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Inledning

Atstérningar

Atstorningar ar vanliga och allvarliga halsoproblem, som oftast drabbar yngre personer, men som inte &r
ovanliga &ven i hogre alder. Atstérningarna indelas i tre huvudkategorier: Anorexia nervosa (AN), Bulimia
nervosa (BN) och hetsatningsstérning (HS). Utdver dessa diagnoser finns ytterligare atstérningar, under
samlingsnamnet "andra specificerade atstorningar eller fédorelaterade syndrom”. | den nya femte utgavan av
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5; APA, 2013) har atstérningar och andra
fédorelaterade syndrom, som i tidigare utgavor hanférdes till olika diagnoskategorier, samlats under samma
huvudrubrik. Kvalitetsregistret Riksat innefattar dock bara information om patienter som uppfyller kriterier for
en atstérning som praglas av stérda atbeteenden eller andra olampliga beteenden i syfte att kontrollera vikt
eller kroppsform. Andra fodorelaterade syndrom, som Pica eller Idisslande, som numera tillhér samma
diagnoskategori omfattas i dagslaget inte av registret. Diagnoser i Riksat registreras fortfarande enligt den
féregaende utgavan av DSM (DSM-IV, 1994), och indelas darfér i denna arsrapport i tre huvudkategorier:
Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa (BN) och atstérning utan narmare specifikation (UNS), dar aven HS
inréknas. (En 6vergang till diagnosticering enligt DSM-5 sker i samband med att det nya IT-stddet inom kort
tas i bruk.)

AN préaglas av sjalvsvalt, som leder till en pataglig undervikt, och olika psykologiska symptom som en radsla
for att ga upp i vikt, stérd kroppsuppfattning samt att sjalvkanslan ar patagligt beroende av vikt och kropps-
form. Vanligt férekommande &r att patienter med AN har sa pass |ag vikt att basala kroppsliga funktioner,
sasom menstruation, inte langre fungerar. BN préaglas istallet av hetsatning, dar personen ater onormalt stora
mangder mat under en begransad period och samtidigt har en kansla av att ha forlorat kontrollen over sitt
atande. Det ar ocksa vanligt med olika beteenden for att forséka kompensera for hetsatningens effekter pa
vikten (vare sig dessa ar faktiska eller gj), sdsom krakningar, laxering, fasta eller éverdrivet motionerande. Det
foreligger ocksa, precis som vid AN, en radsla for viktuppgang och en sjalvkansla som ar patagligt beroende
av vikt och kroppsform. HS liknar i mangt och mycket BN, men uppvisar inga upprepade kompensa-
tionsbeteenden vilket leder till att dvervikt ar en vanlig konsekvens vid HS. Vid HS kravs heller inte de kog-
nitiva symptomen kring radsla fér viktuppgang och vikt- och kroppspaverkad sjélvkansla. Andra specificerade
atstorningar innebar att det féreligger en atstorning, fast den inte uppfyller de kriterier som kravs for att kate-
goriseras som AN, BN eller HS. Det ar viktigt att vara medveten om att detta inte innebar att patienten har en
lattare problematik. Manga ganger har patienter med denna diagnos val sa svara problem och ett mycket
patagligt lidande.

Atstérningar drabbar betydligt oftare kvinnor &n man, men flera studier pekar pa en ékning bland man, och for
Atstérning UNS finns uppskattningar om att en av tre drabbade &r 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 angransande 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 atstorning ar farre, ca 1/10-1/5 sa
manga som flickor/kvinnor beroende pa aldersgrupp, och 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 éver 60 ar ar vasentligen lagre sa ar den inte
obefintlig. D& morkertalen ar héga (t.ex. pa grund av ovilja/radsla/skam for att soka vard) rader det stor
osakerhet om férekomsten av atstorningar och exakt incidens och prevalens ar darfor mycket svara att
uppskatta.

Kostnaderna for atstérningarna ar stora, bade i termer av personligt lidande och i hdlsoekonomiska termer.
Ungefar 50 % av patienter med AN anses kunna bli aterstallda fran de somatiska foljderna av atstérningen
(t.ex. undervikt och mensbortfall) efter fem ar. | en studie dar man féljt upp patienter med BN var 67 % diag-
nosfria efter tolv ar. Behandlingsframgang ar alltsa svar att uppna, med komplett tillfrisknande i bara 50-70 %
av fallen, och med alldeles fér manga patienter dar ingen tillgénglig behandling &r tilliracklig. Atstérningarna
forstor alltsa utvecklingsmassigt viktiga ungdomsar for manga yngre kvinnor och man och ar dessutom en av
de psykiatriska diagnoser som ar férknippad med hdgst éverdédlighet.

Behandling av atstorningar

Behandlingen av atstdrningar ar 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 éver 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 veten-
skapligt stéd. Aven andra psykoterapeutiska inriktningar férekommer dock och har ett visst stéd (t.ex. familje-
baserad behandling och interpersonell psykoterapi). Fér barn och ungdomar rekommenderas att behandlingen
sker med deltagande av féraldrar, aven om omfattningen pa féraldrarnas deltagande kan variera beroende pa
ungdomens alder, mognadsgrad, diagnos och situationen i familjen. Under senare ar har psykoterapeutiska
insatser vid atstérning i allt hdgre utstrackning ocksa borjat 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 framfér allt for att behandla olika samsjuk-
lighetstillstand. Antidepressiv medicinering har en viss dokumenterad effekt vid atstérning med hetsatning (fr.a.
BN), medan ingen medicinering hittills visat sig framgangsrik vid AN. Nyligen har det ocksa uppstatt ett intresse
for medicinering med centralstimulerande preparat vid fr.a. atstérning med hetsatning (BN/HS), 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 for
utredning och behandling av atstérningar betonar vikten av att 6ka vara kunskaper om férlopp, utfall, prognos
och behandling. Det finns aven en 6kande medvetenhet om att kontrollerade behandlingsstudier lamnar
manga fragor obesvarade. Den vasentligaste av dessa ar kanske fragan om effektiviteten hos behandlingar
under vardagliga och rutinmassiga kliniska férhallanden. Detta ar en av de centrala fragor som kvalitets-
registret Riksat vill hjalpa till att besvara.



Riksat

Riksat ar det aldsta av de psykiatriska kvalitetsregistren. Registreringen paboérjades redan 1999 och sker
sedan 2003 online. Sedan 2005 nyregistreras respektive uppfdljs mer &n 1 000 patienter arligen. Riksat ar ett
behandlingsregister, vilket innebar att vi samlar information om patienter som behandlas for en atstorning. Var
malsattning ar alltsd inte att samla information om alla patienter som har en atstérningsdiagnos (ett s.k.
diagnosregister). De enheter som registrerar patienter till Riksat ar enheter som har i sitt uppdrag att behandla
patientgruppen, och informationen i registret handlar till stor del om vilken vard och behandling patientgruppen

far, samt hur det gar for patienterna.

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

behandlingsutfall och -tillfredsstéllelse.

1 2005 togs kvalitetssakringsverktyget Stepwise i bruk i Stockholm. Stepwise ar ett onlinesystem, inklusive bedémnings-
stdd i form av semistrukturerade intervjuer och sjalvskattningar, som byggdes med Riksat som "karna”. Stepwise var
ursprungligen avsett fér anvandning i Stockholm, i dagslaget rapporterar dock majoriteten av landets specialiserade
atstorningsenheter till Riksat via Stepwise.
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Riksat — vilka ar vi?

Riksat drivs av tva registerhallare och en registerkoordinator. Till sin hjalp har de en referensgrupp bestaende
av professionsforetradare, forskare och representanter fran brukarférening.

Registerhallare ar Sanna Aila Gustafsson (till hdsten 2016), Andreas Birgegard (fran hosten 2016) och Claes
Norring. Registerhallarnas roll ar att ansvara for drift och utveckling av registret. Sanna ar socionom, legitime-
rad psykoterapeut och klinisk forskare och arbetar pa atstorningsenheten Eriksbergsgarden och vid Universi-
tetssjukvardens forskningscentrum i Orebro. Sanna har varit registerhallare sedan 2009 och avslutade séledes
sitt uppdrag hdsten 2016. Andreas ar beteendevetare, docent och arbetar som enhetschef/forskningsledare
for Kunskapscentrum fér atstorningar (KATS) i Stockholm, och &r ansvarig fér det med Riksat integrerade
Stepwise-verktyget, som utvecklades av KATS. Andreas har tidigare varit registerhallare mellan 2009 och
2013, och har alltsad nu aterkommit. Claes ar psykolog, adjungerad professor och arbetar f.n. huvudsakligen
som samordnare fér de nio psykiatriska kvalitetsregistren, men ar annars forskningsledare vid FoU-enheten,
Stockholms Centrum fér Atstérningar. Claes var den som startade Riksat 1998. Han var sedan registerhallare
fram till 2005, da han gjorde ett uppehall for att syssla med annat. Han aterkom dock som registerhallare

sommaren 2013.

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

hjalpa enheterna med datauttag och -bearbetning.

| Riksats referensgrupp har under 2016 ingatt:

e Sanna Aila Gustafsson (fran hosten 2016)

e Andreas Birgegard (till htsten 2016)Lena Engvist, socionom, Personlighets- och &tstorningsmottagningen
i Pited (till oktober 2016)

e Helena Forsman, representant for och stodansvarig i Frisk & Fri — Riksféreningen mot atstérningar (fran
sommaren 2016)

e |da Lind, representant for och styrelseledamot i Frisk & Fri — Riksféreningen mot atstérningar (till somma-
ren 2016)

e Malin Sjostrom, representant fér och webbansvarig i Frisk & Fri — Riksféreningen mot atstérningar

e UIf Wallin, med. dr., dverlékare, utvecklings- och forskningsledare, Kompetenscentrum for Atstorningar
SYD, Region Skane, Lund

o Elisabet Wentz, docent, Gverlékare, forestdndare for Gillbergcentrum, Institutionen for neurovetenskap
och fysiologi, Sahlgrenska akademin, Géteborgs universitet

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



Nulaget och framtiden

Riksat fortsatter att utvecklas mot ett brett, anvandarvanligt och kliniskt anvandbart register, med hog tack-
ningsgrad. Vagen dit har bitvis varit mycket slingrig och térnbestrédd och vi ar annu inte dar. For att komma
dit arbetar Riksat aktivt och i ndra samarbete med deltagande enheter, patient- och anhdrigféreningen
Frisk&Fri, 6vriga psykiatriska kvalitetsregister, och QRC Stockholm. Néar vi skriver nasta arsrapport hoppas vi

kunna ha fokus pa andra, och viktigare, saker an att bygga IT-stod.
Utveckling av Riksat

For ett ar sedan hade vi, med hjalp av QRC Stockholm, genomfért upphandlingen av ett nytt IT-stdd och
byggarbetet hade precis pabdrjats. Den tidsplan vi da arbetade efter angav ménadsskiftet mars-april 2017
som tidpunkt for driftséttande av en forsta skarp version. Liksom de flesta IT-projekt har dock &ven detta
drabbats av oftérutsedda problem och férseningar och tidpunkten for skarp drift &r nu flyttad till arsskiftet
2017/18. Vi star darfor just i begrepp att dra igdng ordentliga tester av systemet. Vi &r dock fortfarande
Overtygade om att vi, néar det nya IT-stbdet val tas i bruk, kommer att ha en valfungerande, modern och kliniskt

anvandbar registerapplikation.

| samband med framtagande av kravspecifikation fér upphandlingen sag vi 6ver saval de nuvarande kvalitets-
indikatorerna som frageuppsattningen. En genomgang av frageuppsattningen genomfordes daven under hos-
ten 2014, som en forberedelse for den da planerade flytten till Inca-plattformen pa RC VGR. Da satte vi sam-
man ett antal fokusgrupper runt om i landet med anvandare och brukare, som diskuterade registret och hur
man onskade att det utvecklas vidare. Vi for ocksa fortlopande dialoger med andra register och med vart

registercentrum kring utvecklingen av Riksat.

Ytterligare en viktig férandring, som dock inte kommer att markas sarskilt mycket utat, ar att Riksat under
hoésten 2016 bytt huvudman och CPUA (centralt personuppgiftsansvarig). Fran starten 1998 har Region Orebro
lan (ROL; tidigare Orebro lans landsting) varit Riksats huvudman/CPUA. | samband med lokala férandringar i
Orebro vacktes fragan om att dverldamna huvudmannaskapet till Stockholms lans sjukvardsomrade (SLSO).
Da inget nationellt kvalitetsregister tidigare bytt huvudman/CPUA pa detta satt tog processen lang tid och
manga instanser var inblandade. | slutet av september 2016 beslutade dock SLSO:s styrelse att acceptera
ROL:s férfragan och ta 6ver ansvaret for Riksat. Darmed har Riksat fatt en huvudman som ockséa ansvarar for
flera andra psykiatriska kvalitetsregister, vilket vi tror kan fa positiva effekter. Bytet av huvudman innebar ocksa
att alla aktorer? som ar inblandade i arbetet med nuvarande Riksat och med det nya IT-stédet hor till eller &r

upphandlade av SLL, vilket vi ser som en stor férdel.

Utbildning

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

innehaller en semistrukturerad diagnostisk intervju, kliniska skattningar och frageformular. For att 6ka (klinisk)

2 De aktuella aktérerna ar SLSO (CPUA och huvudman for Riksat och Stepwise), Centrum for psykiatriforskning (CPF)
(den verksamhet inom SLSO som pé& delegation ansvarar fér bade Riksét och Stepwise), KATS (inom CPF ansvarig enhet
for Stepwise och samarbetspartner till Riksét i bygget av det nya IT-stddet), QRC Stockholm (Rikséts registercentrum)
och Health Solutions AB (av SLL upphandlad leverantér av det nya IT-stodet).


http://utbildning.atstorning.se/riksat

anvandbarhet och tillforlitlighet ger utbildningen kunskap om och tréning i att utféra dessa bedémningar/skatt-
ningar. Aven generell information om kvalitetsregistret och dess syfte, innehall och anvandning, ingar i webb-
utbildningen. Hittills har ca 500 anvéndare anmalt sig och loggat in i utbildningen. Webbutbildningen uppdate-
ras vartefter forandringar genomfors i Riksat. Férberedelser for nddvandiga uppdateringar vid inférandet av

det nya IT-stédet &r genomforda och uppdateringarna &r fardiga att rulla ut.
Samarbete

Vi har vidareutvecklat vart samarbete med intresseféreningen Svenska Atstérningssallskapet (SEDS, en sam-
manslutning for kliniker och forskare; tidigare SABS) som har tva moten varje ar. Bland féreningens medlem-
mar finns de flesta specialiserade atstérningsenheter i landet representerade. SEDS ar darfér en viktig arena

for att diskutera forbattrings- och utvecklingsomraden som vi identifierar med hjalp av Riksat.

Vi har ocksa Gkat vart samarbete med patient- och anhérigféreningen Frisk&Fri. Vi har tva representanter fran
foreningen i var styrgrupp. Under 2015 sokte och beviljades vi medel for ett projekt som syftar till att presentera
regelbundet uppdaterade resultat fran Riksat pa Frisk&Fris hemsida, vilket ocksd sker sedan april 2016
(http://www.kvalitetsreqgister.se/forbattravarden/godaexempel/exempel/kvalitetsreqgisterstatistikpapatientfore-
ningshemsida.2701.html) .

Under nagra ar har ett lost natverk med basen i de psykiatriska kvalitetsregistren traffats for att diskutera
gemensamma fragor, med fokus pa IT och journalintegration. Under hdsten 2016 och varen 2017 fick natverket
mdjlighet att genomféra en extern kartldggning av de psykiatriska registrens situation, vilken resulterade i en
framatsyftande plan. Denna innehaller forslag om att forstarka samarbetet mellan de psykiatriska kvalitetsre-
gistren genom att tillsatta en samordnare som ocksa ska vara sammankallande i natverket for psykiatriska
kvalitetsregister (NPK). Samordnaren ska bl.a. leda arbetet med att ta fram en gemensam strategi for de psy-
kiatriska kvalitetsregistren, satta gemensamma mal och félja upp dem, och fungera som kommunikationsnav
mellan NPK och viktiga samarbetspartners (fr.a. ledningen fér de nationella kvalitetsregistren vid SKL, natver-
ket for ledning och styrning av psykiatrin vid SKL och berérda registercentra). En samordnarfunktion &r nu

inrattad och tillsatt och har precis borjat arbeta.
Forbattringsprojekt

Tre medarbetare har deltagit i utbildningen "Coach the Coach" (eCTC) Utbildningen gavs 2013 av Darthmouth
Institute i samarbete med QRC Stockholm och Karolinska institutet och da deltog tvd medarbetare. Under
2014 gavs utbildningen vid Hogskolan i Jénkdping, och ytterligare en medarbetare gick da utbildningen. For-
battringsarbeten har genomforts pa tva enheter, en atstérningsspecialiserad, och en allmanpsykiatrisk enhet.

Det ena arbetet har ront en hel del uppméarksamhet (se foubloggen.com/tag/riksat).

| flera landsting pagar forbattrings- och utvecklingsarbeten pa en mera évergripande niva, dar man anvander
sig av kvalitetsregisterdata. Riksat har deltagit aktivt, genom diskussioner och dataleveranser, i tva sadana

projekt, Vardebaserad vard i Vastra Gotalandsregionen och Inte tur i Landstinget i Uppsala lan.

Under 2016 har vart fokus legat helt pa att antligen fa till ett nytt och modernt IT-stod, varfor inget krut har lagts

pa forbattringsarbete.


http://www.kvalitetsregister.se/forbattravarden/godaexempel/exempel/kvalitetsregisterstatistikpapatientforeningshemsida.2701.html
http://www.kvalitetsregister.se/forbattravarden/godaexempel/exempel/kvalitetsregisterstatistikpapatientforeningshemsida.2701.html
http://foubloggen.com/tag/riksat

Statistik och forskning

Under 2014 och 2015 togs Psykiatrikompassen fram och utvecklades till en nationell tjanst (psykiatrikompas-

sen.se). Psykiatrikompassen ar en lattanvand webbaserad tjanst for kvartalsvis uppdaterad visning av kvali-
tetsmatt frAn de psykiatriska registren, inklusive mgjligheten att gora nationella jamforelser mellan regioner
och enheter. En av Riksats registerhdllare, Claes Norring, var projektledare for Psykiatrikompassen under
denna utvecklingsfas. Riksat var saledes i hogsta grad aktivt och inblandat i detta arbete. Riksat deltar ocksa
i Oppna jamforelser/Varden i siffror och resultat presenteras ockséa kontinuerligt pd SEDS &terkommande mo-

ten.

Under perioden 2010-2017 har hittills 33 vetenskapliga arbeten publicerats, som delvis ar baserade pa data
fran Riksat (se nedan). Registerdata ar viktiga komponenter i flera pdgéende avhandlingsprojekt, avseende
t.ex. internetbaserad behandling, sjalvbildens betydelse, emotionsreglering vid atstérningar, ungdomars upp-
levelser av specialiserad atstérningsbehandling, psykiatrisk samsjuklighet, behandling for langtidssjuka atstor-
ningspatienter, och betydelsen av ADHD-relaterad samsjuklighet. Den IPT-utbildning som genomférts i Rikséts
regi ar ocksa kopplad till en behandlingsstudie om IPT. Rikséat ar ocksa en viktig samarbetspartner i den mul-
tinationella ANGI-studien (angi.se), som primart undersoker genetiska faktorers betydelse vid anorexia ner-

vosa och dar en mycket framgangsrik datainsamling nyligen avslutats (se vidare nedan).

Data for validering av olika aspekter av Riksats frageuppsattning har samlats in och kommer framéver att
anvandas for att forbattra tolkningsunderlaget for registrerade data. Sannolikt kommer en del av dessa valide-

ringsdata aven att anvandas i forskningsstudier.
Publikationer 2010-2017 delvis baserade pa data fran Riksat

1. Birgegard, A., Bjorck, C., & Clinton, D. (2010). Quality assurance of specialised treatment of eating disor-
ders using large-scale Internet-based collection systems: Methods, results and lessons learned from de-
signing the Stepwise database. European Eating Disorders Review, 18, 251-259.
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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 fér verksamheten relevant och anvandbart underlag for kvalitets-
sakring, kliniskt férbattringsarbete och verksamhetsstyrning. Darigenom kan vi félja den svenska atstornings-
varden med avseende pa forandringar i t.ex. behandlingsincidens, "case mix”, typ och omfattning av behand-
lingsinsatser, behandlingsutfall och -tillfredsstallelse.

Var ambition ar att saval patienter som behandlare och enhetschefer ska uppleva att det kdnns 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 hjélpsam och att den ger viktigt information. Manga
patienter ar intresserade nar man gar igenom deras skattningar, bade vid nyregistrering och uppfdljning, och
det upplevs som positivt att aterféringsrapporten visar jamférelser med initialvarden vid uppféljning, och att
man ser sina varden i férhallande till referensvarden. En patient uttryckte det sahar:

"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 stdéd i beddmningen. 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 har ofta férekommande dialoger med behandlarna

och upplever att de ser en stor nytta med registreringen.

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

hjalpbehov utbver atstérningen tydliggors.” (Behandlare)

For att registreringen ska bli en integrerad del i verksamheten ar det ocksa viktigt att chefer pa olika nivaer ser

en nytta med att patienterna registreras och féljs upp. En enhetschef beskriver det sahar:

"Att vara med i Riksat hjalper oss att pa ett strukturerat satt samla in uppgifter som gor att vi kan
beskriva var patientgrupp. Vi kan ocksa fdlja vilka insatser som ges och férandringar som sker éver
tid, bade pa individ- och enhetsniva. De resultat som vi far fram kan férhoppningsvis hjalpa oss att

vidareutveckla och férbattra behandlingen av atstérningsproblematik.” (Enhetschef)

Utover att vara till nytta for patienter och anvandare, som ju ar de direkta anvandarna av Riksat, tycker vi ocksa
att det ar viktigt att Riksat upplevs som relevant och nyttigt av beslutsfattare pa olika nivéer och av
intressegrupper. Vi har t.ex. ett ndra samarbete med den nationella patientforeningen Frisk&Fri, som sager

sahar om nyttan av Riksat:

"Genom detta samarbete far bagge organisationerna stdrre kunskap om varandras verksamheter.
Frisk&Fri valjer att samarbeta med Riksat da vi ser vikten av ett bra kvalitetsregister. Ju fler brukare

som valjer att delta i registret, desto stérre mojlighet har vi att utveckla en bra och anpassad vard. Ju
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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 aven 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 mojlighet att

diskutera de fragestallningar Riksat tar upp och fora fram brukarnas synpunkter.” (Frisk&Fri)

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

féljande 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 miljdmassiga faktorer som okar risken fér anorexia nervosa.

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

behandlat personer med atstérningar 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 éver 4000 ANGI-
prover till AN25K. ANGI Sverige kunde enkelt identifiera personer i Riksat som var lampliga deltagare
for studien och bjuda in dem att delta, om de godkant ett sadant férfarande. Manga kliniker och
forskare i andra lander avundas det fantastiska sjukvardssystem med kvalitetsregister vi har i Sverige,
som nu aven mojliggjort forskning kring anorexia nervosa, och som i slutdndan kommer att leda fill

battre behandlingar fér denna ofta dédliga sjukdom.

Under nasta ar kommer vi att bérja 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 fér 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 atstérning. Enheter som inte har i uttalat uppdrag att behandla patientgruppen bér inte
vara med i registret, aven om de forstas ibland kommer i kontakt med patienter som har en samsjuklighet med
atstérning. 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 (> 95 %) vid
dessa specialiserade enheter registreras. Utdver de specialiserade enheterna finns det allmanpsykiatriska
enheter som erbjuder specialiserad atstérningsbedémning och -behandling. Det ar dock svart att bedéoma hur
manga av de allmanpsykiatriska och barnpsykiatriska enheter som bor vara med i registret, och i vilken
omfattning de registrerar de patienter som bdr registreras. Vi beddmer att det finns ett relativt stort antal BUP-
mottagningar och vuxenpsykiatriska mottagningar i landet som behandlar patienter med atstérning, men som
inte ar anslutna till registret. Tackningsgrad for nyregistreringar ar ocksa knepig att berdkna, eftersom den
bygger pa antal registrerade patienter av de som "borde” ha registrerats pa de anslutna enheterna. Vi har flera
ganger forsokt uppskatta detta, men det ar svart att fa fram palitliga siffror frin enheterna. Téackningsgrad for
uppféljningar ar lattare att berdkna, da den helt enkelt baseras pa hur manga av enhetens nyregistrerade
patienter som uppfdljningsregistreras efter 12 manader (eller foljs upp vid avslut tidigare dn 12 manader).
Malsattningen ar att enheterna ska félja upp minst 70 % av sina nyregistrerade patienter. En hdg tackningsgrad
ar generellt viktig for att uppgifterna i registret ska vara tillforlitiga, men sarskilt sa for uppfoljningsregistreringar.
Enhetens tackningsgrad fér uppféljningar ar central nar man tolkar resultaten, framférallt avseende utfall. Icke
uppféljda patienter riskerar att i stérre grad vara de som avbrutit behandlingen och for vilka det inte finns
tillférlitliga data. Ju samre tackningsgrad, desto mer osakra siffror. Ett exempel: En enhet har registrerat 100
patienter, varav 50 ar uppfdljda. De rapporterar att 60 % av patienterna &r i remission vid 12-manaders-
uppfoéljningen. Osakerheten i den siffran &r da stor och den faktiska andelen patienter i remission kan variera

mellan 30 % och 80 % beroende pa hur det har gatt for de icke uppfdljda patienterna.

Antalet nyregistreringar har 6kat ganska stadigt under perioden 2003-2016, fran 314 till 2573 nyregistreringar
per ar (se figur 1). 2014 var forsta aret som vi sdg en minskning av antalet nyregistreringar. Vi tror att detta i
huvudsak beror pa problem och tveksamheter i samband med nedlaggningen av ReQua/KCP, flytten till RC
VGR och stora tekniska problem under det aret. Antalet uppféljningar har hela tiden varit betydligt lagre an

antalet nyregistreringar och skillnaden har tenderat att 6ka éver tid.

Data i denna rapport baseras huvudsakligen pa behandlingar som nyregistrerades under perioden 2014-2016,
samt 12-manadersuppfdljningar och avslutsregistreringar under perioden 2015-2016. Under perioden 2014-
2016 nyregistrerades 7703 behandlingar pa 69 enheter. Antal nyregistreringar under tidsperioden ar
beraknade enbart pa patienter med atstérningsdiagnos, eftersom ett diagnostikstdd som inférdes under 2013
battre tillat registrering av nar atstérningsdiagnos inte forelag (tidigare ar kan en del sadana patienter vara

inkluderade men da registrerade med nagon variant av UNS-diagnos). Samtliga som initialt inte har haft nagon
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atstorningsdiagnos efter 2013 har uteslutits. Antal unika patienter under perioden ar ca 7400, sa drygt ca 300
av de registrerade behandlingarna ror patienter som har pabérjat mer an en behandlingsperiod. Oftast ror det
sig om att en patient avslutat en behandling, haft ett uppehall och darefter pabérjat 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 6ppenvardsenhet och ett behandlingshem) eller att patienten avslutas
pa en enhet och i anslutning till det pabdrjas 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 Riksét under perioden 2003-2016.

2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Tabell 1 visar alla registrerande enheter, antal nyregistreringar och andel uppféljningar under perioden. Under
3-arsperioden hade 20 av enheterna registrerat farre an 20 patienter. 20 enheter har inte foljt upp nagra
patienter alls under perioden 2015-2016. Sett till hela perioden ar det endast ett fatal enheter som kommer

upp till malnivan att ha foljt upp 70 % av de nyregistrerade patienterna.

Tabell 1: Antal registrerade behandlingar enhetsvis under perioden 2014-2016, samt andel uppféljda 2015-
2016.

Nyregistreringar (antal) Uppféljningar (andel)
Enhet 2014 2015 2016  2014-16 2015 2016
AO01: Stockholms centrum for atstérningar 734 715 711 2160 68,8% 41, 7%
A04: Capio Atstérningscenter AB, Stockholm 175 178 195 548 64,6% 53,3%
BO1: AB Mando, Stockholm 95 81 121 297 83,2% 53,0%
BO03: Atstorningsmottagningen, Sunderbyn 22 23 25 70 63,6% 4,3%
BO5: Psykiatrin, Pitea 7 7 10 24 28,6% 42 ,8%
B10: Psykiatrin, Géllivare 1 0 0 1 0,0% 0,0%
C03: BUP &tstorningsenhet, Uppsala 26 64 64 154 50,0% 46,9%
C04: Atstérningsenheten for vuxna, Uppsala 36 49 63 148 0,0% 0,0%
D03: Atstérningsmottagningen, Nykoping 31 23 42 96 58,0% 65,2%
DO06: Psykiatriska kliniken, Eskilstuna 2 0 0 2 0,0% 0,0%
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DO08: BUP-kliniken, Eskilstuna

D14: Psykiatrisk mottagning, Eskilstuna
EO06: Psyk och hab-enheten, NSV, Motala
EO08: Vuxenpsyk. kliniken, Norrképing
E09: BUP-kliniken, Norrkdping

E12: Atstérningsteamet BUP, Linkoping

E17: Atstorningsteamet, Psyk. klin., Linko-
ping
E22: Psykiatripartners Barn/ungdom, Mjolby

E25: Psykiatripartners Barn/ungdom, Motala
FO1: Anorexienheten, Jonkoping

FO2: Psykiatriska kliniken, Jonkdping

FO4: Psyk. klin./Atstérningsteam, Varnamo
F10: Psykiatriska mottagningen, Vetlanda
GO03: Vuxenpsyk., Kronoberg

HO1: Anorexi-Bulimi Center, Kalmar

HO2: Fjarilen, Emmaboda

102: Atstorningsteamet, BUP Visby

105: Psyk. kliniken dppenvardsteamet, Visby
KO08: Atstorningsenheten, Karlskrona

LO1: VO BUP, Kristianstad

MO03: Enh. for Anorexi-Bulimi, BUP, Lund
M10: Atstérningsmott. fér vuxna, Lund

M12: VO VUP Malmd

M13: Resund Behandling, Malmd

M28: VO VUP Helsingborg

M37: VO VUP Kristianstad

M52: Capio Atstérningscenter AB, Malmo®

M57: VO BUP Malmdo-Trelleborg

NO02: Atstérningsenheten, S. Halland, Halm-
stad

NO5: Capio Atstérningscenter AB, Varberg

NO7: Atstérningsenheten, N. Halland, Var-
berg

003: Atstdrningsenheten Korallen, Udde-
valla

0O07: Anorexi- och bulimimott. for vuxna,
Goeborg

009: Anorexi-bulimi mott., Dr Silvias barnsjh,
Goteborg

027: SAS VUP, OVM Mark, Skene
066: AB Mando, Alingsas

O71: BUP Atstérningsmottagning, Boras
072: BUP Atstérningsenhet, Uddevalla
P04: Vagen, Boras”
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RO1: S:ta Helenamott., Skdvde 13 19 6 38 46,2% 26,3%

S02: Atstérningsenheten, Karlstad 73 32 39 144 50,6% 21,8%
TO1: Eriksbergsgarden, Orebro 106 98 97 301 33,9% 20,4%
U02: Atstérningsenheten, Vasteras 73 63 67 203 19,2% 0,0%
WO01: MHE-kliniken, Mora 17 31 17 65 100,0% 93,5%
WO04: Atstérningsenheten Tornet, Falun 10 17 22 49 40,0% 35,3%
W11: Dala ABC, Falun 12 44 27 83 0,0% 4,5%
X02: Lansenheten for atstorningar, Gavle 83 82 81 246 16,9% 59,8%
Y05: Atstérningsteamet, BUP, Sundsvalll 13 15 10 38 15,4% 13,3%
Y06: Affektiva mott. Psyk. klin., Sundsvall 15 31 23 69 46,6% 16,1%
Y08: OrnTAT, Ornskéldsvik 6 3 0 9 16,7% 33,3%
Y11: Vuxenpsykiatrin, Solleftea/Kramfors 2 1 0 3 0,0% 0,0%
Y14: BUP Solleftea 2 2 0,0% 0,0%
Z02: Atstérningsenheten, Ostersund 26 21 14 61 50,0% 28,6%
Z05: BUP, Ostersund 1 6 8 15 0,0% 0,0%
A02: BUP lansklinik Vasterbotten, Umed 22 19 19 60 50,0% 26,3%
Ao4: Freja}’ anorexi- och bulimicentrum, 34 30 a1 105 41,2% 40,0%
Umea
Ao6: Atstérningsverksamheten i Skellefted 10 6 13 29 80,0% 66,7%
A11: BUP, Lycksele 5 1 0 6 0,0% 0,0%
A12: BUP lansklin. Véasterbotten, Skellefted 10 20 15 45 20,0% 5,0%
Total 2575 2555 2573 7703 50,2% 45,2%

# 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 8 och 73 ar (m=24,05 sd=9,4). Genomsnittlig alder vid
tidpunkten for forsta besoket har legat relativt konstant anda sedan 2001. Andelen patienter under 18 ar vid
forsta besdk under hela perioden 2014-2016 ar 27,2 % (2084 behandlingar). Dessa raknas i rapporten som

ungdomar och de évriga (n=5619, 72,8 %) som vuxna.

Av den totala gruppen var 4,7 % pojkar/man foérdelat pa 4,9 % bland ungdomar och 4,7 % bland vuxna
patienter. Andelen pojkar ar nagot lagre an vad man kan forvanta sig utifran epidemiologiska studier. Det ser
ut som om andelen man har ékat nagot bland vuxna, men 6kningen ar inte statistiskt signifikant. Figur 2 visar

andelen pojkar/ man under perioden 2014-2016.

Figur 2: Andel pojkar/mén arligen under perioden 2014-2016.
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Diagnosfordelning

Sett till hela perioden fick 27,5 % av patienterna en AN-diagnos, och 28,6 % en BN-diagnos. Den vanligast
férekommande diagnosen var Atstérning utan narmare specifikation (UNS), vilken ges till 38,4 % av samtliga

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

Andelen patienter med AN ar hoégre bland ungdomar an bland vuxna patienter (se figur 2 och 3), medan det
motsatta galler for BN, dar andelen ungdomar med denna diagnos ar vasentligen lagre an bland vuxna
patienter. Patienter som inte uppfyller kriterier for AN eller BN far alltsa en UNS-diagnos, vilken i sin tur delas
in i olika undergrupper. Patienter med en huvudsakligen anorektisk problembild, som inte uppfyller kriterier for
AN far diagnoserna UNS typ 1 eller 2. | denna kategori beddms nastan var tionde ungdom hamna, medan
endast 3,5 % av de vuxna patienterna gor det. Patienter med en huvudsakligen bulimisk problembild som inte
uppfyller kriterier for BN sorteras in i UNS typ 3, vilket géller fér 4,8 % av ungdomarna och 11,3 % av de vuxna
patienterna. UNS typ 4 far patienter som regelbundet anvander olampligt kompensatoriskt beteende efter
endast sma mangder mat, medan UNS typ 5 innebéar att man tuggar och spottar ut mat. Dessa ar relativt lika

fordelade mellan vuxna och ungdomar. Hetsatningsstérning (HS) innebar att man hetsater utan efterfoljande
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kompensatoriskt beteende. Denna diagnos ar ovanlig bland ungdomarna (1,1 %), medan den ar oftare
féorekommande bland vuxna patienter (6,9 %), dock langt mindre an vad som kan forvantas epidemiologiskt.
Utover dessa undergrupper till UNS sa finns ocksad mojligheten att ange att patienten har en problembild som
inte Gverensstammer med nagon av dessa undergrupper. Det kan exempelvis réra sig om patienter som vaxlar
mellan en anorektisk och bulimisk problematik eller patienter (fr.a. barn/ungdomar) med diagnosen Uppfod-
ningssvarigheter hos spadbarn eller smabarn (som i DSM-5 placerats tillsammans med &atstérningarna under
beteckningen Undvikande/restriktiv stérning i fddointag). Dessa patienter aterfinns i diagnosgruppen Annat. |
figur 3 och 4 visas diagnosférdelningen under perioden 2014-2016 fér ungdomar respektive vuxna patienter

och i figur 5 och 6 visas diagnosfoérdelningen éver perioden 2014-2016, uppdelat pa ungdomar och vuxna.

Sett dver tid ar diagnosférdelningen relativt stabil. En trend, som anades aven i forra arets rapport, ar dock att
andelen unga patienter med en UNS-diagnos verkar minska, medan andelen med diagnosen Annat dkar. Vi
kan aven se en okning i gruppen som far BED-diagnos, bade bland unga och vuxna. Bland UNS-grupperna
ter det sig som om andelen patienter med UNS typ 1-2 minskar bland unga. Orsakerna till minskningen ar
oklara, men en mgjlighet ar att medvetenheten om den férandrade diagnostiken i DSM-5 bidragit, &ven om de
diagnostikstddjande metoderna i Stepwise/Riksét inte forandrats i detta avseende under perioden. Aven om
de flesta landsting annu inte hade infort DSM-5 ’officiellt" under perioden sa kan férandringarna i
diagnossystemet antas ha spridit sig. DSM-5 skulle resultera i en forflyttning av patienter fran UNS Typ 1 till
AN, och mgjligen aven fran UNS Typ 2, samt att skiljelinjen mellan DSM-5-kategorierna Atypisk anorexia
nervosa (motsv. UNS typ 2) och Sjalvrensning (motsv. UNS typ 4) blivit mindre tydlig. Tydligare slutsatser

kraver fortsatt analys av den har fragan. Nasta arsrapport blir den sista med diagnoser enligt DSM-IV.

Figur 3: Diagnosférdelning (%) 2014-2016 fér barn/ungdomar
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Figur 4: Diagnosférdelning (%) 2014-2016 for vuxna patienter
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Figur 5: Diagnosférdelning arligen under perioden 2014-2016 fér unga patienter.
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Figur 6: Diagnosférdelning arligen under perioden 2014-2016 fér vuxna patienter.
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Vid nyregistrering uppgav mer an var fjarde patient (44 %) att de hade haft ett sjalvskadebeteende nagonsin,
och av dem hade fler an halften (57 %) agnat sig at sjalvskadebeteende under det senaste aret. Under tiden
sedan nyregistrering uppger sig 19,2 % ha utfort sjalvskadande handling vid minst ett tillfalle. Tidigare sjalv-
skadebeteende var predicerande for sjalvskadebeteende under behandlingstiden. Bland de som tidigare sjalv-
skadat hade mer an var tredje (34,6 %) sjalvskadat under aret efter nyregistreringen, medan andelen bland

de om tidigare aldrig uppgav sig ha sjalvskadat var 4,2 %.

Vid nyregistrering uppgav ungefar en tredjedel (32 %) att de under den senaste tremanadersperioden haft
suicidtankar. Mer an var tionde patient (17 %) rapporterade att de nagon gang gjort ett suicidforsok, och 4,9
% att de gjort det under det senaste aret innan nyregistrering. Vid uppféljning hade 2 % av de uppfdljda
patienterna gjort ett suicidférsok under aret sedan nyregistreringen. Tidigare suicidférsok var en starkt
predicerande faktor for nya suicidférsok. Av dem som vid nyregistrering angav att de nagonsin gjort ett
suicidférsok hade 14,4 % gjort minst ett sadant under aret efter nyregistrering. Bland patienter utan en tidigare

anamnes av suicidforsdk var andelen betydligt lagre (1 %).

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

Vardkonsumtion

Oppenvard stod fér den absolut stérsta delen av alla behandlingsinsatser som patienterna fatt. Nastan tva
tredjedelar av patienterna (58,2 %) hade uteslutande vardats i 6ppenvard. Var fjarde patient (24,6 %) hade
vardats i dagsjukvard eller en kombination av Oppenvard/dagsjukvard, och 17,6 % av patienterna hade
behandlats helt eller delvis inom slutenvard. Slutenvard var vanligare bland patienter som var under 18 ar vid
nyregistrering (18,1 % jamfért med 14,7 % bland vuxna patienter), medan det omvanda géllde for Dagsjukvard
(17,5 % bland ungdomar jamfoért med 21,9 % bland vuxna).

Nar vi tittade narmare pa vilka 6ppenvardsinsatser patienterna hade fatt (tabell 2) sa var somatiska kontroller
och stdédjande samtal de vanligast forekommande insatserna. Funktionsbedomning/fardighetstraning var den
ovanligaste behandlingsinsatsen som endast ett fatal patienter hade fatt. Systematisk psykologisk behandling
(ungefar liktydigt med psykoterapi) hade ungefar fyra av tio patienter fatt, fler bland vuxna an bland barn. Detta
kan tyckas intressant att notera utifran att nastan all forskning pa behandlingsutfall utgar fran denna typ av
behandling, och det ofta fors en debatt i forskningssammanhang om vilken terapimetod som ar den basta. Det
star i skarp kontrat till den kliniska verkligheten dar mindre an halften av patienterna éver huvud taget har fatt

nagon systematisk psykologisk behandling, oavsett inriktning.
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Tabell 2: Andel éppenvéardspatienter som fatt olika behandlingsinsatser, uppdelat pa barn och vuxna.

Barn Vuxna Totalt OV-patienter
Stodjande samtal 55,8 % 62,4 % 60,3 %
Somatisk kontroll 88,8 % 76,1 % 78,1 %
Systematisk psykologisk behandling 33,2 % 40,8 % 37,2 %
Kostradgivning 52,3 % 43,2 % 47,3 %
Patientutbildning 22,7 % 33,2 % 29,8 %
Maltidstraning 35,9 % 28,4 % 31,2%
Sjukgymnastisk behandling 23,2 % 24,9 % 23,6 %
Funktionsbedémning/fardighetstraning 0,4 % 1,7 % 1,1%

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

uppgavs ha fatt en "annan” inriktning var det vanligaste att man specificerade behandlingen som "integrativ”.

Tabell 3: Andel av patienter som fatt systematisk psykologisk behandling som fatt olika inriktningar, uppdelat

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

Barn Vuxna Samtliga
Kognitiv beteendeterapi (KBT) 52,4% 71,6% 66,2%
Psykodynamisk psykoterapi (PDT) 20,2% 25,3% 23,2%
Systemisk psykoterapi 38,7% 5,1% 17,2%
Interpersonell psykoterapi (IPT) 2,1% 6,8% 4,9%
Dialektisk beteendeterapi (DBT) 1,2% 1,1% 1,1%
Annan inriktning 4,0% 5,3% 5,0%

Om vi istallet tittar pa hur manga patienter som fatt olika inriktningar av systematisk psykologisk behandling
uppdelat pa symtombild, och delar in patienterna i restriktiva, hetsatande och 6vriga (tabell 4) sa blir det tydligt
att KBT och PDT ar ungefar lika vanligt vid samtliga symtombilder, medan IPT ar vanligast vid en problematik
som praglas av hetsatningar och systemisk behandling ar vanligast vid en restriktiv problematik. Om vi satter
resultaten i relation till den evidens som finns, som pekar pa att patienter med en symtombild som praglas av
hetsatningar i férsta hand bor erbjudas KBT eller IPT sa ar det alltsé knappt en tredjedel (34,2%) av patienterna
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som behandlats i enlighet med dessa riktlinjer. Men har det da nagon betydelse for behandlingsutfallet? For
att undersoka det jamforde vi andel patienter i gruppen "hetsatande patienter” som blev diagnosfria bland dem
som behandlades med KBT eller IPT jamfort med annan 6ppenvard. Bland de patienter som erhallit antingen
IPT eller KBT var 61,2% diagnosfria vid uppfdljning, medan motsvarande siffra bland patienter som inte
erbjudits behandling i enlighet med gallande riktlinjer var 54,3%. Grupperna hade jamforbar symtomniva vid
nyregistrering. Skillnaden var dock inte signifikant, och vi har heller inte kontrollerat fér andra faktorer som kan

paverka resultatet, som t.ex. behandlingslangd eller antal sessioner, sa resultaten ska tolkas med forsiktighet.

Tabell 4: Andel av patienter som fatt systematisk psykologisk behandling och av samtliga OV-patienter som
fatt olika inriktningar, uppdelat pa patienter med restriktiv, hetsétande och 6vrig symtombild. (Eftersom samma
patient kan ha fatt flera olika inriktningar kan summan éverstiga 100 %.)

Andel av patienter som erhallit systematisk Andel av samtliga OV-patienter
psykologisk behandling

Restriktiva  Hetsatande Ovriga Restriktiva Hetsatande Ovriga
patienter* patienter** n=206 patienter* patienter** n=518
n=364 n=297 n=929 n=802
KBT 61,9 % 69,8 % 65,2 % 23,5 % 26,4 % 27,3 %
PDT 19,4 % 23,6 % 22,7 % 7,8 % 10,0 % 8,7 %
Systemisk 17,4 % 6,2 % 12,5 % 7.5 % 3,1% 4.8 %
IPT 3,9 % 7,8 % 4.1 % 2,2 % 3,1% 1,8 %
DBT 0,5 % 1,1% 0,9 % <0,1% <0,1 % <0,1 %
Annan 7,6 % 1,2 % 4,3 % 29% <0.1 % 22%

*

till de restriktiva patienterna raknar vi patienter med diagnoserna AN, UNS Typ 1 och UNS Typ 2.

** till de hetsatande patienterna raknar vi patienter med diagnoserna BN, UNS Typ 3 och Hetsatningsstorning.
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Behandlingsutfall

Andel patienter i remission vid ettarsuppfdljning har 6kat arligen under den senaste 5-arsperioden, fran 35 %
ar 2010, till 56 % ar 2015. Detta ar naturligtvis gladjande. Sannolikt beror 6kningen inte endast pa forbattrad
behandling, utan ocksa pa att enheterna har forbattrat sin diagnostik. Sett éver de senaste tva aren har andelen

patienter i remission minskat en aning (fig. 7).

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

ungdomar och vuxna under 2015-2016.
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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 funktionsformaga till foljd av atstérningen (CIA, fylls i
fran 18 ars alder). Andelen patienter som uppnatt en klinisk relevant forbattring (beraknat enligt principerna for
clinical significance/reliable change index®) matt med EDE-Q visade en 6kning 2016, men en minskning métt
med CIA. Figur 8 visar andel patienter med en Kkliniskt relevant forbattring pa EDE-Q (uppdelat pa

ungdomar/vuxna) respektive CIA vid 12-manadersuppféljning.

3 Se Wise, E. A. (2004). Methods for analyzing psychotherapy outcomes: A review of clinical significance, reliable change
and recommendations for future directions. Journal of Personality Assessment, 82, 50-59.
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Figur 8: Andel med kliniskt relevant férbéttring pa EDE-Q och CIA
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Patienters overgripande funktionsniva har skattats med hjalp av GAF (Global Assessment of Functioning),
som ar en del av DSM-IV (axel V). | GAF skattar beddmaren patientens psykiatriska symtom och sociala
funktionsniva pa ett kontinuum fran 0 till 100. Varden under 50 poang bedéms som allvarliga symtom, varden
mellan 50 och 60 poang som mattliga symtom och varden omkring 70 som lindriga symtom. Har méater vi andel
patienter som har forbattrats minst 10 poang pa GAF.

Variationen mellan enheter ar dock stor. Uppdelat pa enheter med minst 10 barn- respektive vuxenupp-
féljningar under 2016 varierar andelen ungdomar i remission mellan 46-80 %. Andelen vuxna varierar annu
mer; mellan 6-83 % (se tabell 5 och 6). Osakerheten i siffrorna ar dock betydande och vi har darfor valt att
aven presentera ett konfidensintervall (Kl). Det innebar enkelt férklarat att ju farre registrerade patienter en
enhet har, desto mera paverkar varje enskild patients resultat och desto storre ar osakerheten i enhetens
resultat. Kl talar da@ om mellan vilka varden det "sanna” resultatet med 95 % sannolikhet ligger.

Tabell 5: Antal (andel) unga patienter (< 18 ar) i remission, samt med en kliniskt relevant férbéttring avseende
EDE-Q och GAF vid ettarsuppféljining 2016 (Kl = konfidensintervall)

I remission Férbéttrade i EDE-Q Forbéttrade i GAF

Enhet’ Antal (andel) KPP Antal (andel) Ki Antal (andel) Ki

AO1 27 (54 %) 36-71 32 (63 %) 4577 22 (43 %) 25-63
AO4 8 (57 %) 27-83 7 (50 %) 20-80 12 (70 %) 43-89
BO1 8 (80 %) 45-95 10 (91 %) 61-98
co3 20 (71 %) 50-86 16 (57 %) 34-78 23 (82 %) 62-93
E12 6 (46 %) 16-79 7 (58 %) 26-85 7 (53 %) 23-82
X02 9 (75 %) 43-92 13 (81 %) 54-94
Ovriga 46 (65 %) 51-78 22 (39 %) 22-60 35 (62 %) 46-77
Totalt 115 (62 %) 53-70 93 (54 %) 44-64 122 (64 %) 55-72

" Endast enheter med minst 10 uppféljda patienter pa det aktuella utfallsmattet har tagits med i tabellen.
2 Antalet registrerade patienter pa en del enheter ar egentligen vél litet for att berékna K. Vi har dock valt att
behalla KI fér samtliga enheter av pedagogiska skal.
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Tabell 6: Antal (andel) vuxna patienter (= 18 ar) i remission, samt med en kliniskt relevant férbéttring avseende
EDE-Q, CIA och GAF vid ettarsuppféljining 2016 (Kl = konfidensintervall)

| remission Férbéttrade i EDE-Q Férbéttrade i CIA Férbéttrade i GAF
Enhet”  Antal (andel) KPP Antal (andel) Ki Antal (andel) Ki Antal (andel) Ki
AO01 90 (50 %) 40-60 71 (43 %) 32-54 78 (55 %) 44-66 58 (31 %) 21-44
AO4 16 (46 %) 2568 23 (43 %) 26-63 25 (64 %)  45-80 43 (62 %) 47-75
BO1 20 (74 %) 52-88 10 (77 %) 46-93 14 (87 %) 62-97 18 (69 %) 46-85
E12 1(6 %) 0-82 4 (29 %) 6-72 3 (25 %) 4-74 9 (60 %) 30-84
E17 5 (42 %) 13-78
HO1 6 (50 %) 19-81 3 (27 %) 4-76 5 (45 %) 15-80 8 (57 %) 27-83
M10 6 (50 %) 19-81 6 (50 %) 19-81 7(64%)  30-88 8 (66 %) 34-89
003 8 (38 %) 14-70 11 (50 %) 25-75
oo7 5 (20 %) 4-62 9 (36 %) 14-67
009 7 (47 %) 18-78 7(58%)  26-85 11 (46 %) 22-72
027 7 (50 %) 20-80 11(79 %) 49-93 11 (92 %) 63-99
066 5 (41 %) 13-78 9 (82 %) 49-95
W01 11 (46 %) 22-72 14 (54 %) 30-76
X02 15 (83 %) 58-95 18 (67 %) 44-84
Ao4 10 (83 %) 52-96 5 (46 %) 15-80 8 (73 %) 39-92 2 (18 %) 1-77
Ovriga 58 (54%)  42-66 48 (45 %) 32-60 42 (43%)  66-88 70 (50 %) 39-62

Totalt 243 (49 %) 43-55 203 (47 %) 40-54 200 (55 %) 63-76 293 (46 %) 41-52

" Endast enheter med minst 10 uppféljda patienter pa det aktuella utfallsméttet har tagits med i tabellen.
2 Antalet registrerade patienter pa en del enheter ar egentligen vl litet for att berakna Kl. Vi har dock valt att behalla
Kl fér samtliga enheter av pedagogiska skal.

Det kan finnas flera forklaringar till variationen som inte handlar om effektivitet i sjalva behandlingen.
Exempelvis kan det skilja mellan hur lange de olika enheterna har kontakt med patienten. En del patienter
med goda behandlingsresultat kan avsluta sin behandling dven om de inte ar helt diagnosfria. Det finns
generellt sett ocksa stora olikheter nar det galler sjdlva bedémningen av nar en patient inte langre har en
atstérningsdiagnos vilket paverkar maojligheten till jamforelser, inte bara mellan deltagande enheter i Riksat
utan generellt inom forskning kring utfall och behandling. Exempelvis finns det ingen undre grans for nar nagon
har en atstorning (UNS) och det rader oenighet om hur lange en patient bér ha varit symtomfri, dvs. om man
bor avvakta och se att tillfrisknandet ar stabilt. En annan fraga handlar om huruvida det racker med att vikt och
atande stabiliserats eller om aven alla kognitiva symtom skall ha férsvunnit. Darfor ar det viktigt att inte bara
titta pa de behandlarskattade matten (remission och GAF) utan vdga samman detta med de
patientrapporterade 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 patientens behandling, vilket kan ge en lagre
andel patienter i remission eftersom patienterna da ofta avslutar varden pa den aktuella enheten och éverfors
till lhemlandstinget” innan patienten ar i remission.

Behandlingstillfredsstéallelse

Behandlingstillfredsstallelse mattes med TSS (Treatment Satisfaction Scale) som ar ett sjalvskattningsformular

med sex fragor, fem fragor som handlar om patientens upplevelse av sin behandling, och en som handlar om
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patientens upplevelse av behandlingsenheten som sadan. Under perioden 2015-2016 har sammanlagt 271
barn/ungdomar och 763 vuxna patienter besvarat formularet vid ettarsuppféljning. Generellt &r vuxna mer
noéjda med behandlingen (se figur 9) an barn och ungdomar. Detta stammer 6verens med tidigare forskning

som visat att barn och ungdomar ar mindre néjda med delaktighet och inflytande i sin behandling.

Patienterna ar éverlag néjda med sin behandling. Allra mest ndjda ar patienterna med bemdtandet, dar 93,1
% av ungdomarna och 96,7 % av de vuxna upplever att de i hdg eller ganska hdg grad blivit val bemétta under
tvaarsperioden. Lagst ar siffrorna for fragan om man tycker att behandlingen uppldgg och innehéll passade,
har svarar 78,2 % av de unga patienterna, och 82,5 % av de vuxna patienterna att det i hdg eller ganska hog

grad passade.

Figur 9: Behandlingstillfredsstéllelse
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| tabell 7 redovisas resultaten for de enheter som hade minst tio svarande barn/ungdomar respektive vuxna

patienter under 2016.

Tabell 7: Antal (andel) patienter som i h6g eller ganska hég grad var néjda med samtliga fem behandlingsa-

spekter vid enheter som hade minst 10 svar (Kl = konfidensintervall)

Ungdomar Vuxna patienter

Enhet N (%) K N (%) Ki
AO01 21 (46 %) 27-66 91 (65 %) 54-74
A04 13 (92 %) 67-99
BO1 9 (90 %) 58-98 11(71 %) 44-91
C03 15 (52 %) 29-74

E12 9 (75 %) 43-92 8 (62 %) 30-86
HO1 10 (91 %) 61-98
K08 9 (90 %) 58-98
M10 11 (84 %) 55-96
Ao4 11 (100 %) 74-100
Ovriga 32 (74 %) 57-86 34 (91 %) 78-97
Totalt 86 (61 %) 51-71 198 (75 %) 68-80

" Antalet registrerade patienter pa en del enheter ar egentligen val litet for att berakna KI. Vi har dock valt att
behalla KI for samtliga enheter av pedagogiska skal.
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Tidstrender i Riksat

Ett intressant satt att anvanda registerdata ar den historiska utvecklingen dver en lite langre tidsperiod. Riksat
ar 18 ar gammalt och Stepwise 12, och vi har darfor majlighet att dverblicka en relativt Iang period (i samtliga

figurer i det har avsnittet visar X-axeln ar for initialregistrering).

Case mix over tid

Figur 9.1-9.2 visar diagnosférdelning éver tid pa barn/ungdomar respektive vuxna (</z18 ar). Flera faktorer
kan samverka for att forklara forandringarna: en férbattrad diagnostik i och med att Stepwise och, sedan 2013,
Riksat innehaller intervjustdd for en mer reliabel diagnostik, 6kad kunskap om diagnoserna i varden och pa
registrerande enheter i och med utbildning och anvandande av dessa system, samt 6kad tillganglighet till
specialistvard som kan férandra case-mix pa de som kommer in. De forsta arens data far betraktas som mer

instabila eftersom det var farre patienter, vilket ar sarskilt tydligt i Figur 9.1.

Figur 9.1 Utveckling éver tid éver tid i diagnosférdelning/ar 1999-2016, barn/ungdom.
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Figur 9.2 Utveckling éver tid éver tid i diagnosférdelning/ar 1999-2016, vuxna.

l AN il BN L BED I UNS
100 %

80 %

60 %

40 %

20 %

0 %

)
D o - (oY) [se] oy 1o © N~ oo} [o2] o ~— (o] (a2} < o e}
D o o o o o o o o o o — - — - - - -
(o] o o o o o o o o o o o (=] o o o o o
— ANl Al AN Al AN AN AN AN AN AN (aV] N N N N N N

w
o



Det ar tydligt att den ospecificerade gruppen UNS har 6kat dver tid, medan bulimi har legat stabilt. Man kan
nog har bortse fran de forsta aren for barn/ungdom eftersom man da kan anta att anorexia nervosa var mer
valkant an de andra och prioriterades hogre bade inom varden och i registret. Allt eftersom kunskap, vardutbud
och tackningsgrad utvecklats har fordelningen stabiliserats och liknar den epidemiologiskt férvantade, forutom
nar det galler BED som borde vara en betydligt stérre grupp. Vad géller just BED har den legat stabilt for vuxna,
vilket antyder att man trots att den inte var formell forrén i DSM-5 ar 2013 (som dock i skrivande stund annu
inte implementerats pa bred front i Sverige) sa var kunskap om den anda relativt utbredd, och den uppfattades
som relevant i varden innan manualen “hunnit ifatt”. Vissa enheter har dock annu inte uppdrag att behandla
dessa patienter och manga av dem finns inom Overviktsvarden, vilket troligen kan férandras framéver. De
huvudsakliga férandringarna tycks vara att anorexia nervosa har minskat och UNS &kat. Sannolikt bidrar det
att UNS som kategori i 6kande utstrackning betraktas som en “riktig” och minst lika allvarlig atstérningsdiagnos
under perioden, och att de diagnostiska hjalpmedlen bidrog till en mer DSM-trogen diagnostik (med dess fér-
och nackdelar). Det férra matchar en tydlig trend inom forskningen, dar UNS &gnats allt mer uppmarksamhet
och allt mindre ses som en “lattare” variant av atstérning. Detta visas ocksa av att manga DSM-IV-baserade

UNS-patienter tagits in i de formella diagnoserna i DSM-5 genom sankta "trésklar”.

En annan intressant fraga ar kdnsfoérdelning éver tid. Baserat pa befolkningsprevalens vet vi att ca 1/10 av
vuxna personer med atstérning ar man, och ca 1/4 till 1/5 bland barn/ungdomar ar pojkar. | varden ar de dock
betydligt farre, vilket antyder att andelen som inte soker/far atstérningsbehandling ar relativt sett stérre bland
pojkar/man. Figur 9.3 visar utvecklingen, och det ar tydligt att farre pojkar/man an férvantat finns i registret.
Man anar dock en viss trend, och dversatt i siffror &r det sa att baserat pa ett genomsnitt av de forsta tre aren
och de sista tre har det skett en 6kning fran 1.6% till 4.7%, sa méjligen bérjar medvetenhet och upptéckande

av atstoérning bli mer jamlik.

Figur 9.3 Kénsférdelning éver tid bland inkommande patienter.
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En uppfattning man ibland hor ar att atstérning kryper nerat i aldrarna. Vara data visar dock inte detta (Figur
9.4-9.5). For barn/ungdom ligger alder vid initialregistrering och alder for sjalvrapporterat forsta atstérnings-

symptom stabilt dver tid, liksom differensen — sjukdomsduration. Fér vuxna &r det ganska stabilt men méjligen
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finns en trend (Figur 9.5-9.6); genomsnittet de senaste 3 aren jamfort med de forsta 3 aren visar att patienter
40 ar och aldre okat fran 3.9% till 8.5%. Sa antingen foreligger ett férandrat sokbeteende och fler har blivit
medvetna om att atstérning férekommer bland medelalders och aldre ocksa (vilket val ar den troligare
forklaringen), eller sa kryper atstérning om nagot uppat i aldrarna.

Figur 9.4 Utveckling 6ver tid i genomsnittlig alder for initialregistrering, férsta symptom och sjukdomsduration,

ungdomar.
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Figur 9.5 Utveckling éver tid i genomsnittlig alder for initialregistrering, férsta symptom och sjukdomsduration,

vuxna.
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Figur 9.6 Utveckling 6ver tid i aldersférdelning.
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Slutligen finns en intressant trend i férdelning av symptom &ver tid, som blir viktig att fortsatta folja (Figur 9.7).
Det bla féltet (tolkas enligt den hogra Y-axelskalan) visar att patienterna har legat stabilt pa kring 3.5 poang i
EDE-Q globalskala 6ver aren. Beteendesymptomen ska tolkas enligt den véanstra skalan, och har ser man
angaende 6verdriven traning (ocksa fran EDE-Q men uttryckt som om man har eller inte har symptomet) att
en liknande andel patienter rapporterar symptomet éver tid — ca 40%. Vad gaéller hetsatning och krakning
daremot ar det en tydlig nedatgaende trend: farre patienter idag rapporterar dessa symptom an fér 10 ar sen.
Minskningarna ar statistiskt signifikanta och de bekraftas av intervjudata (ej i diagrammet). Har har vi ingen
fardig tolkning, men nagra observationer kan géras. Traning, som manga nog tror har blivit betydligt vanligare
som atstorningssymptom pa senare ar, har inte blivit vanligare i absoluta tal men daremot relativt sett. Vi sag
ju ocksa tidigare en 6kning av andelen UNS-patienter, vilket kan stdmma med att hetsatning och krakning som
ar definierande fér nagra diagnoser har blivit mindre vanliga. A andra sidan har bulimi, dar dessa symptom &r
sarskilt centrala, inte minskat namnvart éver tid. Det finns minst tvd méjligheter: att dessa symptom minskat i
populationen, dvs att atstérning mer sallan ser ut sa av kulturella eller andra skal, eller att en delvis annan
population kommer till atstérningsbehandling idag. Oavsett vilket sa finns ett tydligt problem i att patienterna i
allt mindre utstrackning uppvisar symptom som ar centrala for DSM-baserad diagnostik, vilket ocksa syns i
UNS-6kningen. DSM har utsatts for atskillig kritik genom aren och vi har kanske 6kad anledning att stdmma
in i kéren baserat pa vara data. Man kan dock spekulera i om det idag ar en mindre allvarligt sjuk grupp som
kommer in, dvs att DSM-diagnoserna ar valida och att fler kommer till behandling idag som egentligen inte har
en sadan atstérning. Behandlingsutfall baserat pa sjalvrapporterade symptom (CS/RCI-index, se Figur X.8

nedan) antyder dock inte det, ej heller att kognitiva symptom legat stabilt (det bla faltet i Figur 9.7).
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Figur 9.7 Férdelning av symptom éver tid. Pa den hégra Y-axelskalan finns sjdlvskattade kognitiva symptom
maétt med EDE-Q-formuléret (fér tolkning av det bla féltet i bakgrunden), och pa den vénstra finns %-andelar

med patienter som anger olika typer av beteendesymptom (linjerna).
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Behandlingsutfall 6ver tid

Det finns minst tva viktiga perspektiv pa utfall (som ar notoriskt svart att definiera); vardpersonalens bedémning
och patientens egen. | figur 9.8 syns det senare, baserat pa globalpoang i EDE-Q-formularet, baserat pa
endast Stepwise-data 2005-2012 och aven den separata Riksat-ingangen fran 2013. Om tolkar de forsta aren
da Stepwise-registreringarna var farre forsiktigt, sa ser bilden relativt stabil ut; resultaten verkar vara liknande
som for ca 10 ar sen. Pa senare ar har andelen oférandrade mdjligen minskat och andelen férsamrade har

minskat till noll, vilket ar gladjande om det haller i sig.*

4| dessa analyser har endast 12-manadersregistreringar tagits med, inte avslutsregistreringar tidigare an vid 12 manader,
for att tilldta jamforbarhet over aren. Siffrorna ser aningen béttre ut har en tidigare i rapporten och detta kan vara forkla-
ringen: har har en stérre relativ andel av patienterna varit ute ur behandling och férbattringen kan ha fortsatt under den
tiden, jamfort med tidigare analyser som innehéll en storre relativ andel patienter som precis avslutat behandling, och
denna fortsatta lakning har da inte intraffat an.
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Figur 9.8 Utveckling éver tid éver tid i behandlingsutfall/ar 2005-2016, matt med patienters sjélvskattade
symptom berdknade som CS/RCI-index (reliabla och kliniskt meningsfulla férdndringsberdkningar), 12
manader efter initialregistrering. Hér &r tidsperioden kortare eftersom EDEQ-formuldret kom med férst i och
med Stepwise 2005.
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Man far till synes en annan bild om utfallet ar franvaro av diagnos vid 12 manader (figur 9.9). Dar ser resultaten
daliga ut initialt for att forbattras dramatiskt 6ver tid. Det har illustrerar vissa svarigheter man traffar pa inom
kvalitetsregisterarbete. Som vi sag baserat pa CS/RCI har sannolikt ingen stor féréandring egentligen skett

under tidsperioden.

Figur 9.9 Behandlingsutfall 12 manader efter initialregistrering éver tid.
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En sak som dock har hant ar troligen att man i varden fatt en 6kad forstaelse for att kvalitetsregister och journal
ar olika saker; att &ven om man i journal behdver ange aven vid uppfdljning vilken diagnos man behandlat

patienten for, sa ska man i kvalitetsregister ange patientens aktuella tillstand; tidigare i registrets levnad har
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man gjort pa samma séatt i registret som i journalen, och darfér inte angivit Ingen diagnos” trots att det var det
faktiska laget. En annan sak ar att strukturerade metoder for diagnostik tillférdes 2005 och i 6kande omfattning
darefter sedan anslutningen till Stepwise 6kade. Minskningen i andelen med diagnos bdrjar 2005, och
fortsatter sedan stadigt férutom ett hack 2012 som troligen ocksa kan foérklaras med annat an ett verkligt
forsamrat utfall det aret. En faktor aren 2012-2013 ar som namnt att Riksat i sig (ingangen utanfér Stepwise)
byggdes om rejalt och fick strukturerat diagnostikstdd samt sjalvskattningsformular under 2013, och den
o6vergangen, samt en generell osakerhet kring registrets framtid med anledning av ReQua-problematiken,
resulterade i att betydligt farre folides upp det aret av de som initialregistrerades 2012. Gissningsvis
prioriterades da patienter i aktiv behandling, som darfor oftare var sjuka. Sedan 2013 har dock siffrorna varit

relativt stabila, och ligger en aning hdgre an andelen "aterstallda” enligt CS/RCI (figur 9.8), vilket ar rimligt.
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Till sist...

Som vi nu beskrivit vid ett flertal tillfallen i olika sammanhang har de senaste arens arbete i Riksat huvudsak-
ligen praglats av arbetet med att fa ett nytt IT-stod pa plats. Vi har nu antligen kommit en bra bit pa vag mot

att na detta mal, genom vart samarbete med Health Solutions AB (www.healthsolutions.se) Riksat kommer

inom kort antligen att fa det moderna IT-stéd som vi langtat efter i snart ett artionde.

Health Solutions har en val beprovad plattform for kvalitetsregister, RealQ®, pa vilken Riksats nya IT-stod

byggs. Exempel pa funktioner som vart nya IT-stéd kommer att erbjuda ar:

e Latt tillganglig och begriplig utdata. Bra utdata &r en nédvandig forutsattning for att enheter pa ett enkelt
séatt ska kunna anvanda registerdata i sitt forbattringsarbete och for att andra intressenter latt ska kunna

tillgodogdra sig resultat genererade av registret.

e PROM-/PREM-rapportering via 1177. Enkel och saker online-rapportering av patientskattade data
kommer avsevart att forbattra anvandarvanligheten hos Riksat.

Riksat ar ett véletablerat register med hog anslutningsgrad och ett hdgt fortroende bland de specialiserade
atstorningsenheterna. Eftersom Rikséts beslutsstod genererar direkt anvandbara data pa individniva finns
ocksa ett intresse fran patienter att bli registrerade och uppfélida i registret. Vi ser darfor att vi har utmarkta
forutsattningar att fortsatta utveckla Riksét och dess beslutsstod till ett annu mera anvandbart system for saval
forbattringsarbete pa olika nivaer som for klinisk anvandning i det direkta vardmotet, till nytta for saval patienter
och behandlare som vardgivare. | och med den snart forestaende leveransen av vart nya IT-stod tror vi att
forutsattningarna for att forverkliga detta ar mycket goda och vi ser framtiden an med st6rre optimism &n pa
lange.
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