atstorningsdiagnos.
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GAD = generaliserat angestsyndrom,
PTSD = posttraumatiskt stressyndrom,

EIPS = emotionellt instabilt personlighets-

syndrom.

*Dietist var inte med som en egen
kategori i forra rets rapport.

AS = specialiserad atstoringsvard,

BUP = barn- och ungdomspsykiatri,
BUMM = barn och ungdomsmedicinsk
mottagning, UMO = ungdomsmottagning,
VUX = allmanpsykiatri.

Bemdtande och kunskapsniva inom olika vardformer

Drabbade ombads sedan att skatta bemétande och kunskapsnivd pa en femgradig
skala (frin instimmer inte alls’ till 'instimmer helt’). Hégst sammanlagt betyg (eller
ranking) fick specialiserad dtstorningsvird i 6ppenvérdsform (7,1), foljt av privat te-
rapi (6,5), annan (6,5) och dietist (6,2), se tabell 2. Forra drets ranking inom parentes.
Det var stor skillnad i hur ménga som haft kontakt med de olika virdformerna. P4
basis av hur méinga som svarat pd bemdétande respektive kunskapsnivé s har den stora
majoriteten erfarenhet av specialiserad dtstérningsvard i 6ppenvirdsform (86 %) f6ljt
av primérvird (72 %) och allminpsykiatrisk 6ppenvird (59 %). Fi hade erfarenhet av
BUMM eller internetbehandling (60 respektive 69 personer). Det fanns ett ménster
hos négra fa svarande, 9 personer, att genomgédende eller nistan genomgiende ge lig-
sta mojliga betyg pé flertalet virdenheter. Den storsta skillnaden mot 2022 var att den
specialiserade dtstorningsvirden i slutenvardsform fick simre ranking, frin andra till
femte plats. Fa gav kommentarer i fritext.
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Spridning av regioner och vardenheter

Fragan om primir virdgivare var ny for arets enkit. Fragan 16d: Vilken av nedanstiende
vdrdgivare har varit din huvudsakliga kontakt? Resultaten visar att fler av de svarande
behandlas pd specialiserad dtstorningsklinik dn i alla andra vardformer tillsammans.
Overligset vanligast (56 %) var att ha fatt behandling i specialistpsykiatri i ppen-
virdsform. For de med just hetsitning var primirvirden frimsta virdgivaren (48 %).
Det var lika vanligt med allmanpsykiatrisk 6ppenvard f6r barn/vuxna som med Forsta
linjens psykiatri, dvs priméirvird. All form av slutenvird samt BUP 6ppenvird var
huvudsakligen f6r drabbade med anorexi.

Nytt far i ar var att, efter frigan om primir vérdgivare, friga om virdgarantin pi 90
dagar for paborjad vird hallits. Detta istillet for friga om vintetid for varje virdenhet,
da denna fraga visat sig svir att svara pa och analysera. 213 svarade och en knapp ma-
joritet bedémde att virdgarantin uppfyllts. Manga var osikra.

Diagram 4. 0m vard erbjudits inom vardgarantin.

Vard i region

Alla utom tva personer angav vilken region de bodde i, 93 % av dem har ocksé angett
vilken region de fatt vard i. Over 9 av 10 personer har fatt vard i sin egen region, 8 %
angav att de fitt vird i en annan region. Hir kommer citat frin en person som fatt
remiss f6r vird i annan region dn hemregionen.

"Har aldrig fatt nigon bra hyilp i Skane dér jag bott tidigare, men i Dalarna fick jag faktiskt
hjilp inom ett par manader och blev tagen pd allvar trots att min vikt inte var kritiskt lig, for
forsta gingen fick jag hjilp med det psykiska." 20 ar, anorexi, specialiserad dtstdrningsenhet.

Alla regioner var representerade bland svaren, dven om bara en eller tvid var frin
Gotland, Blekinge och Norrbotten. Over hilften av de svarande (54 %) fick vérd i
nagon av de tre storstadsregionerna Stockholm, Skane och Vistra Gétaland.

AS = specialiserad atstorningsvard,
BUP = barn- och ungdomspsykiatri,
VUX = allménpsykiatri

Ja-57%

Nej - 26 %

Vet ej - 18 %
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KVALITATIVA FRAGOR TILL DRABBADE

Fraga 1: Erfarenheter av vérden du vill berétta om.

Denna 6ppna friga stilldes forst for att fa en bild av vad drabbade frimst vill formedla
spontant om sin vird. Det var ofta rikliga, vilformulerade och nyanserade svar, speci-
ellt hos vuxna. Ett tema som lyftes var oférmagan i varden att ge just vird for dtstor-
ning. Det upplevdes ibland som om denna psykiska sjukdom var valbar f6r varden att
behandla eller inte. Drabbade beskrev ocksé svarigheten att hitta ritt, fa hjilp, att det
var linga vintetider, kort behandlingstid och risk att falla mellan stolarna eller inte
betraktas som tillrickligt sjuk. Det upplevdes ibland att om framsteg i behandlingen
inte gjordes som forvintat, si lades ansvaret for det pa den drabbade, inte pa vérden.
Den individuella relationen till enskilda behandlare lyftes ofta fram. Nedan citat som
bérjar med exempel pd utmaningen med samsjuklighet, eftersom det var arets tema.

Nir man har flera diagnoser slussas man runt och ingen vill riktigt ta i problemet. Nu ham-
nade jag hos habiliteringen pga annan diagnos och ingen filjer upp anorexin. Jag svilter
inte lingre men dr fortfarande inte frisk.

15 4r, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Haft kontakt med ds vdrden forut men da har det varit svart att fi till samarbete pga min
borderline men nu har dom samarbetat med min jppenvird for borderline.

15 4r, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Diagram 5. Fordelning av svar efter drabbades hemregion.
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Dalarna - 15 st
Jonkdping - 12 st
Kalmar - 9 st
Kronoberg - 5 st
Norrbotten - 2 st
Skéne - 48 st
Stockholm - 72 st
Uppsala - 26 st
Vasterbotten - 4 st
Vastmanland - 11 st
Ostergétland - 18 st

Vasternorrland - 6 st

‘_,
7]
—
1
o
c
©
=
o
6]
[y
[}
£
=
]
m

Gavleborg, Orebro - 10 st
Jamtland/Harjedalen - 3 st
Vastra Gotaland - 64 st

Halland, S6rmland, Varmland - 8 st
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Jag togs inte pd allvar forrin jag mddde si pass diligt att jag blev sjilvmordsbendgen och
senare sjukskriven. Andi bad jag om hjilp mycket tidigare och det fanns manga tecken pi
att det var pa vag dt fel hall tidigare. Tror tyvirr att det beror pi oerhirt stor resursbrist.
For majoriteten av personalen jag har haft kontakt med har gett mig ett gott bemotande och
verkat vilja vil.

30 ar, bulimi, allmanpsykiatrin.

Upplever generellt att patienter inom dtstorningsvirden skulle behova mer tid i behandling
dGn vad som ges. Vet att det slutligen handlar om resurser, men jag upplever det som konstigt
att ge en tidsbestimd behandling. Bide i och med att det dr en av det sviraste psykiatriska
diagnoserna att tillfriskna frin, att risken for dterfall dir vildigt stor samt att man ofta har
varit sjuk i véldigt mdnga dr.

20 ér, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Ling véintetid och ridsla att jag skulle bli nekad bebandling, falla mellan stolarna. Men nér
vdl bedomning och sen vintetiden till behandling tagit slut bar det varit bra.
44 ir, hetsitning, internetbehandling.

.Att de sager "tyvirn, vi har ingen dtstorningskompetens bir, du far skicka in egen-
anmdlan till XX" och si gor man det, men XX avslar egenanmdlan med motiveringen att ens
nuvarande problem dr pa en nivd som vdrdcentralen eller allminpsykiatrin ska behandla
/ta hand om. 8d da sitter man dir, hinvisad av allmdinpsykiatrin till itstorningsmottagning
som i sin tur hinvisar en tillbaka till en allminpsykiatri som erbjuder noll stid inom
atstorningsbiten.

31 ar, diagnos oklar.

Har triffat bide fantastiska personer (min nuvarande behandlare och dietist) sami behandlare
som varit direkt respektlosa och snudd pd forédmjukande. Varierande fokus pd min vikt vs
psykiska mdende vilket har varit jobbigt nir for stort fokus legat pd just vigen och vikten.
Har generellt genom dren kint en vilja hos de flesta jag métt att hyilpa och gora bra. Proble-
matiskt att man inte "kan fortsitta fi hjalp" om man inte visar pd en viktuppging, kinslan
av att bli "utslingd" for att man inte lyckas bli frisk. Nar man di uppenbarligen dr just
vdldigt sjuk och absolut inte borde forskjutas frin varden.

29 ir, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Det ir svért att fi den hjilp man behéver. Man erbjuds kanske nagot man sjilv inte tror ska
funka men tvingas dndd testa det, ens egna dsikter inte tas pa allvar.
32 ar, anorexi, privat vard.

Den kontakt jag har i dag tar hinsyn till min nuvarande situation och ger mig en individ-
anpassad behandling. Inte lika mycket fokus pd mat, vikt eller bakslag utan pd att hantera
de som dr. Vilket kinns tryggt i mig.

34 ar, bulimi, allmanpsykiatrin.

Manga har dalig koll pia ARFID.
33 ir, ARFID, dietist.
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Jag har forménen att fi hjilp pa en ytterst vilfungerande dtstorningsenhbet och ér sd tacksam!
Personalen dr oerhort kunnig och deras teamarbete Gr uppenbart di behandlare av olika slag
som dr involverade i mig som patient stammer av med varandra och konsulterar respektives
kompetens vid behov. Jag blir sedd som individ och behandlingen anpassas direfter. De dr
kunniga, trygga, lagom tuffa (behévs i detta arbete), empatiska. Det finns en flexibilitet hos
respektive bebandlare och hos dtstorningsenbeten i sig, man blir vil omhindertagen. Det
enda de for stunden saknar dr ytterligare nigon behandlare si de kan dterga till att ha dag-
sjukvdrd 5 dagar i veckan istillet for nuvarande 3 dagar.

35 ar, anorexi, specialiserad dtstérningsenhet.

Fréga 2: Hinder for att soka vard.

Hir aterkommer flera teman frin féregiende fraga. Virdens okunskap om dtstorningar
var det vanligaste temat och betraktades vanligen som bade anmirkningsvird och
pafrestande. Direfter att inte bli tagen pa allvar och langa vintetider/resursbrist.
Flera lyfte daliga erfarenheter av tidigare vird samt att behandlingen var for fyrkantig.
Minga var drliga med att hindret ocksi kunde vara hos dem sjilva. Den egna skam-
men, omedvetenheten och okunskapen om sjukdomen eller allvaret samt motstindet
mot att gd i behandling eller gi upp i vikt. Ridslan att man inte ska betraktas som
tillrickligt sjuk, att inte ha tillrickligt lig vikt f6r virden. Samsjuklighet lyftes ocksi
fram som ett hinder.

Att man har flera diagnoser och aldrig hamnar ritt. Kinns som alla vill ligga éver ansvaret
pé ndgon annan.
15 4r, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

1. Linga véardkéer. 2. Att den evidensbaserade behandlingen inte dr individanpassad och
enbart dr fokuserad pa mat och vikt. Det leder till att patienter med samsjuklighet eller
neuropsykiatriska funktionsnedsittningar inte blir hjalpa av bebandlingen. 3. Att det dr
mycket bristande kunskap inom varden. 4. Brist pd vardpersonal och virdplatser.

19 4r, anorexi samt autism, BUP.

Att man sjilv maste vilja ha byilp och komma till insikt med det.
39 ar, anorexi, 39ir, specialiserad dtstorningsenhet.

Fran bérjan insdg jag inte att jag hade problem. Sen hade det gitt for lingt.
32 ar, anorexi, primérvird.

Att man inte blir trodd.
41 ar, hetsitning, primérvard.

Att de inte har kunskap om dtstorningar mer dn anorexia.
33 ar, hetsitning, primérvard.

Virden dr fyrkantig. Funkar inte bebandlingen man fir si dr det mest bara "vad synd, di
avslutar vi kontakten istillet". Virden ligger dven alldeles for mycket ansvar pa patienten...

19 4r, anorexi, BUP.

Att man inte dr "tillrickligt” sjuk. Saklart finns det andra som kanske bebhiver prioriteras di
det Gr en akut fara for deras liv men dven de som inte kommit sd lingt bebover fi den hjilp
de behiver i tid innan de ocksé hamnar dir.

16 4r, anorexi, BUP.
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Fraga 3: Vad har varit hjalpsamt?

Hir kom behandlingsfaktorer i férgrunden. Flera betonade betydelsen av att arbeta
fran flera hill samtidigt, dvs multimodalt eller i ett team, samt vikten av att erbjudas
samtal. Relationen till behandlaren/teamet lyfts fram, det vill siga virdet av tillit,
respekt och fortroende. Framforallt att bli lyssnad pa. Specifika yrkeskategorier lyftes
dterkommande fram, sisom dietist, psykolog, likare, fysioterapeut, behandlare och
personal i dagvird. Dagvird och slutenvard uppskattades for att ett helt team av olika
yrkeskategorier arbetade med en samt att det dr bra for att bryta svilt och fi rutiner
pa dtandet. Till exempel att samtidigt arbeta med rutiner kring mat samt fi prata fritt
kring viktiga teman i livet. Att det var virdefullt att triffa och fi prata med andra
drabbade lyftes ibland fram.

Helhetstink och anpassningar for autismen.
18 ar, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Psykoterapi, dietist, matschema, sjukskrivning.
36 ar, anorexi, specialiserad dtstérningsenhet.

Daguvdirden mina fordldrar och min behandlare.
14 ar , anorexi, BUP.

Att jobba med rutiner och helbetsperspektiv pa livet.
35 ar, hetsitning, specialiserad dtstorningsenhet.

Mina forildrar. Jag vill inte ga till dtstorningsmottagningen mer for jag fick bara viga mig
och méla pa mandalas.
15 ar, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Swvart att saga. Nir det handlade om forsta steget, att bryta svilten och bara komma iging
att vaga dta, sd var dagsjukvdrden ovirderlig! Jag hade inte klarat dessa veckor av dngest
pa egen hand. Redan di paborjade jag arbete i bildterapi samt arbete med sjukgymnast.
Dessa tva delar dr viktigare nu i aktuell fas — arbetar med utlosande orsaker respektive basal
kroppskiannedom och spegelexponering. Egentligen kanske det viktigaste har varit trygg-
heten i enhetens fungerande teamarbete dir alla behandlare runt mig gir samman for att
hitta bista sittet att hjilpa mig.

35 ar, anorexi, specialiserad dtstérningsenhet.

Samtal med min behandlare och konkreta lixor fran honom. Awven gruppsamtal dir gruppen
haft ett Gppet och hjilpande klimat.
32 ar, anorexi, specialiserad dtstérningsenhet.

Samtal dir fokus inte dr kring mat och vikt och nar jag inte behovt viga mig.
34 ar, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Att personalen lyssnar och respekterar de tankar och erfarenhet man har om sin sjukdom.
31 ar, bulimi, specialiserad dtstorningsenhet.
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Fraga 4: Hur kan varden bli béttre enligt dig?

Med denna friga sitts ljuset pa utvecklingspotentialen for virden. Svaren var ofta
genomtinkta, vilformulerade, rikliga och respekterade komplexiteten. Ménga for-
medlade tankar och rid pi ett 6vergripande plan, det vill siga inte bara direkt i rela-
tion till sin egen behandling. Majoriteten ndimnde, av alla teman dterkommer detta, att
kunskapsnivan behover héjas, framforallt inom allminpsykiatrin och primiérvirden.
Nir det kommer till forbittringsméijligheter i sjdlva behandlingen nimnde méinga
betydelsen av flera behandlingsalternativ, att bygga fortroende samt att se bortom vikt
och symtom och arbeta med orsakerna till dtstorningen.

Kunskap om dtstorningar och hur det behandlas behiver spridas utanfor specialistvirden.
Allmdnpsykiairin, primdrvdrden, rehab, bup, bumm etc. behiver i verktyg for att kunna
ta emot Gtstérda patienter s trycket pa specialistvirden littar en aning och de kan fokusera
sina resurser mer pa lingtidssjuka samt de i behov av dag- eller slutenvird. Aven samarbete
mellan olika virdenheter om man tex skulle behiva traumabebandling eller dylikt under
tiden man dr i behandling for ds di samsjuklighet dr otroligt vanligt. En mer enbetlig vird
som ticker alla punkter och samarbetar for patientens bésta dr bittre én att patienten sjilv
mdste dka hit och dit for att fi hjilp pa alla olika plan som kan behivas.

31 &r, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Lyssna pa patienten och forsék skapa fortroende. Forsok samarbeta och bilda en allians med
den drabbade och dess anhiriga, det gir inte att tvinga ndgon att bli frisk. Léir dig om
atstorningar, lis pa. Om du dr osiker pd hur du ska hjilpa en patient med édtstornings-
problematik, sig det. Fraga patienten vad den behiver. Forsok fokusera sd lite som méjligt pa
mat och vikt, och sa mycket som majligt pa livet. Kommentera aldrig patientens utseende. Be
om ursikt om du sagt ndagot som triggat patienten och forklara vad du menade med det du
sa. Du behéver inte alltid prata och hitta lsningar. Att bara sitta tyst hos nagon som dr sjuk
kan hjilpa mer in tusen ord. Ibland behéver man bara fi hora ljag ser att du inte mdir bra’".
19 ar, anorexi samt autism, BUP

. ... Jag hade velat att dom talat om att jag hade anorexia, ingen sa ndgot om det och jag fick
till och med héra att jag var fin i kroppen. Hur kan man siga sa till en 50-dring som viger
40 kg?. Virden mdste ta tag i oss drabbade inte vara ridda for oss. Vi behover all hjilp vi

kan fi.

52 ér, anorexi, primérvirden.

Mindre manualstyrd, KBT' passar inte alla.
23 4r, anorexi, specialiserad dtstorningsenhet.

Utbilda personalen ordentligt, sa viktigt att man blir sedd som person och inte som sjuk-
domen. Individanpassad behandling for alla sjuka dr inte samma person med samma
problem eller behov!

64 ir, anorexi, specialiserad dtstdrningsenhet.

Bli mindre vikt och matfixerad och jobba mer med orsaken inte symtom.
56 ér, anorexi, primérvirden.
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Fraga 5: Vilket rad skulle du ge vardpersonal?

Listan pé rad som drabbade 6nskar ge virdpersonal skulle kunna goras ling. Av alla
teman var det tre som férekom betydligt oftare 4n 6vriga. Nummer ett pa listan var
lyssna’, det fanns med i 31 % av alla svar. Lyssna pa vad vi har att siga, pi vad vi bar
pa, pa vad vi 6nskar, pa vad vi har att beritta. Vi dr alla unika. Nista tema 6verlappade
delvis, och det var en 6nskan om att uppleva sig sedd som en person, snarare dn en
sjukdom (27 %). Tema tre Sverlappade ocksd med ett och tvi, men betonade attityden
man Onskar bli mott av, att vara nigon som ir vird respekt och nigon som ir viktig
att forsoka forstd. Inte bli démd, kritiserad eller straffad. Ta ansvar att bygga upp for-
troendet i relation till den drabbade. Bra erfarenheter dtergavs sillan, vilket nirstiende
kunde dterge.

1. Lyssna.

2. Se personen bakom dtstorningen.

3. Visa respekt och forstielse.

Det dr en mental sjukdom, inte en kroppssjukdom.
18 ir, anorexi, BUMM.

Lyssna klart! Det finns massa ridsla i att ha problem och prata om dem. Skam, sorg och
sjalvbat. Det dr jobbiga kinslor och jag/vi vet om att vi har dem. Det dr tungt, sorgligt
och ibland behover vi rid, ibland stottning, ibland verktyg, ibland nigon som dr klokare in
oss vi och dven om virdpersonal dr professionella i sin yrkesroll och besitter mycket kunskap
sd behdver vi att ni lyssnar klart si ni kanske forstir vad jag/vi vill nir vi sjilva inte kan
satta ord pad det.

45 ir, hetsitning, primérvard.

LYSSNA P4 0SS! Se oss som minniskor och inte som diagnoser. Var bestimd men 'skill"
inte pd oss som om vi vore smd barn. Ligg ner det metoden om straff-beloning ("om du dter
upp allt fir du dka hem fortare "t ex. Eller "skoter du dig fir du lov att gi ut 20 minuter
imorgon”). Ha forstaelse for att vi VILL vi friska och fria, men den storsta utmaningen for
oss Gr att VAGA gd mot det friska. Prata absolut inte om trining, kalorier eller bantning.
Kommentera inte vdra kroppar eller utseende. Ignorera inte var dngest. Sucka inte néir vi
blir 'jobbiga". Sitt med oss och hill var hand nér vi kdmpar mot dngesten. Hjilp oss fatta
beslut och sedan hilla fast i dem.

33 ar, anorexi, allminpsykiatrisk slutenvird.

Fraga 6: Nagot du vill lagga till?

Pi denna friga dr kommentarerna mer sparsamma och inte si manga som svarat
(50 personer). Lite ny information kommer fram, som inte redan uttryckts under an-
dra frigor. Vissa viljer att rikta tack till Frisk & Fri f6r det arbete de gor och for att
enkiten genomfors.
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RESULTAT NARSTAENDE

321 niirstdende svarade pé de obligatoriska fragorna. 290 svarande var kvinnor (90 %),
29 miin, 2 annat. Relationen till den drabbade var vanligen forilder, men andra katego-
rier forekom ocksé, som vin, kollega, syskon, mormor, barn eller partner (se diagram).
Av alla nirstdende svarade 73 % (235 personer) att de var nirstiende till ndgon 18 &r
eller yngre (6-184r). 86 var nirstiende till nigon 19 4r eller dldre. Aldersspannet var
stort hos drabbade, frin 6 —81 &r .1 14 fall var den drabbade pojke/man (ilder 6-32 ér).

Diagram 6. Nérstaendes relation till den drabbade.

Foralder - 88 %

Syskon - 3 %

van - 4 %

]
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]

Annan relation - 6 %

Region for behandling av atstorning

Nirstiende ombads ange vilken region den drabbade huvudsakligen fatt behandling i.
81 % angav att den drabbade fitt behandling i sin hemmaregion. Tio angav att
dtstérningsbehandlingen i den egna regionen inte gett onskad effekt, dirav remiss
till en annan region (eller de sokte sig vidare till en annan region). Tre angav att det
inte finns dtstérningsbehandling i den egna regionen. Elva angav ’annan anledning’
till att de inte behandlats i sin egen region, 6vriga svarande valde vill/kan inte svara’
(11 personer).

Bemdtande och kunskapsniva

Sammanlagt 217 svarande betygsatte en eller flera virdenheter pa bemétande och kun-
skapsnivi (tabell 4). Betygen pé bemétande och kunskapsnivé var snarlika inom varje
virdenhet, férutom for elevhilsan och primirvirden, dir bemétandet fick hogre betyg
in kunskapsniva. De virdenheter som fick hégst ranking, dvs summan av bemdétande
och kunskapsnivé, var privatpraktiserande psykolog/terapeut foljt av specialiserad
dtstorningsvird i 6ppen respektive sluten form. Ligst ranking fick allminpsykiatrin i
bade 6ppen- och slutenvirdsform. BUP 6ppenvard forbittrade sin placering i ér, for
slutenvarden var det tvirtom. BUP och specialiserad slutenvird fick hégre poing av
nirstdende jimfort med drabbade (6,2 vs 5,3 samt 6,7 vs 5,9). Delad placering har
getts ndr det skiljer mindre 4n en tiondel mellan virdenheter i totalpoing.
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Huvudsaklig vardgivare

Denna friga var ny i drets enkit. De som svarat pi bemotande och kunskapsniva har
dven angett primir vardgivare. Det vanligaste var att ha fitt behandling pa specia-
liserad dtstorningsklinik (40 %) eller BUP i oppenvardsform (29 %). Endast 16 %
behandlades huvudsakligen utanfér BUP eller specialiserad dtstérningsvérd.

Diagram 7. Huvudsaklig vardgivare.

Annat - 12 st

VUX Oppenvard - 7 st
Primérvard - 8 st
Privat - 8 st

BUP slutenvard - 15 st
BUP 6ppenvard - 63 st
AS slutenvard - 15 st

AS dppenvérd - 87 st
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Vardgarantin

Denna fraga var ocksé ny for i ar. Néstan tvé tredjedelar, 64 % (137 personer), bedomde
att vardgarantin hallits medan 19 % att vardgarantins 90 dagar 6verskridits. Ovriga
svarade "vet ¢j" eller har valt att limna kommentar istillet.

*Dietist var inte med som en egen
kategori i forra arets rapport.

AS = specialiserad &tstorningsvard,

BUP = barn- och ungdomspsykiatri,
BUMM = barn och ungdomsmedicinsk
mottagning, UMO = ungdomsmottagning,
VUX = allménpsykiatri.
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KVALITATIVA FRAGOR TILL NARSTAENDE

I arets rapport har tre av sex frigor analyserats for nirstiende, dir fokus hir varit att
identifiera problemomraden och forslag pa hur de kan atgirdas.

Fraga: Erfarenheter i vrden du vill berdtta om.

Denna fraga gav svarande moéjlighet att beritta fritt, utan styrning. Trots det kunde
ett begrinsat antal dterkommande teman ringas in. Totalt framkom elva teman och de
listas hir efter frekvens.

1. Omfattning och/eller djup i behandling
2. 5tod till anhoériga

3. Kunskap/kompetens i virden

4. Vintetider

5. Individanpassning

6. Goda erfarenheter

7. Falla mellan stolarna/bollas runt
8. Vardplan/koordination

9. Samsjuklighet

10. Ekonomiska resurser

11. Iatrogena effekter (virdskada)

Summan av temana var ver 100 % di svarande i regel nimnde flera olika teman under
denna fraga. Det klart mest frekventa temat (26 %) var att storre omfattning och/eller
djup pi insatserna onskades. Insatserna upplevdes som bristfilliga. Med detta menas
t ex att endast medicinsk uppf6ljning erbjéds och inget annat, som samtalsstdd, dietist-
kontakt, psykopedagogik eller fysioterapi. I de fall drabbade erbjods samtal var det
begrinsat till prat om mat, matdagbok och vikt; trots att drabbade och nirstiende
onskade utrymme att prata bortom symtom, om utlésande orsaker till sjukdomen.

ﬂ?xl&rningsmaﬁagﬂing@n inom  psykiatrin fokuserar pa somatik och inte psykiatri.
Behandlar efter en mall som inte anpassas efter individ och omgivning. "Vanliga” BUP gir
detta mycket bittre.

Vi fick snabbt hjilp av BUP men dr inte njda med behandlingsmetoden. Vi har suttit varje
vecka i Gver sju mdnader och pratat om ostskivor pa smérgdsen eller inte, och dyl frige-
stillningar men ingen har pratat med viran dotter om varfor det blivit som det blivit. Vad
hon grubblar, och oroar sig for. Det kinns som att vi limnats it vdrt éde att sjilva losa de
psykologiska problemen och diskussionerna pa egen hand darhemma. Flexibilitet hade varit
dnskvdrd, att inte kira pa enligt schema med "Familjebaserad behandling"i en takt som inte
passar individen.

...Min dotter fick atypisk anorexi och bad frin forsta gangen vi blev inskrivna pa dtstor-
ningsenheten om att fi prata med ndgon. Hon fick hela tiden svaret "nej. ...du behéver fi upp
vikten". Sjilvklart forstdr vi att det var nummer ett men hon bad flera ganger men fick hela
tiden "nej". Att inte behandla bide mat och mdendet dr riktigt illa. Vi gick till dtstornings-
enheten varje vecka under ett helt dr och efter varje méte var bide vir dotter som dr sjuk och
vi fordldrar belt slut och med sjilvfortroende krossat.

Som citaten ovan ocksé illustrerar, var det nist vanligaste temat (20 %) stodet till
anhoriga, som i nistan samtliga fall beskrevs som otillrickligt eller obefintligt. Ett par
undantag fanns, som detta citat:

A"tst('irnings,%liniken XX dr kunniga, prcy‘éssionel[a och trygga. Vi fick tvd behandlare, en
for den drabbade och en for nirstdende. Dock dr dven de underbemannade och behéver mer
resurser.



Frisk & Fri - Riksforeningen mot atstorningar Vardrapporten 2023

21

Mer typiska kommentarer f6r temat f6ljer har:

All behandling liggs pi mig som fordlder utan stod. Bara viktkontroll och samma mantra
"hon mdste dta mer". Det dr orimligt att klara av det som forilder, mer stod behévs frin
vdrden. Man behéver fi ta del av planering for virden och vad som hinder om planen inte

foljs. Inliggning sker bara om vérden dr pd en sddan nivd att barnet riskerar att do, det
behiver kunna erbjudas tidigare. Dels som avlastning for forildrar men ocksd for att bryta
en ond spiral.

Det ir kaos da min son har virdplanering hos flera olika véirdinstanser. Ingen av dem arbetar
synkroniserat kring dtstérningen. Det dr forst hos bumm vi blev lyssnade pi och tagna pa
allvar. Det gor det svirare for oss som fordlder att se vilka symtom vi ska fokusera pa. Virden
dr otydlig da ingen har ett helbetsperspektiv. Vi som forildrar behiver experternas hjilp men
far det bara fragmentariskt, si vi duttar lite hir och dir medan sonen minskar i vikt.

Jag onskar att jag som nérstiende hade fitt hjilp att komma i kontakt med andra i liknande
situation. Onskar bittre hjilp till mig sjilv — kanske telefonnummer dit man kan ringa och
prata ndr det dr svdrt.

Minga beskrev erfarenheter frin framfor allt slutenvard. Virden upplevdes som simst
nir den drabbade var som sjukast. Ménga liknade det vid férvaring dir den drabbade
manga ginger kunde férsimras och ibland skadas av sjilva virden och krinkande
bemotande (iatrogena effekter, tema hos 8 %). Inliggning kunde vara i minader utan
virdplan (tema for 11 %), utan matstdd, utan samtal eller stod till anhoriga. Behand-
lingen var snarare somatisk dn psykiatrisk upplevde de, dir varken den drabbade eller
nirstdende fick adekvat psykologiskt stod. Det tredje vanligaste temat (18 %) var brist-
fillig kunskap och/eller kompetens hos virdenheten och personalen.

Biltning, sond under tving, ingen vérdplan eller otydlig och ej uppfoliningsbar virdplan.
Otrevliga likare, personal med bristande utbildning, forlingning av LPT pd oklara grun-
der, bristande journalforing, virden vigrar kontakt med anhiriga, anklagar patienten for
att inte vara samarbetsvillig nir patienten pga stark dngest inte klarar av att prata, forvi-
grats matstod, fokus pd vikt och straff ndr man inte klarar viktmdl tex indragen permission,
¢j ndgon samtalskontakt. Saknas samordning mellan dppen och slutenvdrden, man ser inte
hela méinniskan. Vid kontakt m Gppenvirden har ¢ tillvickliga resurser, saknas tid for sam-
tal och matstad. ..

Strafftink i slutenvird. Tvingsvirden hemsk. Leder till trauma o krinkningar.

Onskemil om en individanpassad behandling nimndes i 13 % av kommentarerna.
Det kunde handla om att bara en metod anvindes for alla, eller att den anvinds pi
ett inflexibelt sitt som inte passade individen/familjen, svirighetsgraden i sjukdomen
eller den samsjuklighet som forekom. Samsjuklighet framstod som ett svart problem,
véirdinstanser verkade séllan ta pd sig ansvar for helheten eller koordinera med andra
enheter. Utredning upplevdes mer populirt att erbjuda dn behandling och stod.

Metoderna for behandling av dtstérningar dr rigid och sniv. Nér de inte ger onskat resultat
skickas vi ut. Panik och kaos, noll dterkoppling eller uppfolining frin kliniken. Bara ett
meddelande om att vi skrivs ut... Utredning pa utredning under en tid pa BUP-avdelning.
Resultatet en NPF-diagnos med reservation. Men fortfarande ingen bebandling. Lika dilig
metod (de kor ETT koncept) for dtstorning dar, ingen individuell anpassning. Det saknas
samordning mellan olika virdgivare och kompetenser som borde samarbeta. Det bista stodet
har varit vért dppenvirdsteam frin BUR bra personer som puffar och nigon att hilla i
handen pa vigen. Men det dr fortfarande vi som drar allt, det gir lingsamt. Vi forildrar
har inget personligt stod och det saknar jag inom vdrden. Det finns mycket mer att siga, jag
ar drinerad pd energi och orkar inte ta upp allt.
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Vi fick snabbt tid och behandling pibirjades sa snart som majligt. Upplever att virt team
av skotare, psykolog och likare ar lyhorda och ser till var dotters individuella fall och forscker
testa oss fram pa bista sitt. Tat kontakt och bra bemétande i Gppenvirden Déiremot har
inliggningarna pd slutenvirden inte varit de bista. I XX liggs dtstorningspatienter in
tillsammans med 6vriga barn och ungdomar pi BUP-akuten och personalen har ofta dilig
koll pa hur man bemdter en dtstorning pa bésta sitt, sdrskilt vid maltider dir grodor som
hoppade ur munnen kunde fi fordande konsekvenser. Upplevde att slutenvirden mest var
Sforvaring med undantag for en fantastisk kurator och det saknades plan.

Baide inom bup och dtstorningsvarden pi vuxensidan har man mkt dilig formdiga att
individanpassa varden. Alldeles for mycket fokus liggs pd mat, vikt och matscheman. Efter
7 dr inom psykiatrin dr det fortfarande ingen som forsokt reda ut bakomliggande orsaker till
atstorningen som ocksd gor ett tillfrisknande nistan omdjligt. Trots att det inte alls hjilper
Sfortsitter man med att bara prata mat. Det dr bedrivligt.

Andra teman som var vanliga var for linga vintetider till och under behandling
(15 %), att falla mellan stolarna (12 %), samsjuklighet (9 %) samt bristfilliga resurser
(9 %). Det finns ocksd positiva kommentarer kring hela virdenheter och om specifika
behandlare/personal (12 %).

Individanpassad vird samt forildrastéd hos intensivmottagning dtenheten ( BUP) har
varit avgorande.

Bra stod fran XX dtstorningscenter. Digitala uthildningen var en raddning i vantan. Synd att
inte utbildningen dar éppen for allminheten utan bara tillginglig for de som remitterats dit.

BUP avdelning XX (slutenvird) i XX var vildigt mycket bittre én jag forvintat och stimde
inte med skrickreportagen pi tv. Visst forekommer biltning och sondning, men pd ett si
humant sitt det kan ga till.

XX metoden pa slutenvirden och 6ppenvirden har riddat livet pa var dotter och var famil.

ﬂfiz‘a"rningskliniken XX ar kunniga, professionella och trygga. Vi fick tvi bebandlare,
en for den drabbade och en for nérstiende. Dock dr dven de underbemannade och behover
mer resurser.

Fraga 4 & 5. Hur kan vérden bli béttre/rad till vardpersonal?

Dessa tva fragor slogs ihop da innehallet 6verlappade si pass mycket att det inte var
meningsfullt att skilja 4t. Hér gavs rad pa flera nivder, dvs pa virdorganisationsniva,
enhetsniva och behandlarniva. Betydligt fler teman nimndes hir dn i foregiende friga.
Nedan listas de som nimndes av 10 % eller fler.

1. Erbjud st6d till hela familjen

2. Lyssna! Se personen

3. Lis pi! Oka kompetensen om itstorningar
4. Erbjud psykologisk behandling
5. Individanpassa behandlingen

6. Korta vintetiderna

7. Oka resurserna, fler vérdplatser
8. Behandlingen var bra, fortsitt si!
9. Ta hinsyn till samsjuklighet

10. Forling behandlingstiden

11. Arbeta i team
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Den f6rsta punkten, som hela 36 % tog upp, handlade oftast om en 6nskan om négon
form av stod till fordldrar, stéd till familjen, att erbjudas egna samtal med psykolog.
Att 4 hjilp med hur man ska hantera besvirliga matsituationer eller stark angest hos
den drabbade. Det kunde ocksa handla om négot si basalt som att informera f6réildrar
om behandlingsplanen och vad som vintar.

Sluta med att forildern ska vara virdgivaren.

Involvera forildrarna och stotta dem. Ge dem information och metoder att klara dngest-
hantering t.ex. Det dr enormi svart for en fordlder att klara att ta hand om en svart itstord
ungdom med svdr dngest, det kan man inte klara ensam! Ingen blir hjilpt av att forildern
blir kndckt och utmattad.

Det andra temat var nistan lika vanligt (32 %) och handlade om bemdtande, oftast
avseende den drabbade, men dven till nirstdende. Det som uttrycktes tydligast var en
onskan om att personalen ska lyssna. Att verkligen lyssna pa personen, se personen
som unik och vird att lyssnas pa.

Fokusera inte enbart pd dtandet och mailtidstrining. Aven en person i svdlt behover bli
lyssnad pa och fi prata om det som dr jobbigt, Gven om hen inte kan ta till sig terapi forrins
de kognitiva formagorna dr bittre efter den akuta svilten. Det gar inte att separera kropp
Jran sjal!

Det tredje vanligaste temat var en 6nskan om hégre kompetens inom virden, bide
avseende kunskap och bemdétande (27 %). Man ska kunna forvinta sig kunnigt och
professionellt bemo6tande och behandling.

Lis pa ny forskning. Lyssna pd ndrstdende. Sluta hota patienten ska kastas ut om de inte
okar i vikt tillrickligt snabbt. Alla kan inte oka 1-2 kg i veckan. Anorexia dr en livshotande
sjukdom. Man hotar inte cancerpatienter att avsluta vird. Men anorexia-patienter kan
man tydligen hota.

For de intagna pa slutenvard behéver man ha mer riktiga aktiviteter. Inte bara underhall-
ning och forstroelse som spel och tv dven om det ocksd dr jatteviktigt. Det dr hart att vara
inldst med dngest. Riktiga professionella lirare i musik, sing, maleri, skrivande skulle géra
sa otroligt mycket for att latta pd trycket och omskapa oro till kreativitet, ge ett konstnirligt
utlopp for kinslor.

Det fjirde vanligaste temat (26 %) handlade om att erbjuda psykologisk behandling,
for att fa dela tankar och kinslor och orka med behandlingen, for att behandla orsa-
kerna till att dtstérningen utvecklats och for att kunna behandla annan psykiatrisk
samsjuklighet samtidigt.

Se till att varje patient fir med sig ritt verktyg tillbaka in i verkligheten for att minimera
dterfall.

Forsck att redan i ett tidigt skede hitta och behandla ev underliggande psykiatriska problem.
dngest, depression osv. Allt blir inte battre for att dtstorningen hivs.

Ta underliggande sjilsliga problem pa allvar fran borjan. Ensambet kan tex vara en utlo-
sande faktor for dtstorningen. Vir sjukskoterska tinker endast i smalhet/pubertetsperspektivet.

Ovriga teman representeras nedan. Det handlade om att alla patienter ir olika och
behandling behéver anpassas direfter (22 %), samt att vintetider till vird och olika
insatser beh6ver kortas (16 %), att mer resurser beh6vs sd inte bara de allra sjukaste fir
vird (14 %). Minga onskar att virden arbetar i team (10 %), ger mer omfattande och
langvarig vird (10 %) och att den anpassas till samsjuklighet (11 %). Goda erfarenheter
dterges ocksd hir (11 %).
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Skapa personcentrerade vardforlopp som dr samma i alla regioner. Skapa internetbaserad
anhdrig information/utbildning. Ge mer resurser sd att man fér tillging till multimodal
behandling det vill siga psykolog, fysioterapeut, dietist, likare och si vidare.

Tidigare insats sa fort patienten ringer via en VAg in. Ett team av lakare, psykolog och

Jysioterapeut frin dag ett dér de utifrdn forutsittningarna skapar en vardplan samt stod
till foréldrarna.

Jobba med ett helbetsperspektiv, behandla trauma, angest, smirta parallellt.

Specialistvird utan kéer samt ckad kunskap hos elevhilsa, virdcentraler mm. Samordning
mellan olika discipliner runt den sjuka individen och den drabbade familjen/de nérstdende
(Likare, kurator, BUB At-enheter osv). Vi hade det vilket var vildigt skint. Har forstitt att
det inte ar en sjilvklarhet och ser olika ut pa olika stillen.

Fortsitt med digital utbildning till patient och nérstiende. Fortsitt med familjebehandling.

Glommer aldrig orden frin behandlaren pa slutenvirden pa XX ndr vdr dotter kom dit.
Vi tar Gver nu." Dessa ord betydde mycket efter ling kamp som inte gick att vinda sjilva.
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DISKUSSION

Denna rapport har undersokt hur drabbade och nirstaende upplevt virden for dtstor-
ning i Sverige det senaste dret. Majoriteten av de 343 drabbade som svarade var vuxna
(82 %) och kvinnor (98 %). Var femte var 40 ir eller ildre. Bland nirstiende var 90 %
kvinnor av totalt 321 svarande. Tre fjirdedelar var nirstdende till nigon under 19 ér.
Majoriteten av drabbade uppgav att de hade anorexi (71 %), foljt av bulimi (10 %) och
hetsitning (8 %). Samsjukligheten hos drabbade var omfattande. 76 % angav minst
en annan psykiatrisk diagnos, dir nigon dngestdiagnos och/eller depression var van-
ligast (122 respektive 140 personer). Efter det var PTSD/komplex PTSD vanligast
(59 personer). Autism och ADHD angavs av 36 respektive 31 personer. Genomsnitt-
lig sjukdomstid i dtstdrning var 7-10 &r.

Majoriteten av drabbade hade huvudsakligen erhallit specialiserad dtstérnings-
behandling i 6ppenvard (56 %). For de med hetsitning var primérvirden frimsta vard-
givaren (48 %). Over 90 % fick vard i sin egen region. Var fjirde drabbad och var femte
nirstiende bedémde att virdgarantin inte uppfyllts. Liksom forra aret, upplevdes
kunskapsniva och bemétande hilla hogst kvalité i den specialiserade 6ppenvérden for
dtstorning samt hos privatpraktiserande psykolog/terapeut. Ligst kvalité upplevdes i
den allminpsykiatriska slutenvarden. Detta upplevde bdde drabbade och nirstiende.
Noterbart var att specialiserad slutenvard for dtstérning fick simre betyg av drabbade
bide pi bemoétande (frin 3,4 till 3,0) och dnnu mer pid kunskapsniva (frin 3,8 till
2,9) dn dret innan. For nirstiende sigs samma trend men inte lika markant. Denna
orovickande trend kommer foljas upp extra noga i nista ars rapport. Nedan utvecklas
slutsatserna och sitts i relation till aktuell forskning.

Primir vardgivare. Drygt hilften av drabbade hade fitt vird inom den specialiserade
virden. Det betyder att knappt hilften huvudsakligen behandlats utanfér den. Det
overensstimmer troligen vil med den faktiska bilden, dd Stockholmsstudien visade att
51 % behandlats utanfor dtstorningsvarden, framforallt de som fatt diagnos ospecifice-
rad dtstorning (Ohlis, 2022). Detta till trots var det anmirkningsvirt vanligt att drab-
bade svarar att kunskapen om dtstorningar var for lag utanfor den specialiserade vér-
den, att de till och med kunde avvisas pa grund av sin diagnos. Stockholmsrapporten
visade att det frimst dr patienter med anorexi som far specialiserad vard, 6ver 80 % i
denna grupp fir specialiserad vird, jimfért med cirka 45% fér gruppen med bulimi
eller hetsitning och drygt 20 % for de med ospecificerad dtstérning. Hir behéver ut-
bildningsinsatser goras — inkluderat kunskap utifrin levd erfarenhet — di kunskapen
ofta dr dnnu lingre om andra dtstérningar 4n anorexi. Som en drabbade med hets-
dtning sa: Jag vill bli tagen pa allvar och att de lir sig mer pd virdcentralen for jag lir inte
kunna bota mig sjilv. Eller en annan drabbad med anorexi: Dietisten i primérvdrden har
varit min riddning. Hon siger att hon inte ar van att behandla dtstorning — men dndd min
mest stabila och engagerade vardkontakt. Allméinpsykiatrin bide oppenvird och slutenvird
svarar oftast att det inte dr de som bebandlar dtstorning.

Samsjuklighet. Nu till temat for drets rapport. Omfattningen av samsjuklighet som
drabbade rapporterade, stimmer vil 6verens med andra svenska studier (Ohlis, 2022;
Ulfvebrand, 2015). Over hilften rapporterade depression och/eller dngestproblematik.
Att inte beakta detta dr allvarligt, da flera studier pekar mot att bide depression och
hog dngest innebir forsimrad lingtidsprognos i dtstérning (Gorrell, Hail & Reilly
2023). Diagnoserna PTSD och komplex-PTSD rapporterades av nistan var femte
drabbad (17 %) vilket dr i Sverensstimmelse med tidigare forskning pd svenska
patienter (Backholm, Isomaa & Birgegird, 2013). Den svenska studien fann ocksi
att tidigare trauma var férenat med svérare dtstdrningssymtom, mer negativ sjilvbild
och hogre grad av samsjuklighet. Behandlingsrekommendationen i dag ér att erbjuda
integrerad dtstornings- och traumabehandling, nigot som ocksé kliniker 6nskar gora,
dven om osikerhet kan rida om hur det ska utféras i praktiken (Brewerton, 2019).
Autismspektrumproblematik respektive ADHD rapporterades av 10 % respektive
9 %, vilket overensstimmer ganska vil med Stockholmsstudien. Vid behandling av
dtstorning med samtidig autismspektrumproblematik rekommenderas behandling
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specifikt utvecklade for detta (Bolti & Sapuppo, 2021). Det édr dnnu oklart om sam-
tidig ADHD péaverkar utfallet av behandling eller kriver anpassad behandling (Nazar
et al,, 2016). Det rekommenderas att avvakta med bedémning av neuropsykiatrisk
samsjuklighet tills eventuellt svilttillstind 4r hdvt och ndringsintaget dr ndgorlunda
regelbundet. Ingen drabbad angav substansmissbruk, vilket enligt Stockholmsstudien
forekommer, om in sillsynt (Ohlis, 2022).

Fi drabbade uppgav att de hade personlighetssyndrom (5 %), trots att varannan
patient med dtstérning beriknas uppfylla ett eller fler personlighetssyndrom, enligt
en metaanalys (Martinussen et al., 2017). Personlighetsyndrom innebir att en person
har ett generellt beteendemdnster som pé ett varaktigt och inflexibelt sitt dr dysfunk-
tionellt och skapar mirkbara problem i relationer och generellt fungerande (APA,
2013). Den drabbade sjilv kan vara omedveten om detta liksom dven virden, di det
sdllan utreds och bedéms regelmissigt i psykiatrin. Stockholmsrapporten t ex nimner
inte ens personlighetssyndrom (Ohlis, 2022). Det senare ir olyckligt d patienter med
personlighetssyndrom har stérre sannolikhet att utveckla andra psykiska sjukdomar
som de sedan soker for (forutom dtstdrning dven depression, dngestsyndrom, utmatt-
ning, posttraumatiskt stressyndrom, ADHD och/eller substansmissbruk) (Erkens
et al., 2018). Problematiken de soker for kan bli svirare att behandla med god effekt
nir det finns underliggande personlighetsproblematik man inte samtidigt behandlar.
Vanligast férekommande bland dtstérningar dr emotionellt instabilt personlighets-
syndrom samt fobiskt personlighetssyndrom. Monstret ser liknande ut oavsett dtstor-
ningsdiagnos, férutom for tvingsmissigt personlighetssyndrom, som ir vanligare hos
patienter med anorexi dn bulimi (Martinussen et al., 2017). Det finns evidensbaserade
behandlingar for vissa personlighetssyndrom i dag dir adekvat behandlingstid som
regel ar 1,5 till 2 4r, det vill séiga lingre dn en standardbehandling for dtstorning. Trots
hog férekomst och att personlighetssyndrom komplicerar behandling si utreds fore-
komsten inte regelmissigt i dtstdrningsvarden och anpassad behandling ir sillsynt.
Mojligen bidrar detta till bristfilligt utfall av behandling, aterfall i sjukdom, miss-
néje med behandling och langtidssjukdom (Bateman, Gunderson & Mulder, 2015;
Martinussen et al., 2017).

Transdiagnostisk behandling. Psykiatrisk vird ar utformad i dag efter en karta som
inte 6verensstimmer med verkligheten. Den utgér frin en karta som séger att patienten
har en diagnos som limpligen behandlas med en och samma evidensbaserade
behandling. Vidare utgar den fran att en behandlingsinsats ska ricka, begrinsad i tid
till nigra manader. Det stimmer pa vissa patienter, men lingt ifrdn alla. I verkligheten
har den genomsnittliga patienten minst en annan psykiatrisk diagnos, sjukdomstiden
varar ofta flera &r och flera behandlingsinsatser kan behévas 6ver lingre tid. Det otill-
fredsstillande utfallet att ca 50 % blir friska efter dtstorningsbehandling (Monteleone
et al., 2022) behover inte bero pé att dtstorningar dr svira att behandla, eller pa att
patienten inte dr motiverad, utan pa att ritt bedémning och insatser inte gors av till-
rickligt kompetenta utférare med tillrickliga resurser.

Ett lampligt transdiagnostiskt angreppssitt vid dtstérning och annan psykiatrisk prob-
lematik skulle kunna vara att fokusera pa att forbittra patientens emotionsreglering.
Stora svérigheter med att identifiera, forstd, flexibelt hantera och se virdet av kinslor
dr gemensamt f6r minga psykiska sjukdomar. Sloan med kolleger (2017) har tittat
pa 67 studier som mitt forindring i emotionsreglering vid behandling. De fann att
torbittring av emotionsreglering hade samband med minskning av depression, dngest,
substansbruk, dtstérning och personlighetssyndrom.

Det finns flera starka argument for att utveckla transdiagnostiska behandlingar. En ir
att det diagnostiska klassifikationssystemet har i sin strivan efter tydlighet, forenkling
och mitbarhet, gett illusionen av att det finns skarpa linjer mellan olika diagnoser
som inte 6verensstimmer med verkligheten. En annan ér att flertalet diagnoser delar
samma riskfaktorer och uppvisar liknade kognitiva, affektiva, interpersonella och bete-
endemadssiga karakteristika, det som kommit att bendmnas ’g-faktorn’ i psykopatologi
(Fusar-Poli et al., 2019). En tredje faktor dr pragmatisk, den handlar om orimligheten
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f6r behandlare att lira sig en eller flera behandlingsmetoder f6r varje enskild diagnos.
En fjirde dr att samsjuklighet i detta sammanhang inte skulle betraktas som ett pro-
blem, utan som sjilva utgingspunkten. En femte att kostnadseffektiv gruppbehandling
skulle bli betydligt enklare att inféra nir fler kan inkluderas. Om detta genomf6rdes pd
bred front i psykiatrin skulle det innebira ett paradigmskifte. I dagsliget aterstir dock
mycket forskning och utvecklingsarbete for att kunna bedéma om denna vig visar
sig mer framgangsrik 4n den vig vi befinner oss pd nu. Intressant nog skulle denna
alternativa vdg snarare vara att betraktas som nyupptickt 4n som ny; en dterupptickt
av den vig som den psykodynamiska terapin var pé fram till 1980 och utvecklingen av
DSM-III manualen for klassifikation av psykiska sjukdomar (Fusar-Poli et al., 2019).

Nirstdende. Svaren frin nirstiende kring upplevelser av virden var 6verlag of6rindrad
fran édret fore. De formulerade sig tydligt kring hur virden skulle kunna forbittras,
rad som dessutom har gott stdd i forskning (Hibbs et al., 2015; SBU rapport, 2019).
Forst och frimst: 6verlit inte ansvaret for behandlingen pé férildrarna, det skulle ni
inte gora om det var en cancerbehandling, som en nirstiende svarat. Erbjud infor-
mation och stdd till hela familjen, lir dig om dtstérningar, erbjud alla patienter dven
psykologiskt stéd/behandling, lyssna pé patienten, uppritta en vardplan med individ-
anpassning efter patientens/familjens unika forutsittningar och eventuell samsjuk-
lighet. Arbeta girna i team och genomf6r en gedigen behandlingsinsats i omfattning
och tid. Nirstdende var ocksé bra pé att lyfta goda erfarenheter de var tacksamma for.

Felkillor och forsiktighet. Drabbade med anorexi ir overrepresenterade i denna rap-
port och forra rets rapport (68 vs 71 %). Som jimforelse utgjorde de 20 % av patient-
underlaget i Stockholms lin 2021 (Ohlis, 2022). Andelen pojkar/min som svarat var
ocksa betydligt ligre dn patientunderlaget. Vad detta kan bero pa har inte undersokts.
Flera av dtstorningsdiagnoserna fanns inte heller med som férval utan angavs i fritext-
svar, nigot som kommer justeras till kommande 4r. Viktigt att betona dr ocksa att det
ar ett sjilvselekterat urval av drabbade och nirstiende som svarat. Eftersom enkiten
riktar sig till de som erhallit vird for dtstérning senaste aret ar det frimst den grupp
som fortfarande ér sjuka som nds. Man kan tinka sig att drabbade och nirstiende som
varit sjuka linge, eller som dr missnjda med virden har en stérre bendgenhet att svara
in de som blir friska fort och 4r néjda. Icke desto mindre speglar negativa erfarenheter
verkliga erfarenheter, som behover tas pd allvar. Styrkan i rapporten ér att den bygger
pa 6ver 600 deltagare fordelade 6ver hela landet.

Slutligen. Det kan inte Gverskattas hur viktigt bide drabbade och nirstdende ansag att
god kunskap om itstérningar och gott bemétande pa alla nivaer i virden dr. Alldeles
for ofta verkar den inte vara pa tillfredsstillande niva. Det dr som att den drabbade
blir forvinad nir de triffar en behandlare som kan sin sak och lyssnar med vérme,
engagemang och intresse. Att arbeta efter en virdplan f6refoll sillsynt. Liknande brister
upplever nirstdende, som dven di den drabbade dr under 18 ar fér lite eller obefintligt
eget stod och forvintas samtidigt utféra den psykologiska delen av behandlingen pé
egen hand; dven vid si pass allvarlig sjukdom att det innebir slutenvard. Drabbade
och nirstiende identifierar kunnigt problemomraden i virden generellt, som brist pd
resurser, utbildning, behandlingsalternativ och uppfdljning. Upprepade ganger lyfts
rimliga 6nskemil om en vérdplan, fler behandlingsalternativ, en mer individanpassad
vird med adekvat hinsyn till samsjuklighet och méjlighet till uppfoljning for att £6r-
hindra éterfall. Nérstiende onskar bli stottade och inte Gvergivna, samt involveras i
virden av drabbade under 18 4r. Erbjud som ett minimum stédsamtal och utbildning.
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