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Inledning

Atstérningar ar allvarliga halsoproblem som oftast drabbar yngre personer men som inte ar ovanliga
aven i hégre alder. Atstorningarna indelas, enligt den femte utgdvan av Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM5; APA, 2013), i tre huvudkategorier: Anorexia nervosa (AN), Bulimia
nervosa (BN) och Hetsatningsstérning ("binge eating disorder”, BED). Utdéver dessa diagnoser finns
ytterligare atstdrningar, under samlingsnamnet "Andra specificerade atstérningar eller fédorelaterade

syndrom”.
Klinisk bild

AN praglas av sjalvsvalt, som leder till en pataglig undervikt, och olika psykologiska symptom som en
radsla for att g& upp i vikt, stord kroppsuppfattning samt att sjalvkanslan ar patagligt beroende av vikt
och kroppsform. Vanligt forekommande ar att patienter med AN har sa pass lag vikt att basala kroppsliga
funktioner, sdsom menstruation, inte langre fungerar. BN praglas istallet av hetsatning, dar personen
ater onormalt stora mangder mat under en begransad period och samtidigt upplever att de férlorar
kontrollen dver sitt atande. Det &r ocksa vanligt med olika beteenden for att férséka kompensera for
hetsatningens effekter pa vikten (vare sig dessa ar faktiska eller €j), sdsom krakningar, laxering, fasta
eller 6verdrivet motionerande. Det foreligger ocksa, precis som vid AN, en radsla for viktuppgang och
en sjalvkansla som ar patagligt beroende av vikt och kroppsform. BED liknar i mangt och mycket BN,
men uppvisar inga upprepade kompensationsbeteenden vilket leder till att dvervikt ar en vanlig
konsekvens vid BED. Vid BED kravs heller inte de kognitiva symptomen kring radsla for viktuppgang
och vikt- och kroppspaverkad sjalvkansla. Andra specificerade atstérningar innebar att det foreligger en
atstorning, fast den inte uppfyller de kriterier som kravs for att kategoriseras som AN, BN eller BED. 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.
Diagnostik

| DSM5 har atstérningar och andra fédorelaterade syndrom, som i tidigare utgavor hanférdes till olika
diagnoskategorier, samlats under samma huvudrubrik. | Riksat registreras dock diagnos fortfarande
enligt den féregdende utgavan av DSM (DSM-1V, 1994), och innefattar darfor information om patienter
som uppfyller kriterier for en atstdrning som praglas av stérda atbeteenden eller andra oldampliga
beteenden i syfte att kontrollera vikt eller kroppsform. Andra fédorelaterade syndrom, som Pica eller
Idisslande, som numera (i DSM5) tillhér samma diagnoskategori omfattas saledes i dagslaget inte av
registret. Diagnoser i Riksat indelas darfor i denna arsrapport i tre huvudkategorier (enligt DSM-IV):
Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa (BN) och Atstérning utan narmare specifikation (UNS), dar
aven BED inraknas. Overgang till diagnosticering enligt DSM5 sker i samband med att Riksats nya IT-
stdd tas i bruk.



Forekomst

Atstérningar drabbar betydligt oftare kvinnor &n man, men flera studier pekar pa en ékning bland mén,
och for Atstérning UNS finns uppskattningar om att en av tre drabbade ar man. Man kan rakna 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 angrénsande tillstand (Atstérning UNS och lindrigare eller subkliniska varianter
av atstérning) ar oklart, men en rimlig gissning ar minst 3-5 ganger sa manga. Pojkar och man med
atstérning ar farre, ca 1/10-1/5 s& manga som flickor/kvinnor beroende pa aldersgrupp. Sammantaget
innebar detta att det i grova tal troligen finns minst 190 000 personer (15-60 ar) i Sverige som lider av
nagon form av atstérning. Manga drabbade ar ocksa yngre an sa, och aven om férekomsten hos
personer Over 60 ar ar vasentligen lagre sa ar den inte obefintlig. Da moérkertalen ar héga (t.ex. pa grund
av ovilja/radsla/skam for att sdka vard) rader det stor osakerhet om férekomsten av atstérningar och
exakt incidens och prevalens ar darfér mycket svara att uppskatta. T.ex. redovisade Riksats arsrapport
2016 data som antyder en 6kad andel man i registret. Detta kan t.ex. bero pa ett minskat morkertal

bland man.
Konsekvenser

Kostnaderna for atstorningarna ar stora, bade i termer av personligt lidande och i halsoekonomiska
termer. Ungefar 50 % av patienter med AN anses kunna bli aterstallda fran de somatiska féljderna av
atstoérningen (t.ex. undervikt och mensbortfall) efter fem ar. For patienter med BN uppskattas
mojligheten for tillfrisknande som nagot battre, men aven har ar langdragna férlopp med sjukdomstider
pa 5-10 ar inte ovanliga. Behandlingsframgang ar alltsa svar att uppna, med komplett tillfrisknande i
bara 50-70 % av fallen, och med alldeles fér manga patienter dar ingen tillganglig behandling ar
tillracklig. Atstérningarna forstér saledes utvecklingsmassigt viktiga ungdomsar fér manga yngre kvinnor

och man och ar dessutom en av de psykiatriska diagnoser som ar forknippad med hégst 6éverdodlighet.
Behandling av atstorningar

Behandlingen av atstérningar &r mangfacetterad och omfattar saval somatiska som psykiatriska
insatser. Somatiska insatser handlar framfor allt om att dvervaka de kroppsliga konsekvenserna av svalt,
hetsatning och kompensationsbeteenden, vilka kan vara mycket allvarliga och krava omfattande
atgarder. Psykiatriska insatser spanner 6ver 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 principer fran kognitiv beteendeterapi, som ar den
psykoterapeutiska inriktning som har mest vetenskapligt stod vid &tstérning. Aven andra
psykoterapeutiska inriktningar férekommer dock och har ett visst stéd (t.ex. familjebaserad behandling
och interpersonell psykoterapi). Fér barn och ungdomar rekommenderas att behandlingen sker med
deltagande av foraldrar, aven om omfattningen av féraldrarnas deltagande kan variera beroende pa
ungdomens alder, mognadsgrad, diagnos och situationen i familien. Under senare ar har
psykoterapeutiska insatser vid atstorning i allt hogre utstrackning ocksa bdrjat erbjudas via Internet.

Aven pedagogiska insatser ar vanliga vid t.ex. normalisering av atbeteende och férestallningar om kropp



och vikt. Medicinering med olika psykofarmaka (fr.a. antidepressiva) anvands givetvis ocksa, men
framfor allt for att behandla olika samsjuklighetstillstand. Antidepressiv medicinering hade tidigare en
viss dokumenterad effekt vid atstdrning med hetsatning (fr.a. BN) men detta ingar inte langre i centrala
behandlingsrekommendationer. Vid AN har ingen medicinering hittills visat sig dokumenterat
framgangsrik. Nyligen har det ocksa uppstatt ett intresse fér medicinering med centralstimulerande

preparat vid fr.a. atstérning med hetsatning (BN/BED), dar nagra studier visat pa lovande resultat.

Trots framsteg i studiet av atstérningar under de senaste decennierna ar kunskaperna fortfarande
bristfalliga pa flera viktiga omraden. Kliniska riktlinjer och konsensusuttalanden foér utredning och
behandling av atstérningar betonar vikten av att 6ka vara kunskaper om férlopp, utfall, prognos och
behandling. Det finns dven en dkande medvetenhet om att kontrollerade behandlingsstudier lamnar
manga fragor obesvarade. Den véasentligaste 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 pabérjades redan 1999 och
sker sedan 2003 online. Riksat ar ett behandlingsregister, vilket innebar att vi samlar information om
patienter som behandlas for en atstérning, och matenheten &r behandlingsepisoder snarare an
patienter. Var malsattning ar alltsa inte att samla information om alla patienter som har en
atstorningsdiagnos (ett s.k. diagnosregister). De enheter som registrerar patienter i Riksat 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 Riksat ar:
e Att dokumentera
- Kkliniskt 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, saval behandlar- som patientskattat.
- patienternas upplevelser av och tillfredsstéllelse med behandlingen.
e Att med hjalp av ovan beskrivna information bidra till att skapa ett for verksamheten relevant och
anvandbart underlag for kvalitetssakring, kliniskt forbattringsarbete och verksamhetsstyrning.
e Att med hjalp av ovan beskrivna information longitudinellt félja den svenska atstérningsvarden med
avseende pa foérandringar i t.ex. behandlingsincidens, case-mix, typ och omfattning av behand-

lingsinsatser, behandlingsutfall och -tillfredsstallelse.



Vilka arbetar med Riksat?

Riksat drivs av registerhallare och en registerkoordinator. Till sin hjalp har de en styrgrupp bestaende
av professionsforetradare, forskare och representanter fran brukarférening. Registerhallarnas roll ar att

ansvara for drift och utveckling av registret.

Registerhallare fram till november 2019 var Andreas Birgegard och Claes Norring. Andreas ar beteen-
devetare, docent och arbetar som forskare vid Centre for Eating Disorders Innovation (CEDI) vid In-
stitutionen for medicinsk epidemiologi och biostatistik (MEB) vid Karolinska institutet i Stockholm, med
anknytning till Centrum for psykiatriforskning, Stockholm. Andreas har varit registerhallare sedan 2009
med ett uppehall mellan 2013 och 2016. Claes ar leg psykolog, docent och numera pensionar. Claes
var den som startade Riksat 1998. Han var sedan registerhallare fram till 2005, da han gjorde ett uppe-
hall for att syssla med annat. Han aterkom dock som registerhallare 2013. Fran november 2019 ar
Tomas Parling registerhallare. Tomas ar leg psykolog samt fil.dr och arbetar vid Centrum for psykiatri-

forskning, Stockholm.

Sedan 2013 arbetar Sara Norring som registerkoordinator for Riksat. Hon har manga ars erfarenhet av
de psykiatriska kvalitetsregistren, da hon tidigare arbetat pa Kompetenscentrum foér psykiatriska och
andra kvalitetsregister (KCP) i Orebro, mellan 2007 och 2013. Sara har en fil.mag. i socialpsykologi.
Som registerkoordinator arbetar hon med manga olika arbetsuppgifter, bland annat att ge teknisk sup-

port och att hjalpa enheterna med datauttag och -bearbetning.

Fran juni-november 2019 arbetade ocksa Emma Forsén Mantilla i Riksat. Emma ar leg psykolog, fil.dr.

och arbetar som forskare vid Centrum fér psykiatriforskning, Stockholm, samt vid CEDI, MEB.

| Riksats styrgrupp har under 2019 ingatt:

e Peter Asplund, civilingenjor, systemadministrator, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Géteborg

e Annica Carlsson, leg psykolog/psykoterapeut, MHE-kliniken, Mora

« Tobias Edbom, fil. dr., leg. sjukskétare, kvalitetsutvecklare, Landstinget i Sédermanland

e Malin Fréling, representant for och webbansvarig i Frisk & Fri — Riksféreningen mot atstérningar

e Helena Forsman, representant for och stddansvarig i Frisk & Fri — Riksforeningen mot &tstérningar

e Ata Ghaderi, professor, leg. psykolog/psykoterapeut, Institutionen for klinisk neurovetenskap (psy-
kologi), Karolinska institutet, Stockholm

e Suzanne Pettersson, fil. dr., leg. psykolog, AnorexiBulimiCenter, Kalmar

e Ronnie Salo, leg. psykolog/psykoterapeut, enhetschef, Stockholm Centrum for Atstérningar

e Nicole Stein, dverlakare, Atstérningsmottagningen, Halmstad



Nulaget och framtiden

Ambitionen hos Riksat ar att utvecklas mot ett brett, anvandarvanligt och kliniskt anvandbart register,
med hog tackningsgrad. Vagen dit har bitvis varit mycket slingrig och térnbestrédd och malet ar darfor
fortfarande inte natt. For fyra ar sedan upphandlades ett nytt IT-stéd med hjalp av QRC Stockholm.
Driften var planerad till manadsskiftet mars-april 2017. Oférutsedda problem och férseningar har gjort
att det nya systemet annu inte &r leveransklart eller redo att driftsattas (september 2020). | december
2019 beslutade Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) att Riksat inte erhaller medel for 2020. Riksat
inkom med ett svar pa detta beslut dar vi redovisade orsaker till utebliven utveckling av registret (framfor
allt det upphandlade IT-stédet, se nedan). SKR har i skrivande stund inte svarat (september 2020).
Oavsett svar fran SKR ar Riksat ett nationellt kvalitetsregister for atstérningsbehandling och ambitionen

med registret ar densamma.

Riksat har erhallit medel frAn Halso- och sjukvardsforvaltningen for utveckling av registret under tre ar.
En referensgrupp for sjalva projektet kommer att rekryteras (inte att férvaxla med registrets styrgrupp)
med erfarenhet kring register, forvaltning, specialiserad atstérningsvard, IT-kompetens samt juridisk
kompetens. Riksat kommer fortsatt samarbeta aktivt med deltagande enheter, patient- och anhdorigfor-
eningen Frisk&Fri, Ovriga psykiatriska kvalitetsregister, det nationella programomradet for psykisk halsa,

QRC Stockholm och var huvudman, Stockholms lans sjukvardsomrade (SLSO).
Utveckling av Riksat

Hogprioriterad utveckling kommer att vara integration med journalsystem. | férsta hand kommer vi att
utveckla en sadan i Region Stockholm. | dagslaget kan patienter i Region Stockholm besvara EDE-Q
och CIA hemifran. Med denna integration som grund kan vi sedan ta oss an integrationsarbetet i 6vriga
landsting/ regioner. Tatare aterkopplingar till registrerande enheter kommer att inféras. Vi kommer ocksa

undersdka om det ar mojligt att inféra en ny definition pa tackningsgrad for registret.

| samband med framtagande av kravspecifikationen for upphandlingen sag vi éver saval de nuvarande
kvalitetsindikatorerna som frageuppsattningen. En genomgang av frageuppsattningen genomfordes
aven under hosten 2014, som en forberedelse for den da planerade flytten till Inca-plattformen pa RC
VGR. D& satte vi samman ett antal fokusgrupper runt om i landet med anvandare och brukare, som
diskuterade registret och hur man onskade att det utvecklas vidare. Vi fér ocksa fortlépande dialoger

med andra register och med vart registercentrum kring utvecklingen av Riksat.

En viktig utveckling, som framéver kommer att paverka arbetet i alla kvalitetsregister med SLSO som
huvudman, ar resultatet av den genomlysning av huvudmannaskapet som genomférdes av SLSO
under 2018, och genomlysning av utdatarapportering som utférdes av Karolinska institutet under
2019. Genomlysningen har bl.a. lett till att SLSO tagit fram riktlinjer fér hanteringen av SLSO-baserade
kvalitetsregister, samt tillsatt en samordningsgrupp for dessa. Riksat har under 2019 genomfért en
oversyn av registerhallarskap och styrgrupp enligt dessa nya riktlinjer, och under hésten 2019 kom

arbetet i samordningsgruppen igang ordentligt. Som resultat av Karolinska institutets granskning har



Riksat forandrat sattet att redovisa utdata (se Appendix). Under projektets tre ar kommer en
oberoende statistiker anlitas for granskning och redovisning av arsrapporter samt annan publikation av

registrets data (t.ex. websidor).

Utbildning

Rikséats webbaserade utbildning (utbildning.atstorning.se/riksat) har nu funnits tillganglig i snart fem ar.

Riksat innehaller en semistrukturerad diagnostisk intervju, kliniska skattningar och frageformular. For
att 6ka (klinisk) anvandbarhet och tillforlitighet ger utbildningen kunskap om och tréning i att utféra
dessa bedomningar/skattningar. Aven generell information om kvalitetsregistret och dess syfte, innehall
och anvandning ingar i webbutbildningen. Hittills har 585 anvandare loggat in i utbildningen, som upp-

dateras vartefter férandringar genomfors i Riksét.
Samarbete

Vi har vidareutvecklat vart samarbete med intresseforeningen Svenska Atstérningssallskapet (SEDS,
en sammanslutning for kliniker och forskare; seds.se) som har tvd moten varje ar. Bland féreningens
medlemmar finns de flesta specialiserade atstérningsenheter i landet representerade. SEDS ar darfor

en viktig arena for att diskutera forbattrings- och utvecklingsomraden som vi identifierar i Riksét.

Vi har ocksa 6kat vart samarbete med patient- och anhérigféreningen Frisk&Fri. Vi har tva representan-

ter fran foreningen i var styrgrupp. Sedan april 2016 presenterar vi regelbundet uppdaterade resultat

fran Riksat pa Frisk&Fris hemsida (kvalitetsreqgister.se/forbattravarden/godaexempel/exempel/kvalitets-

registerstatistikpapatientforeningshemsida.2701.html) .

De nio psykiatriska kvalitetsregistren har sedan flera ar traffats for att diskutera gemensamma fragor,
med fokus pa IT och journalintegration. Under hésten 2016 och varen 2017 fick detta natverk mojlighet
att genomfora en extern kartlaggning av de psykiatriska registrens situation, vilken resulterade i en
framatsyftande plan. Denna innehdll forslag om att forstarka samarbetet mellan de psykiatriska kvali-
tetsregistren genom att tillsatta en samordnarfunktion, som ocksa skulle vara sammankallande i natver-
ket. Hosten 2017 tillsattes en sadan samordnare pa tillfalliga medel, som tog slut sommaren 2018. Det
nationella programomradet for psykisk halsa (NPO PH) har fran arsskiftet 2018/19 tagit 6ver finansie-
ringen av samordningen och pabdrjat ett narmare samarbete kring utformningen av funktion och innehall

i de psykiatriska kvalitetsregistren. Riksat deltar i och stddjer pa alla satt denna utveckling.
Forbattringsprojekt

Riksat har tidigare bade genomfort forbattringsprojekt och utbildat forbattringscoacher. Under de sen-
aste tre aren har vart fokus dock legat helt pa att antligen fa till ett nytt och modernt IT-stdd, varfor inget
krut har lagts pa forbattringsarbete. Nar vi ater kan lagga fokus pa forbattringsarbete kommer forsta
prioritet att vara patagligt forbattrad tillganglighet till data och resultat genom utveckling av moéjligheterna
till presentation och aterkoppling i form av saval publik visning (pa t.ex. Varden i Siffror och den egna

hemsidan) som direkt aterforing till deltagande verksamheter (i IT-stddet och via hemsidan). Pa sa satt
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kan vi stétta deltagande verksamheters anvandning av data for lokalt forbattringsarbete, liksom andra

intressenters (patienter, allménhet, media etc.) tillgang till registrets resultat.
Statistik och forskning

| och med inférandet av det nya IT-stddet kommer vi att forstarka utdatafunktionerna for Riksat. Enklare
dataanalyser, saval pa individ- som gruppniva, samt datauttag gors direkt i applikationen. Efterhand
kommer ett antal standardrapporter ocksa att goras latt tillgangliga. Vidare haller vi pa att ta fram en
funktion fér publik visning och enklare analys av data pa olika aggregationsniva via Riksats webbplats.

Visningen av centrala indikatorer via Varden i Siffror (vardenisiffror.se) har gjorts i flera ar. Vid arsskiftet

2018/19 sj0sattes vara fem nya indikatorer pa Varden i Siffror; tvd gamla indikatorer uppdaterades och
tre nya tillkom. Vi vidareutvecklar nu dessa och férbattra rutinerna fér inrapportering av data. Rikséts

resultat presenteras ocksd pa Svenska Atstorningssallskapets (SEDS) aterkommande méten.

Under perioden 2014-2019 har 39 vetenskapliga arbeten publicerats, som helt eller delvis ar baserade
pa data fran Riksat (se nedan). Registerdata ar viktiga komponenter i flera nyligen avslutade eller
pagaende avhandlingsprojekt, avseende t.ex. sjalvbildens betydelse, personlighet och atstérningar,
internetbaserad behandling, emotionsreglering vid atstérningar, ungdomars upplevelser av
specialiserad atstorningsbehandling, och betydelsen av ADHD-relaterad samsjuklighet. Data fér
validering av Riksats frageuppsattning har samlats in och anvands for att forbattra tolkningsunderlaget
for registrerade data. En del av dessa valideringsdata anvands aven i forskningsstudier. Riksat ar ocksa
en viktig samarbetspartner i den multinationella ANGI-studien (angi.se), som bedrivs vid CEDI — Centre

for Eating Disorders Innovation vid Karolinska institutet (ki.se/meb/cedi-centre-for-eating-disorders-

innovation-ett-centra-for-atstorningsforskning). ANGI undersoker primart genetiska faktorers betydelse

vid anorexia nervosa och dar en mycket framgangsrik datainsamling nyligen avslutats (se vidare nedan).
Denna studie fortsatter f.n. under namnet BEGIN (fokus pa BN och BED) som Riksat ocksé ingar i, och

Riksat har aktiva samarbeten kring flera ytterligare projekt.

Publikationer 2014-2019 helt eller delvis baserade pa data fran Riksat

1. Birgegard, A., Norring, C., & Clinton, D. (2014). Binge eating in interview vs. self-report: Different
diagnoses show different divergences. European Eating Disorders Review, 22, 170-5.

2. Ekeroth, K., & Birgegard, A. (2014). Evaluating reliable and clinically significant change in eating
disorders: Comparisons to changes in DSM-IV diagnoses. Psychiatry Research, 216, 248-54.

3. Runfola, C. D., Thornton, L M., Pisetsky, E. M., Bulik, C. M., & Birgegard, A. (2014). Self-image and
suicide in a Swedish national eating disorders clinical register. Comprehensive Psychiatry, 55, 439-
49,

4. Forsén Mantilla, E., Bergsten, K., & Birgegard, A. (2014). Self-image and eating disorder symptoms
in normal and clinical adolescents. Eating Behaviors, 15, 125-31.

5. Levallius, J., Clinton, D., Backstrom, M., & Norring, C. (2015). Who do you think you are? Personality
in eating disordered patients. Journal of Eating Disorders, 3(3).

6. Forsén Mantilla, E., & Birgegard, A. (2015). The enemy within: the association between self-image
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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 foér verksamheten relevant och anvandbart underlag for
kvalitetssakring, kliniskt forbattringsarbete och verksamhetsstyrning. Darigenom kan vi folja den
svenska atstérningsvarden med avseende pa forandringar i t.ex. behandlingsincidens, "case mix”, typ

och omfattning av behandlingsinsatser och -utfall.

Var ambition ar att saval patienter som behandlare och enhetschefer ska uppleva att det kanns
meningsfullt och viktigt att registrera i Riksat. Detta tror vi ar en forutsattning for att uppna en annu battre
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
uppfoljning, och det upplevs som positivt att aterféringsrapporten visar jamfoérelser med initialvarden vid

uppfoljning, och att man ser sina varden i forhallande till referensvarden. En patient uttryckte det s& har:

"Det som ar bra ar att man gar igenom bra fragor, som ringar in problemen bra. Man far en bra

bild, bade sjalv 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 beddmningen, och senare i uppféljningen av patienten. Vi for dialoger med behandlarna
och upplever att de ser en stor nytta med registreringen, bland annat genom att registreringen bidrar till
ett professionellt och seridst bemotande av problematiken och patienten. Har ar roster fran nagra

behandlare om hur Riksat anvands och bidrar:

’I mitt behandlingsarbete ar EDE-Q speciellt vardefullt da resultaten, som speglar patientens
egen upplevelse av sin problematik, ar ett vardefullt underlag for diskussion med patienten. Det
ar ocksa bra att omfattningen av sjalvdestruktivitet och sjalvmordstankar efterfragas sa att bilden

av patientens hjalpbehov utéver atstérningen tydliggérs.”

"Patienten far bra insikt, kul med uppféljningar, bra underlag for att fatta beslut om vilken

behandling som vore bra.”

"Som hjalp att stalla diagnos samt att mata férandringar under och efter behandling.”
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"Hjalp vid beddmningen i tveksamma fall. Bekraftar ofta den ursprungliga hypotesen men ger
dar mdjlighet till en jamforbar [...] utvardering. Pedagogiskt hjalpsamt att visa patienten

staplarna pa sjalvsvarsinstrumenten, inte minst vid uppféljning och en ev. forbattring.”

For att registreringen ska bli en integrerad del i verksamheten &r det ocksa viktigt att chefer pa olika
nivaer ser en nytta med att patienterna registreras och foljs upp. Riksatstatistik anvands vid

planeringsdagar pa enheterna. En enhetschef beskriver det sa har:

"Att vara med i Riksat hjalper oss att pa ett strukturerat satt samla in uppgifter som goér att vi kan
beskriva var patientgrupp. Vi kan ocksa folja 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 férbattra behandlingen av atstérningsproblematik.” (Enhetschef)

Utbver att vara till nytta fér 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 sa har om nyttan av Riksat:

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

och fra fram brukarnas synpunkter.” (Frisk&Fri)

Slutligen ar ju forskningen ocksa en viktig intressent. Det ar darfér valdigt roligt att kunna dela med sig

av foljande brev fran professor Cynthia Bulik:
"Tack till Riksat!

En del av er kanske har hort talas om ANGI eller Anorexia Nervosa Genetics Initiative. Vad ni
kanske inte vet ar hur vardefullt Riksat var fér denna internationella studie som syftar till att

identifiera genetiska och miljomassiga faktorer som 6kar risken fér anorexia nervosa.

Jag som skriver detta heter Cynthia Bulik och ar professor vid bade Karolinska Institutet (KIl) i
Stockholm och vid University of North Carolina i Chapel Hill, USA. Jag leder Centre for Eating
Disorders Innovation (CEDI) vid Kl och ar verkstallande chef fér Center of Excellence for Eating
Disorders i North Carolina (CEED). Jag ar legitimerad psykolog och utéver att forska har jag

aven behandlat personer med atstorningar sedan 1984.

Jag ar ocksa forskningsledare for ANGI och grundaren till initiativet AN25K, som var ett globalt
initiativ for att samla in genetiska prover (DNA) fran 25 000 personer med anorexia nervosa
fram till 2016. Tack vare Riksat var Sverige ett av de mest framgangsrika landerna och bidrog
med 6ver 4000 ANGI-prover till AN25K. ANGI Sverige kunde enkelt identifiera personer i Riksat
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som var lampliga deltagare for studien och bjuda in dem att delta, om de godkant ett sadant
forfarande. Manga kliniker och forskare i andra lander avundas det fantastiska sjukvardssystem
med kvalitetsregister vi har i Sverige, som nu aven majliggjort forskning kring anorexia nervosa,

och som i slutdndan kommer att leda till battre behandlingar fér denna ofta doédliga sjukdom.

Under nasta ar kommer vi att bdrja analysera proverna for att identifiera vilka genvarianter som
bidrar till att 6ka risken for anorexia nervosa. Med hjalp av den informationen kan vi bérja arbeta
mot att battre forsta varfor vissa manniskors genetiska komposition gér dem mer sarbara for

miljéfaktorer som utléser atstérningar, t.ex. bantning eller trauma.

ANGI-gruppen och alla pa CEDI ar mycket tacksamma for Riksat och alla de som har stallt upp
och deltagit i forskningen. Detta har verkligen varit ett samarbete mellan forskare, kliniker, Riksat

och de personer som har drabbats av anorexia nervosa.

Tack Riksat! Vi hoppas att vi kan arbeta tillsammans i framtiden for att 6ka vara kunskaper aven

kring bulimia nervosa, hetsatningsstérning och andra atstérningar.”
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Registrering och tackning

Riksat ar ett behandlingsregister, inte ett diagnosregister. Riksat ar till for enheter som har i uppdrag att
behandla patienter med atstdérning. Enheter som inte har i uttalat uppdrag att behandla patientgruppen
bor inte vara med i registret, aven om de forstas 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 atstérningar.

Efter att onlineregistreringen introducerats 2003 uppnadde Riksat ganska snart en god tackning med
avseende pa andelen specialiserade atstorningsenheter i landet som ar anslutna till registret. Idag ar,
sa vitt vi kanner till, alla specialiserade enheter i landet anslutna till registret och nastan alla nya
behandlingar (> 90 %) vid dessa specialiserade enheter registreras. Utdver de specialiserade enheterna
finns det allmanpsykiatriska enheter som erbjuder specialiserad atstérningsbedémning och -behandling.
Det ar dock svart att bedéma hur manga av de allmanpsykiatriska och barnpsykiatriska enheterna som
boér vara med i registret, och i vilken omfattning de registrerar de patienter som bor 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 berékna, 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
berdkna, da den helt enkelt baseras pa hur manga av enhetens nyregistrerade patienter som
uppfoljningsregistreras efter 12 manader (eller avslutsregistreras tidigare an 12 manader).
Malsattningen ar att enheterna ska folja/avsluta upp minst 70 % av sina nyregistrerade patienter. En
hég tackningsgrad ar viktig for att uppgifterna i registret ska vara tillférlitliga, men sarskilt sa for
uppfdéljningar/avslut, eftersom det ar centralt nar man tolkar resultaten, framférallt avseende utfall. Icke
uppfdljda patienter riskerar att i storre grad vara de som avbrutit behandlingen och fér vilka det inte finns
tillférlitliga data. Ju sédmre tackningsgrad, desto mer osakra siffror. Ett exempel: En enhet har registrerat
100 patienter, varav 50 ar uppfdljda. De rapporterar att 60 % av patienterna ar i remission vid 12-
manaders-uppfoljningen. 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 fér de icke uppfoljda
patienterna. | arets rapport har vi dock valt att redovisa utfall pa tva satt; dels som andel av
uppfdljda/avslutade patienter och dels som andel av samtliga patienter som borde ha foljts upp/avslutats
("ITT”: intent-to-treat, dvs alla patienter som man avsag att behandla och félja upp, eftersom langt ifran

alla patienter foljs upp/avslutas). Vi tror av skal som vi redovisat utforligt p& hemsidan (riksat.se >

Statistik > Utfallsberdkning) samt i Appendix till arsrapporten att andel av uppféljda/avsiutade generellt
sett ar mer rattvisande. Den dubbla redovisningen askadliggor dock, pa ett kanske plagsamt tydligt satt,
hur viktigt det ar att uppfdljnings-/avslutsregistrera patienter eftersom ITT-andelen antyder ett vasentligt

samre utfall pa bade enhets- och riksniva.

| arets arsrapport har vissa andringar gjorts. Nagra delar ar tillagda, sa som nya analyser med ITT,

vantetider, BMI och Appendix. Appendix innehaller en mer fullstandig redovisning av metodologi,
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databearbetning och deskriptiva data. Andra delar (sjalvskada och suicidalitet, behandlingstillfreds-
stallelse samt vissa aspekter av vardkonsumtion) ar borttagna da vi inte ser nagra férandringar jamfort
med tidigare ar. Vi har dessutom haft vasentligt mindre resurser att Iagga pa arbetet jamfért med tidigare.
Detta har medfért att vi har varit tvungna att prioritera.

Antalet nyregistreringar har Okat ganska stadigt under perioden 2003-2018, fran 314 till 2540
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 tekniska problem det aret. Uppfdljningar/avslut
har hela tiden varit betydligt farre &n nyregistreringar och skillnaden har tenderat att 6ka éver tid.

Data i denna rapport baseras huvudsakligen pa behandlingar som nyregistrerades under perioden
2017-2019 pa 58 enheter, samt 12-manadersuppféljningar och avslutsregistreringar under perioden
2018-2019. Eftersom atstérningsdiagnos ingar i inklusionskriterier for registret har de som initialt inte
haft nagon atstérningsdiagnos uteslutits. Under perioden har 5,1 % av de registrerade behandlingarna
rort patienter som har paborjat mer an en behandlingsperiod. Oftast ror det sig om att en patient avslutat
en behandling, haft ett uppehall och darefter pabdrjat en ny behandlingsperiod pa samma, eller en
annan, enhet. Men det forekommer ocksa att en patient har haft behandling under delvis samma period
pa tva enheter (t.ex. en éppenvardsenhet och ett behandlingshem) eller att patienten avslutas pa en
enhet och i anslutning till det pabérjas pa en annan enhet (exempelvis éverfors fran en ungdomsenhet

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

Figur 1. Antal nyregistreringar i Rikséat under perioden 2003-2019.
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Tabell 1 visar alla registrerande enheter, antal nyregistreringar och andel uppfdljningar under perioden.
Under 3-arsperioden hade 12 av enheterna registrerat farre an 20 patienter. 12 enheter har inte foljt upp

nagra patienter alls under perioden 2018-2019. Sett till hela perioden ar det endast ett fatal enheter som

kommer upp till malnivan att ha foljt upp 70 % av de nyregistrerade patienterna.
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Tabell 1. Antal registrerade behandlingar enhetsvis under perioden 2017-2019, samt andel uppféljda
2018-2019.

Nyregistreringar (antal) Uppfdljningar (andel (antal))

Enhet 2017 2018 2019 2017-19 2018 2019
AO01: Stockholms centrum for atstdérningar 623 411 5 1039 22 % (136) 9 % (38)
A04: Capio Atstérningscenter AB, Shim 357 209 0 566 65 % (231) 41 % (86)
BO1: AB Mando, Stockholm 132 108 79 319 61 % (81) 16 % (17)
B03: Atstérningsmottagningen, Sunderbyn 21 10 14 45 0% (0) 0% (0)
BO5: Psykiatrin, Pited 19 17 7 43 26 % (5) 24 % (4)
C03: BUP atstorningsenhet, Uppsala 79 88 66 233 3% (2) 1% (1)
CO04: Atstérningsenheten for vuxna, Uppsala 43 54 35 132 0% (0) 0% (0)
D03: Atstérningsmottagningen, Nykdping 36 38 26 100 11 % (4) 16 % (6)
D08: BUP-kliniken, Eskilstuna 16 2 0 18 31 % (5) 0 % (0)
D14: Psykiatrisk mottagning Eskilstuna 0 3 2 5 0% (0) 0% (0)
D15: BUP Nykaping 9 17 7 33 33 % (3) 24 % (4)
EO06: Psyk och hab-enheten, NSV, Motala 4 2 4 10 0 % (0) 0 % (0)
EO08: Vuxenpsyk. kliniken, Norrkdping 2 0 0 2 0 % (0) 0 % (0)
E09: BUP-kliniken, Norrkdping 4 18 11 33 0 % (0) 0 % (0)
E12: Atstérningsteamet BUP, Linkdping 59 83 91 233 8 % (5) 52 % (43)
E17: Atstérningsteamet, Psyk. klin., 20 17 22 59 55 % (11) 35 % (6)
Link6ping

FO4: Psyk. klin./Atstérningsteam, Varnamo 0 1 0 1 0 % (0) 0 % (0)
GO03: Vuxenpsyk., Kronoberg 4 0 0 4 0% (0) 0% (0)
HO1: Anorexi-Bulimi Center, Kalmar 101 137 129 367 19 % (19) 18 % (25)
102: Atstérningsteamet, BUP Visby 4 4 14 22 0% (0) 50 % (2)
105: Psyk. kliniken 6ppenvardsteamet, Visby 6 21 17 44 0 % (0) 29 % (6)
KO08: Atstérningsenheten, Karlskrona 5 17 21 43 40 % (2) 53 % (9)
LO1: VO BUP, Kristianstad 22 30 39 91 14 % (3) 60 % (18)
MO3: Enh. fér Anorexi-Bulimi, BUP, Lund 27 19 11 57 33 % (9) 37 % (7)
M10: Atstdrningsmott. for vuxna, Lund 72 86 60 218 17 % (12) 28 % (24)
M12: VO VUP Malmé 38 34 2 74 18 % (7) 9 % (3)
M13: Resund Behandling, Malmé 39 26 32 97 51 % (20) 58 % (15)
M28: VO VUP Helsingborg 2 0 0 2 100 % (2) 0% (0)
M37: VO VUP Kristianstad 8 25 16 49 25 % (2) 40 % (10)
M58: Atstorningsteamet, VUP, Helsingborg 0 18 0 18 0% (0) 6% (1)
NO02: Atstdrningsenheten, S. Halland, 55 a7 50 152 36 % (20) 19 % (9)
Halmstad

NO5: Capio Atstdrningscenter AB, Varberg 24 32 26 82 50 % (12) 66 % (21)
NO7: Atstorningsenheten, N. Halland, 56 61 73 190 0% (0) 0 % (0)
Varberg

003: Atstorningsenheten Korallen, Uddevalla 15 16 8 39 20 % (3) 50 % (8)
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0O07: Anorexi- och bulimimott. fér vuxna, 43

Goteborg

009: Anorexi-bulimi mott., Dr Silvias barnsjh, 97
Gdtebprg i

027: Atstorningsmottagning SAS, Boras 80
066: AB Mando, Alingsas 43
067: WeMind, Goéteborg 4
072: BUP Atstérningsenhet, Uddevalla 5
RO1: S:ta Helenamott., Skdvde 1
S02: Atstérningsenheten, Karlstad 51
T01: Eriksbergsgarden, Orebro 102
U02: Atstérningsenheten, Vasteras 62
WO01: MHE-kliniken, Mora 23
WO04: Atstorningsenheten Tornet, Falun 37
W11: Dala ABC, Falun 54
X02: Lansenheten for atstérningar, Gavle 84
Y05: Atstorningsteamet, BUP, Sundsvalll 17
YO06: Affektiva mott. Psyk. klin., Sundsvall 14
Y11: Vuxenpsykiatrin, Sollefted/Kramfors 1
Z02: Atstorningsenheten, Ostersund 23
Z05: BUP, Ostersund 25
A02: BUP lansklinik Vasterbotten, Umea 22
A04: Freja anorexi- och bulimicentrum, 23
Umea

Ao6: Atstérningsverksamheten i Skellefted 9
A11: BUP, Lycksele 1
A12: BUP lansklin. Vasterbotten, Skellefted 16
Total 2739

23

73

78
28

29
43
123
69
20
49
90
90
23
22
0
35
16
22
24

10

0
16
2540

79

85
19

29
48
121
73

32
122
107

23

25

0

48

31

36

33

10

0
6
1807

71

249

243
90
10

59
142
346
204

51
118
266
281

63

61

106
72
80
80

29

1
38
7086

28 % (12)
70 % (68)

55 % (44)
60 % (26)
75 % (3)
0 % (0)

0 % (0)

8 % (4)
20 % (20)
2% (1)
74 % (17)
38 % (14)
2% (1)
46 % (39)
18 % (3)
21 % (3)
0 % (0)
26 % (6)
20 % (5)
5 9% (1)
39 % (9)
100 % (9)

0 % (0)
6 % (1)
32 % (880)

9% (2)
62 % (45)

51 % (40)
32 % (9)
17 % (1)

0 % (0)
28 % (8)
5% (2)
28 % (34)
0 % (0)
75 % (15)
53 % (26)
2% (2)

53 % (48)
17 % (4)
27 % (6)

0 % (0)
31 % (11)
6 9% (1)
17 % (3)
29 % (7)
100 %

(10)
0% (0)

0 % (0)
25 % (637)

# 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 besdket varierar mellan 9 och 81 ar (M=23,93 SD=9,65). Genomsnittlig alder
vid tidpunkten for forsta bestket har legat relativt stabilt sedan 2001. Andelen patienter under 18 ar vid
forsta besok under hela perioden 2017-2019 ar 28,4 % (1993 behandlingar). Dessa raknas i rapporten

som ungdomar och de 6vriga (n=5020, 71,6 %) som vuxna.

Av den totala gruppen var 5,0 % pojkar/man férdelat pa 5,9 % bland ungdomar och 4,6 % bland vuxna
patienter. Andelen pojkar ar nagot lagre an vad man kan férvanta sig utifrin epidemiologiska studier.

Figur 2 visar andelen pojkar/ man under perioden 2017-2019.

Figur 2. Andel pojkar/mén arligen under perioden 2017-2019.

7%

6%
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4% Barn

39% Vuxna
Totalt

2%

1%

0%

2017 2018 2019

Diagnosfordelning

Sett till hela perioden fick 22,4 % av patienterna en AN-diagnos, och 21,7 % en BN-diagnos. Den
vanligast férekommande diagnosen var Atstérning utan narmare specifikation (UNS), vilken ges till 50,8
% av samtliga patienter vid nyregistrering, medan Hetsatningsstérning endast ges till 5,0 % av

patienterna.

Andelen patienter med AN ar hégre bland ungdomar an bland vuxna patienter (se figur 3 och 4), medan
det motsatta galler for BN, dar andelen ungdomar med denna diagnos ar vasentligen lagre an bland
vuxna patienter. Patienter som inte uppfyller kriterier fér 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 for AN far diagnoserna UNS typ 1 eller 2. | denna kategori bedéms nastan var tredje
ungdom hamna, medan endast 17,2 % av de vuxna patienterna gor det. Patienter med en
huvudsakligen bulimisk problembild som inte uppfyller kriterier fér BN sorteras in i UNS typ 3, vilket
galler fér 3,6 % av ungdomarna och 8,3 % 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. Dessa ar relativt lika férdelade mellan vuxna och
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ungdomar. BED innebér att man hetsater utan efterféljande kompensatoriskt beteende. Denna diagnos
ar ovanlig bland ungdomar (0,8 %), men lite oftare férekommande bland vuxna patienter (6,6 %), dock
mindre an vad som kan forvantas epidemiologiskt. Utéver dessa undergrupper till UNS sa finns ocksa
majlighet att ange att patienten har en problembild som inte éverensstammer med nagon av dessa. Det
kan exempelvis réra sig om patienter som vaxlar mellan en anorektisk och bulimisk problematik eller
patienter (fr.a. barn/ungdomar) med diagnosen Uppfddningssvarigheter hos spadbarn eller smabarn
(som i DSM-5 placerats tillsammans med &atstérningarna under beteckningen Undvikande/restriktiv
storning i fodointag). Dessa patienter aterfinns i diagnosgruppen Annat. | figur 3 och 4 visas
diagnosférdelningen under perioden 2017-2019 fér ungdomar respektive vuxna patienter och i figur 5

och 6 visas den arliga diagnosférdelningen éver perioden 2017-2019, uppdelat pa ungdomar och vuxna.

Bland barn och unga har AN och UNS 4 och 5 ¢kat dver tredrsperioden. Bland de vuxna har UNS 1, 2
Okat, medan UNS typ 3 har minskat.

Figur 3. Diagnosférdelning (%) 2017-2019 fér barn/ungdomar.
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= BN
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Figur 4. Diagnosférdelning (%) 2017-2019 f6r vuxna patienter.
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Figur 5. Diagnosférdelning arligen under perioden 2017-2019 fér unga patienter.

u AN
2019
m BN
| B UNS 1-2
| m UNS 4-5
m BED
2017
W Annat
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Figur 6. Diagnosférdelning arligen under perioden 2017-2019 f6r vuxna patienter.
H AN
2019
m BN
1 M UNS 1-2
2018 W UNS3
| M UNS 4-5
B BED
2017
= Annat
0% 20% 40% 60% 80% 100%
BMI (vuxna)

Aven detta &r har vi valt att titta lite extra pa BMI bland vuxna och férhallandet mellan BMI och diagnos.
Detta for att aterigen understryka att majoriteten av patienterna ar normal- eller 6verviktiga. Sett {ill
helgrupp ar nara tre fjardedelar normalviktiga, dverviktiga eller har fetma. Ungefér en fjardedel i
helgruppen ar underviktiga, och nar vi sedan ser uppdelningen per diagnos (se figur 8 nedan), sa blir
det tydligt att de underviktiga patienterna ar diagnosticerade med AN, UNS typ 1 och 2 samt UNS Annan.
De allra mest 6verviktiga patienterna (fetmagruppen) aterfinns framférallt i diagnoskategorierna BN,

UNS typ 3 och BED. Nara halften av patientgruppen ar normalviktig.
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Figur 7. BMI-férdelning bland vuxna.
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Figur 8. BMI uppdelat pé diagnos.
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Vardkonsumtion

Den vanligaste systematiska psykologiska behandling som ges bland bade barn och vuxna var KBT.
Den nast vanligaste behandlingen fér barn och ungdomar var familjebaserad behandling. Dock angavs
familjeinvolvering fér 74,2 % av unga patienter och for vuxna angavs familjeinvolvering som
férekommande for endast 14,5 % av patienterna. Att KBT var vanligast bland vuxna patienter var vantat
dad KBT-E ar rekommenderad forstavalsbehandling for bade BN och BED. Fér barn och ungdom
rekommenderas familjebaserad behandling vid AN: registreringarna tyder pad god fdljsamhet av
behandlingsrekommendationer dven fér denna grupp. Pa det stora hela féljs de rekommendationer om
evidensbaserade metoder som finns fér majoriteten av patienterna. Daremot ar det svart att avgoéra

innehallet i det som uppges som KBT eller som familjebaserad behandling i registret.

Tabell 3. Andel av patienter som fatt systematisk psykologisk behandling som fatt olika inriktningar,
uppdelat pa barn och vuxna. (Eftersom samma patient kan ha fétt flera olika inriktningar kan summan
Overstiga 100 %.)

Barn Vuxna Samtliga
Kognitiv beteendeterapi (KBT) 52 % 86,0 % 77,9 %
Psykodynamisk psykoterapi (PDT) 17,5 % 10,2 % 11,9 %
Systemisk psykoterapi 38,4 % 3,8 % 12 %
Interpersonell psykoterapi (IPT) 1,1 % 4,7 % 3,9 %
Dialektisk beteendeterapi (DBT) 0,8 % 0,6 % 0,7 %
Annan inriktning 6,8 % 2,7 % 3,7%

Behandlingsutfall

Andel i remission vid ettarsuppféljning/avslutsregistring har 6kat under den senaste 7-arsperioden, fran
48 % ar 2013, till 55 % ar 2019. Detta ar naturligtvis gladjande. Sannolikt beror 6kningen inte endast pa
forbattrad behandling, utan ocksa pa att enheterna har forbattrat sin diagnostik. | arets rapport har vi
valt att redovisa utfall pa tva satt; dels som andel av uppféljda/avslutade och dels som andel av samtliga
som borde ha foljits upp/avslutats (ITT; eftersom langt ifran alla patienter foljs upp/avslutas; se

Appendix).

| &r har vi inte delat upp utfallsvariablerna pa barn och vuxna for att kunna redovisa data for fler enheter

och for att de enheter som jobbar aldersévergripande med stoérre sannolikhet ska kunna vara med.
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Figur 10. Andel patienter i remission vid 12-ménadersuppféljning eller avslutsregistrering uppdelat pa

barn/ ungdomar och vuxna initialregistrerade 2017-2018.
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Figur 11. Andel patienter i diagnostisk remission vid 12-manadersuppféljning eller avslutsregistrering

av de som initialregistrerades 2018, pa enheter med minst 10 uppféljda/avslutade.
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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
atstorningen (CIA, fylls i fran 18 ars alder). Figur 12 och Figur 13 visar andel patienter med en kliniskt
relevant forbattring pa EDE-Q respektive CIA vid 12-manadersuppféljning, uppdelat pa enhet med
minst 10 uppfdljda.

Figur 12. Andel med kliniskt relevant férbéttring pa EDE-Q, p& enheter med minst 10 uppféljda/
avslutade.
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Figur 13. Andel patienter med kliniskt relevant férbéttring pé CIA vid 12-manadersuppfdljning, pa

enheter med minst 10 uppféljda/avsiutade.
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Patienters overgripande funktionsniva har skattats med hjalp av GAF (Global Assessment of
Functioning), som &r en del av DSM-IV (axel V). | GAF skattar beddmaren patientens psykiatriska
symtom och funktionsniva péa ett kontinuum frén 0 till 100. Varden under 50 podng beddms som
allvarliga symtom, varden mellan 50 och 60 podng som mattliga symtom och varden omkring 70 som
lindriga symtom. | Figur 14 redovisas andel patienter som har férbattrats minst 10 poang pa GAF.

Figur 14. Andel patienter med minst 10 podngs férbéttring pd GAF, pa enheter med minst 10
uppfélida/avsiutade.
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Variationen mellan enheter ar dock stor. Uppdelat pd enheter med minst 10 avslutade/uppféljda av
initialregistrerade 2018 varierar andelen patienter i remission mellan 35 % (ITT=4,6 %) och 100
%(ITT=100 %). Osakerheten i siffrorna &r betydande och vi har darfér valt att aven presentera
konfidensintervall (Cl) i tabell 1-4 i Appendix. Ju farre registrerade patienter en enhet har, desto mer
paverkar varje enskild patients resultat och desto storre ar osakerheten i enhetens resultat. Cl talar da

om mellan vilka varden det "sanna” resultatet med 95 % sannolikhet ligger.

Det kan finnas flera forklaringar till variationen mellan enheter 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 dven om de inte ar helt
diagnosfria. Det finns generellt sett ocksa stora olikheter nar det géller sjalva bedémningen av nar en
patient inte langre har en atstérningsdiagnos vilket paverkar mojligheten 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 nadgon har en atstérning (UNS) och det rader oenighet om hur lange en
patient bor ha varit symtomfri, dvs. om man bor avvakta och se att tillfrisknandet ar stabilt. En annan
frdga 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 matten (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 behandlingen, vilket
kan ge en lagre andel patienter i remission eftersom patienterna da ofta avslutar varden pa den aktuella

enheten och 6verfors till ’7nemlandstinget” innan patienten ar i remission.

Till sist...

Som vi nu beskrivit vid ett flertal tillfallen i olika sammanhang har arbetet i Riksat under manga ar i stor
utstrackning fokuserat pa att fa ett nytt IT-stod pa plats. Riksat ar ett valetablerat register med hog
anslutningsgrad med ett hogt fortroende bland de specialiserade atstdrningsenheterna. Eftersom
Riksats beslutsstod genererar direkt anvandbara data pa individniva finns ocksa ett intresse fran pati-
enter att bli registrerade och uppfdljda i registret. Vi ser darfor att vi nu har utmarkta forutsattningar att
fortsatta utveckla Riksat och dess beslutsstod till ett annu mera anvandbart system for saval forbatt-
ringsarbete pa olika nivaer som for klinisk anvandning i det direkta vardmaétet, till nytta for sdval patienter
och behandlare som vardgivare. Det nya projektet for Riksat som loper under tre ar fokuserar pa att na

dessa mal.
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Appendix

METOD, DATABEARBETNING OCH DESKRIPTIVA DATA

1. Inklusionskriterier
Atstérningsdiagnos enligt DSM-IV (inkl. anorexia nervosa, AN, bulimia nervosa, BN,
hetsatningsstoérning, BED, atstoérning utan narmare specifikation, UNS typ 1-5 samt UNS
Annan) och avsikt att starta behandling vid enheten, vilket inte markeras i enskild variabel
utan ingar i instruktioner/beskrivningar till registrerande enheter. Arsrapporten anvander data
fran patienter som initialregistrerats 2017-2019 (utom for inflode/ar éver tid da samtliga ar ar
med).

2. Exklusioner av patienter
Patienter utan atstérningsdiagnos (diagnosdata saknas, dvs ofullstandig registrering) eller att
diagnos ar satt till Ingen diagnos. Behandlingsavsikt finns ej som variabel utan som
information till registrerande enheter.

3. Procedur
Patienter initialregistreras i Riksat inom de forsta tre besdken vid enheten, och ska sedan
avslutsregistreras nar behandlingsepisoden ar slutford. Patienten ska ocksa féljas upp efter
12 manader (tidsfonstret da sadan registrering ar maojlig ar arsdagen 15 veckor) om hen gj
avslutats innan dess (och registreringsarendet darmed stangs). Vid varje registreringstillfalle
kan en sammanstallning av registrerade uppgifter inkl. diagnos, kliniska skattningar,
sjalvskattningsformuldr med poang pa delskalor m.m. tas fram, och vid avslut/uppfdljning
visas aven forandring over tid pa individniva.

4. Exklusioner av specifika datapunkter
4.1 GAF - Vid berakning av utfall enligt GAF (férbattrad/ej forbattrad, kategoriserat enl.
okning 210 poang) sa exkluderas 0-varden vid initialregistrering eftersom det vardet betyder
"otillracklig information” och ett hégre varde vid avslut/uppfdljning inte sakert kan tolkas som
en forbattring.

4.2 Véntetider - Vid berakning av vantetider (genomsnittligt antal dagar mellan vardbegaran
och forsta besok, samt andel som ar inom/utanfér vardgaranti, dvs <90 resp. >90 dagar) sa
stryks vantetider éver 1000 dagar (utgér mindre éan 0.2% av rapporterade). Antagandet ar att
processen for de som hade 6ver 1000 dagar avbrutits och aterupptagits, t.ex. att
vardbegaran kom in, patienten hade inte méjlighet nar hen blev kallad och kontaktade sen
enheten igen och fanns da redan inskriven i systemet och behévde darfér ingen ny
vardbegaran.

5. Kategoriseringar
5.1 Diagnostik - Diagnoser i Riksat baseras pa SEDI-intervjuns automatiskt genererade
resultat ("preliminar” diagnos enligt DSM-1V), vilken visas fér registrerande behandlare och
kan andras eller bekraftas av denne.

5.2 BMI - Vid kategorisering i undervikt, normalvikt, dvervikt och fetma har vi endast tittat pa
vuxna, eftersom granserna 18.5/25/30 (WHOs granser fér under-, normal-, dvervikt och
fetma) baseras pa, och fungerar hos vuxna, medan barn/ungdom inte kan férdelas enligt
dessa.

5.3 CS/RCI - Férandring 6ver tid i formularen EDE-Q och CIA beraknas enligt Ekeroth &
Birgegard (2014) och Wise (2004). En klinisk cutoff har tagits fram baserat pa databasens
egna data, och ett varde 6ver denna befinner sig sannolikt inom kliniskt spektrum och ett
varde under i normalt spektrum. Granserna ar justerade efter kdn, aldersgrupp och
atstorningsdiagnos, eftersom vi empiriskt sett att det finns meningsfulla skillnader baserat pa
dessa variabler. Tabell 1 visar cutoffs for resp. grupp. Vad galler diagnos ar det endast AN

29



Appendix

med sjalvsvalt (restriktiv undertyp) for flickor/kvinnor som skiljer ut sig.

CS/RCI kategoriseras till Forbattrade resp. Ej forbattrade dar den férra inkluderar patienter
vars varde 1) férandrats i positiv riktning som dverstiger Z=1.28 (motsvarar p<.10)
oberoende av klinisk cutoff (CS, motsvarar "Probably improved” enl. Ekeroth & Birgegard,
2014), 2) Z21.96 men ej 6ver CS ("Improved”) och 3) Z21.9 och 6ver CS ("Remission”). De
Ej forbattrade ar alltsa oférandrade (positiv férandring Z<1.28) eller férsamrade.

Tabell 1. Cutoff-varden fér EDE-Q per alders-, kdns- och diagnosgrupp.

AN-R Ovriga
EDE-Q total
Flickor 12-15 ar 2.00 217
Pojkar 12-15 ar 1.06
Flickor 16-17 ar 2.19 | 2.43
Pojkar 16-17 ar 1.24
Kvinnor =18 2.44 | 2.76
Man 2 2.04
CIA
Kvinnor 218 18.10 18.36
Mén 2 17.91

6. Tva kompletterande beréakningar av utfall: Completer/Intent-to-treat (ITT)
[Denna text finns aven publicerad online pa
https://riksat.registercentrum.se/statistik/utfallsberaekning/p/r1ieDcLZUN]

Utfall kan beraknas pa olika satt i kvalitetsregister, och har forklarar vi hur vi gér och varfor.
Vi tar exemplet "hur manga som gatt i remission vid uppféljning”. Vi har valt att redovisa utfall
pa tva satt. Dels det som kan anses vara rimligast givet hur data ser ut vad galler
uppfoljningsgrad i registret, med tanke pa att syftet ofta ar att jamféra kliniker/enheter med
varandra i de redovisningar som goérs. Och dels det tydligaste alternativet ("intent-to-treat”;
ITT), for att ge en heltdckande och transparent bild av hur data ser ut. ITT ar en analysmetod
i behandlingsforskning dar man analyserar alla patienter som man avsag att ge behandling
oavsett om de fullféljer den eller ej. Detta satt att analysera ar vettigt nar man kontrasterar
tva behandlingsalternativ mot varandra och vill veta effekten av behandlingarna. ITT innebar
att man i samma resultat kan inkludera effekten av att patienter faller bort fran behandling,
eftersom avbruten behandling ocksa ar ett viktigt utfall. Det fungerar bra nar man, som i
forskningssammanhang, har fast kontroll éver datainsamlingen och uppféljningarna och kan
spara alla kallor till bortfall av data. Nar man goér en ITT-analys gor man (oftast, det finns flera
metoder) antagandet att de som inte foljts upp har samma varde som sitt senaste matvarde.
Om man i en studie mater vid start och uppf6ljning och en patient t.ex. hade anorexia
nervosa nar hen gick med i studien, sa antar man att hen fortfarande har anorexia nervosa
vid uppféljning om hen inte deltar da. Detta ger rattvisande resultat nar man har sa bra
kontroll 6ver processen att man kan anta att inget utom sjalva behandlingsalternativen
paverkar om man blir uppféljd eller inte. Det ska alltsa inte kunna ha att géra med att man
helt enkelt inte forsdkte folja upp lika manga i den ena behandlingen, eller ndgon annan
skillnad som ar ovidkommande for att utvardera behandlingens effekt. ITT-analyser kan
daremot ge missvisande resultat i manga kvalitetsregister, av flera skal:

1. Om en patient foljts upp eller ej sager ingenting meningsfullt om ifall de blivit friska el-
ler ej, eller hur behandlingen har gatt. Vi vet fran forskning att det vid behandlingens
start inte ar nagon skillnad mellan patienter som f6ljs upp och de som inte foljs upp
(Andersén & Birgegard, 2017; Ekeroth, Clinton, Norring, & Birgegard, 2013). Det ar till
och med sa att de som valjer att avbryta sin behandling (alltsa inte uppféljningen i re-
gistret, som ar en annan sak) ofta klarar sig relativt bra (Bjork, Bjorck, Clinton, Sohl-
berg, & Norring, 2009).

2. Om en patient foljs upp eller ej har troligen ganska lite att géra med egenskaper hos
patienten, som t.ex. om hen fortfarande ar sjuk eller inte. Det beror betydligt oftare pa
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de behandlande enheternas organisation, tidspress, arbetsbdrda, motivation att félja
upp osv. Det betyder att man har inte har likvardig kontroll 6ver datainsamlingen som
man skulle ha haft i en forskningsstudie, utan olika enheter/kliniker kan ha valdigt
olika forutsattningar for att arbeta med registret. Detta sager dock inte nagot om de-
ras forutsattningar eller férmaga att behandla patienter. Det vi darfor gor (istallet for
ITT-analys) ar att vi beraknar andel som blivit friska av de som f6ljts upp, inte av
samtliga som registrerats vid behandlingsstart. Det &r namligen troligt att pa 6vergri-
pande niva ar det relativt slumpmassigt vilka som foljs upp och inte, och det sager
valdigt lite om hur det har gatt i behandlingen. Vi tar ett exempel: Om Klinik A behand-
lar 100 patienter, av vilka 50 blir friska, och slumpmassigt féljer upp 80 av dem, av
vilka 40 ar friska, sa ger ITT 40% remissionsgrad (40/100). Den alternativa berak-
ningsmetoden daremot ger 40/80=50% remissionsgrad. Om Klinik B ocksa behandlar
100 (och 50 faktiskt blir friska har ocksa), men slumpmassigt féljer upp bara 50 varav
25 ar friska, sa ger ITT 25% remissionsgrad. Eftersom 25 ar mindre éan 40 kan man
da tro att Klinik A ar battre. Genom det alternativa sattet att analysera data, som bas-
eras pa en bredare bild av svensk atstorningsvard, ar en rimligare uppskattning 25/50
= 50%: dvs. samma resultat som Klinik A.

Det som ar helt centralt att inse ar att nar uppféljningsgraden ar olika vid olika
kliniker/enheter ar det direkt missvisande att anvanda ITT. Det ar visat i forskning pa
kvalitetsregisterdata att aven om uppfoéljningsproportioner skiljer sig at bara lite sa blir
jamfoérelser mellan kliniker/enheter bristfalliga (Ranstam, Wagner, Robertsson & Lidgren,
2008). Andra exempel pa kvalitetsindikatorer fran register som anvander var metod

ar nedsatt funktionsforméga efter stroke, patientrapporterad minskning av framfallssymptom
ett ar efter operation och nedsatt psykiskt valbefinnande (klicka pa lankarna/se
webbadresser sist i Appendix).

Det ar viktigt att papeka tva saker: 1) att ha en hog uppféljningsgrad ar bra, och vi
efterstravar att s& manga som majligt ska foljas upp. Men 2) verkligheten ar sadan att
férutsattningarna for att registrera uppféljning ar olika, och enheter som av olika skal
(organisation, uppdrag, upptagningsomrade, incitament att félja upp m.m.) kan félja upp farre
ser da samre ut av skal som vare sig paverkar eller aterspeglar hur manga patienter som blir
friska av deras behandling.

OBS att antal med uppfdljningsdata kan skilja sig mellan olika variabler eftersom enskilda
data kan saknas.

7. Tabeller
Nedan visas tabeller med antal initialregistrerade patienter med initialt varde, antal uppfdljda
och taljare/namnare fér completer- resp. ITT-analyser, samt 95% konfidensintervall.
Completer baseras pa Antal i remission/forbattrade dividerat med antal uppfdljda/avslutade
2018. Vid ITT ar taljaren densamma men namnare ar antal initialregistrerade med
baselinedata 2018.
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Patienter i diagnostisk remission (atstorningsdiagnos initialt och Ingen atstorningsdiagnos vid avslut/uppfoljning), frekvenser samt
andelar beréaknade bade som andel av uppféljda och andel av samtliga initialregistrerade, inkl. 95% konfidensitervall (Cl). Endast
enheter med 210 uppféljda patienter redovisas; Riket baseras dock pa samtliga enheter.

Initialregistrerade Antal uppféljda eller

med avslutade i Andel i Andel i .

baselinedata Antal uppféljda | remission enligt remission | remission | Nedre ClI Ovre CI Nedre CI )
Enhet 2018 eller avslutade | diagnos completer | ITT completer | completer ITT Ovre CIITT
A01 411 23 19 82,61 4,62 61 94 1 24
A04 209 62 40 64,52 19,14 49 77 10 34
BO1 108 15 13 86,67 12,04 60 97 3 38
E12 83 41 15 36,59 18,07 17 61 6 43
HO1 137 25 14 56,00 10,22 32 78 2 35
LO1 30 13 o 38,46 16,67 11 76 3 60
M10 86 24 13 54,17 15,12 29 77 4 42
M13 26 12 8 66,67 30,77 34 89 10 64
NO5 32 20 7 35,00 21,88 11 69 5 58
009 73 42 26 61,90 35,62 43 78 20 55
027 78 25 17 68,00 21,79 44 85 9 45
TO1 123 32 17 53,13 13,82 31 74 4 37
Wo4 49 23 18 78,26 36,73 55 91 19 59
X02 90 44 41 93,18 45,56 81 98 31 61
Z02 35 11 8 72,73 22,86 39 92 6 57
Ao6 10 10 10 100,00 100,00 72 100 72 100
Riket 2493 551 348 63,16 13,96 58 68 11 18
(inkl.
samtliga
enheter)
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Tabell 2

Forbattrade enligt EDE-Q, frekvenser samt andelar beraknade bade som andel av uppféljda och andel av samtliga
initialregistrerade, inkl. 95% konfidensitervall (Cl). Endast enheter med =10 uppfdljda redovisas; Riket baseras dock pa samtliga

Appendix

enheter.

Initialregistrerade

med Antal uppféljda eller Andel Andel .

baselinedata Antal uppféljda | avslutade i remission forbattrade | forbattrade | Nedre Cl Ovre CI Nedre ClI )
Enhet 2018 eller avslutade | enligt EDEQ completer ITT Completer | completer | ITT Ovre CIITT
A01 407 23 22 95,65 5,41 78 99 1 23
A04 208 59 44 74,58 21,15 60 58 12 35
E12 79 15 10 66,67 12,66 37 87 3 43
HO1 117 21 15 71,43 12,82 46 88 4 37
M10 86 24 15 62,50 17,44 38 82 6 42
M13 26 12 " 91,67 42,31 63 99 19 70
NO5 32 16 12 75,00 37,50 47 91 16 65
009 88 36 30 83,33 34,09 66 93 20 52
027 74 14 11 78,57 14,86 49 93 4 44
T01 104 26 14 53,85 13,46 30 76 4 39
Wo4 48 26 21 80,77 43,75 60 92 25 64
X02 88 38 32 84,21 36,36 68 93 22 54
202 34 1 7 63,64 20,59 30 88 5 57
Ao6 10 10 9 90,00 90,00 58 98 58 98
Riket 2463 433 331 76,44 13,44 72 81 10 18
(inkl.
samtliga
enheter)
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Forbattrade enligt CS/RCI i CIA (vuxna), frekvenser samt andelar beraknade bade som andel av uppféljda och andel av samtliga
initialregistrerade, inkl. 95% konfidensitervall (Cl). Endast enheter med 210 uppfdljda redovisas; Riket baseras dock pa samtliga

enheter.
Initialregistrerade - Antal uppféljda eller Andel Andel = =
Enhet med baselinedata g?é?lal:gfjgjg: avslutade med forbattrade | forbattrade '(\l:ggqrelgtler 8;:2 (I:elter Fllfrdre Cl I(_)I_\_/I_re cl
2018 forbattring enl CS/RCI | completer |ITT P P
AO01 301 23 21 91,30 6,98 72 98 2 26
A04 131 43 36 83,72 27,48 69 92 16 44
HO1 64 13 10 76,92 15,63 46 93 47
M10 84 24 14 58,33 16,67 34 79 5 43
M13 24 12 11 91,67 45,83 63 99 22 72
NO5 25 12 10 83,33 40,00 52 96 17 69
009 59 25 21 84,00 35,59 63 94 19 57
202 32 11 8 72,73 25,00 39 92 7 59
Ao6 10 10 9 90,00 90,00 58 98 58 98
Riket (inkl. 1528 271 220 81,18 14,40 75 86 10 20
samtliga
enheter)
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Tabell 4

Forbattrade 210 poang i GAF, frekvenser samt andelar beraknade bade som andel av uppfdljda och andel av samtliga
initialregistrerade, inkl. 95% konfidensitervall (Cl). Endast enheter med =10 uppfdljda redovisas; Riket baseras dock pa samtliga
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enheter.

Enhet Initialregistrerade Antal uppfélida | Antal uppféljda eller | Andel Andel Nedre CI Ovre CI Nedre ClI Ovre CI
med baselinedata | eller avslutade | avslutade i forbattrade | forbattrade | completer | completer | ITT ITT
2018 remission enligt completer ITT
GAF

A01 384 38 19 50,00 6,98 29 71 1 24
A04 208 86 63 73,26 30,29 61 83 20 42
BO1 108 17 13 76,47 12,04 49 92 3 38
E12 83 43 25 58,14 30,12 39 75 16 50
HO1 100 25 10 40,00 10,00 17 69 2 40
LO1 25 17 3 17,65 12,00 2 70 1 66
M10 85 24 15 62,50 17,65 38 82 6 43
M13 26 15 10 66,67 38,46 37 87 16 67
M37 25 10 6 60,00 24,00 25 87 6 63
NO05 32 21 17 80,95 53,13 57 93 31 74
009 88 45 31 68,89 35,23 51 82 21 53
TO1 103 34 17 50,00 16,50 29 71 6 40
W01 120 15 8 53,33 40,00 24 81 15 71
W04 48 26 21 80,77 43,75 60 92 25 64
X02 90 48 34 70,83 37,78 54 83 24 55
Ao6 10 10 8 80,00 80,00 45 95 45 95
Riket (inkl. 2315 590 364 61,69 15,72 57 67 12 20
samtliga
enheter)
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