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Inledning

Atstoérningar

Atstoérningar &r vanliga och allvarliga halsoproblem, som oftast drabbar yngre personer, men som inte ar ovanliga i hégre
alder. Atstdrningarna indelas i tre huvudkategorier: Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa (BN) och hetsétningsstérning
(HS). Utdver dessa diagnoser finns ytterligare atstorningar, under samlingsnamnet "andra specificerade atstérningar eller
foédorelaterade syndrom”. | den nya utgavan av DSM (DSM-5, 2013) har atstérningar och andra fédorelaterade syndrom
samlats under samma diagnoskategori. Kvalitetsregistret Riksat innefattar dock bara information om patienter som upp-
fyller kriterier for en atstdrning som praglas av stérda atbeteenden eller andra oldmpliga beteenden i syfte att kontrollera
vikt eller kroppsform. Andra fédorelaterade syndrom, som Pica eller idisslande, som numera tillhér samma diagnosgrupp
innefattas, atminstone i dagslaget, inte i registret. Diagnoser i Riksét registreras fortfarande enligt den féregaende DSM-
IV, och indelas darfor i denna arsrapport i tre huvudkategorier: Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa (BN) och atstor-
ning utan narmare specifikation (UNS), dar aven HS inrdknas.

AN praglas av sjalvsvalt, som leder till en pataglig undervikt, och olika psykologiska symptom som en radsla for att ga
upp i vikt, stord kroppsuppfattning samt att sjalvkanslan ar patagligt beroende av vikt och kroppsform. Vanligt férekom-
mande ar att patienter med AN har sa pass lag vikt att basala kroppsliga funktioner, sdsom menstruation, inte langre
fungerar. BN praglas istéllet av hetsatning, dar personen ater onormalt stora mangder mat under en begransad period
och samtidigt har en kansla av att ha forlorat kontrollen 6ver sitt atande. Det ar ocksa vanligt med olika beteenden for att
forsdoka kompensera for effekterna (vare sig dessa ar faktiska eller ej) av hetsatningen pa vikten, sdsom krakningar,
laxering, fasta eller éverdrivet motionerande. Det féreligger ocksa, precis som vid AN, en radsla fér viktuppgang och en
sjalvkansla som ar patagligt beroende av vikt och kroppsform. Andra specificerade atstdrningar innebar att det foreligger
en atstorning, fast den inte uppfyller de kriterier som kravs for att kategoriseras som AN, BN eller HS. Det &r 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.

Atstoérningar drabbar betydligt oftare kvinnor &n mén, men flera studier pekar pa en dkning bland man, och fér 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 (At-
storning UNS och lindrigare eller subkliniska varianter av atstérning) ar oklart, men en rimlig gissning ar 3-5 ganger sa
manga. Detta innebar att det i grova tal kan finnas runt 100 000 unga manniskor (13-30 ar) i Sverige som lider av nagon
form av atstorning. Férekomsten av atstdrningar hos kvinnor éver 30 ar ar vasentligen lagre, men inte obefintlig. Da
morkertalen ar hoga (t.ex. pa grund av ovilja/radsla/skam for att sdka vard) rader det stor osdkerhet om férekomsten av

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

Kostnaderna for atstorningarna ar stora, bade i termer av personligt lidande och i halsoekonomiska termer. Ungefar 50 %
av patienter med AN anses kunna bli aterstallda fran de somatiska foljderna av atstérningen (t.ex. undervikt och mens-
bortfall) efter fem ar. | en studie dar man foljt upp patienter med BN var 67 % diagnosfria efter tolv ar. Behandlingsfram-
gang ar alltsa svar att uppna, med komplett tillfrisknande i bara 50-70 % av fallen, och med alldeles for manga patienter
som motstar alla tillgéngliga behandlingar. Atstérningarna férstor alltsa utvecklingsmassigt viktiga ungdomsar fér manga

yngre kvinnor och man och ar dessutom en av de psykiatriska diagnoser som ar férknippad med hogst 6verdddlighet.



Behandling av atstorningar

Behandlingen av atstorningar &r mangfacetterad och omfattar saval somatiska som psykiatriska insatser. Somatiska
insatser handlar framfor allt om att vervaka de kroppsliga konsekvenserna av svalt, hetsatning och kompensations-
beteenden, vilka kan vara mycket allvarliga och kréava omfattande atgarder. Psykiatriska insatser spanner ver i stort sett
hela det spektrum av insatser som &r tillgangliga i psykiatrin, men med ett fokus pa psykoterapeutiska behandlingar.
Dessa kan ske enskilt sdval som i familj eller grupp och baseras ofta pa kognitiv beteendeterapeutiska principer, som ar
den psykoterapeutiska inriktning som har bast vetenskapligt stéd. Aven andra psykoterapeutiska inriktningar férekommer
dock och har ett visst stdd (t.ex. familjebaserad behandling och interpersonell psykoterapi). F6r barn och ungdomar
rekommenderas att behandlingen sker med deltagande av foraldrar, &ven om omfattningen pa féraldrarnas deltagande
kan variera beroende pa ungdomens alder, mognadsgrad, ungdomens diagnos och situationen i familjen. Under senare
ar har psykoterapeutiska insatser vid atstérning i allt hégre utstrickning ocksé bérjat erbjudas via Internet. Aven pedago-
giska insatser ar vanliga vid t.ex. normalisering av atbeteende och forestallningar om kropp och vikt. Medicinering med
olika psykofarmaka (fr.a. antidepressiva) anvands givetvis ocksa, men framfor allt for att behandla olika samsjuklighets-
tillstand. Antidepressiv medicinering har en viss dokumenterad effekt vid atstérning med hetséatning (fr.a. BN), medan
ingen medicinering hittills visat sig framgangsrik vid AN. Trots framsteg i studiet av atstérningar under de senaste decen-
nierna 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 forlopp, utfall, prognos och
behandling. Det finns aven en 6kande medvetenhet om att kontrollerade behandlingsstudier Iamnar manga fragor obe-
svarade. Den vasentligaste av dessa ar kanske fragan om effektiviteten hos behandlingar under vardagliga och rutin-

massiga kliniska forhallanden. Detta &r en av de centrala fragor som kvalitetsregistret Riksat vill hjalpa till att besvara.

Riksat

Riksat ar det aldsta av de psykiatriska kvalitetsregistren. Registreringen pabdrjades redan 1999 och sker sedan 2003
online. Sedan 2005 nyregistreras respektive uppfoljs mer an 1 000 patienter arligen. Riksat ar ett behandlingsregister,
vilket innebar att vi samlar information om patienter som behandlas fér en atstérning. Var malsattning ar alltsa inte att
samla information om alla patienter som har en atstérningsdiagnos (ett sa kallat diagnosregister). De enheter som regi-
strerar 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. vénte- 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 anvandbart un-
derlag for kvalitetssakring, kliniskt forbattringsarbete och verksamhetsstyrning.
e Att med hjalp av ovan beskrivna information longitudinellt félja den svenska atstérningsvarden med avseende pa
forandringar i t.ex. behandlingsincidens, case-mix, typ och omfattning av behandlingsinsatser, behandlingsutfall och

-tillfredsstallelse.

12005 togs det regionala kvalitetssakringsverktyget Stepwise i bruk i Stockholm. Stepwise &r ett onlinesystem, inklusive bedémnings-
stdd i form av semistrukturerade intervjuer och sjalvskattningar, som byggdes med Riksat som "k&rna”. Stepwise var ursprungligen
avsett for anvandning i Stockholm, men i dagslaget rapporterar manga specialiserade atstérningsenheter till Riksat via Stepwise.



Riksat — vilka ar vi?

Riksat drivs av tva registerhallare, Claes och Sanna, och en registerkoordinator, Sara. Till sin hjalp har de en referens-

grupp bestaende av representanter fran brukarforening, forskare och professionsféretradare.

Registerhallare ar Sanna Aila Gustafsson och Claes Norring. Registerhallarens roll ar att ansvara for drift och utveckling
av registret. Sanna &r socionom, legitimerad psykoterapeut och klinisk forskare och finns placerad i Orebro, dér hon ar-
betar pa atstdérningsenheten Eriksbergsgarden och vid Universitetssjukvardens forskningscentrum. Sanna har varit regis-
terhallare sedan 2009. Claes ar psykolog, adjungerad professor och arbetar som 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 jobbar Sara Norring som registerkoordinator for Riksat. Hon har flera ars erfarenhet av de psykia-
triska kvalitetsregistren, da hon tidigare arbetat paA KCP, Kompetenscentrum for psykiatriska och andra kvalitetsregister i
Orebro. Sara har en fil. mag. i beteendevetenskap. Som registerkoordinator arbetar hon med méanga olika arbetsuppgif-

ter, bland annat att ge tekniskt support och att hjalpa enheterna med datauttag och -bearbetning.

| Riksats referensgrupp ingar ocksa:

e Andreas Birgegard, docent, enhetschef/forskningsledare, Kunskapscentrum for atstérningar, Centrum for psykiatri-
forskning Stockholm, Karolinska institutet/Stockholms l&ns landsting

e Lena Engvist, socionom, Personlighets- och atstérningsmottagningen i Pitea

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

e Maja Molin, doktorand, leg psykiatrisjukskéterska, PPI-pedagog samt projektledare for Eira-mottagningen pa Stock-
holms centrum for atstérningar

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

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

e Elisabet Wentz, docent, 6verlakare, forestandare for Gilloergcentrum, Institutionen for neurovetenskap och fysiologi,
Sahlgrenska akademin, Goéteborgs 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 hég tackningsgrad. For
narvarande pagar flera projekt i syfte att 6ka anvandbarheten och tackningsgraden. Riksats styrgrupp arbetar aktivt, och
i ndra samarbete med deltagande enheter, patient- och anhérigféreningen Frisk&Fri, andra register, och Registercentrum
Vastra Gotalandsregionen (RC VGR).

Riksat ar redan idag ett valetablerat register med hdg anslutningsgrad och ett hégt fértroende ute i verksamheterna, men

vi har flera viktiga utvecklingsomraden.
Utveckling av nya Riksat

En uppdaterad version av Riksat (2.0) implementerades under 2013/14 och under varen 2015 planerades Riksét flyttas
till en ny teknisk plattform vid RC VGR (www.registercentrum.se). Tyvarr har vi tvingats skjuta pa flytten till RC VGR.

Skalen till detta ar saval tekniska och administrativa som juridiska och har som konsekvens att vi inte kan bygga den nya
versionen av Riksat exakt pa det satt som var tankt. En ny plan for teknisk utveckling av Rikséat har tagits fram. Den inne-
bar bl.a. att registrering tillsvidare sker pd samma satt som tidigare, dvs. via Riksat/Stepwise-lanken pa psykiatriregist-
rens hemsida www.psykiatriregister.se. Vidare kommer forandringarna troligen inte att bli s& dramatiska som vid en flytt

till en ny teknisk plattform, utan istéllet synas mera som successiv utveckling mot battre och enklare registrering. Det ar
dock var plan och férhoppning att den nya och avsevart forbattrade funktionaliteten for visning av enhetens egna data
som utvecklas pd RC VGR ska komma aven Riksats anvandare till del ndgon gang under 2016.

Vi fortsatter vart arbete med att utveckla vara kvalitetsindikatorer. Vi har under aret sett 6ver saval de nuvarande kvali-
tetsindikatorerna som frageuppsattningen. Det senare arbetet genomférdes under hosten 2014 i ett antal fokusgrupper
runt om i landet med anvandare och brukare, som diskuterade registret och hur man énskar att det utvecklas vidare. Vi
for ocksa fortiopande dialoger med andra register, vara samarbetspartners p& Stepwise och med vart registercentrum
kring utvecklingen av Riksat.

Utbildning

Rikséats webbaserade utbildning (utbildning.atstorning.se/riksat) har nu funnits tillganglig i snart tva ar. Riksat 2.0 innehal-

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

Samarbete

Under aret har vi vidareutvecklat vart samarbete med intresseféreningen Svenska Atstorningsséliskapet (SEDS, en sam-
manslutning for kliniker och forskare; tidigare SABS) som har tva aterkommande méten varje ar. Bland foreningens med-

lemmar finns de flesta specialiserade atstérningsenheter i landet representerade, och var planering &r att i annu hogre


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

grad kunna samverka kring viktiga forbattringsomréden inom svensk atstérningsbehandling. Vi tanker oss att SEDS &r

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

Vi har ocksé 6kat vart samarbete med patient- och anhérigféreningen Frisk&Fri. Vi har tva representanter fran foreningen
i var styrgrupp. Under aret genomfordes en gemensam — véldigt vélbesokt och uppskattad — workshop for Riksats styr-
grupp och Frisk&Fris lokalavdelningar runt om i landet. Vi har ocksa for 2015 sokt och beviljats medel for ett projekt som

syftar till att presentera regelbundet uppdaterade resultat fran Riksét pa Frisk&Fris hemsida.
Forbattringsprojekt

Riksat har okat sina kunskaper om forbattringsarbete. Tva personer knutna till Riksat har genomgatt utbildningen "Coach
the Coach”, som ar en fem manaders intensiv och interaktiv utbildning som bygger pa upplevelsebaserat larande. 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 nivd, men dar man kommer att
anvanda sig av kvalitetsregisterdata. Riksat har under aret deltagit aktivt, genom diskussioner och dataleveranser, i tva
sadana projekt — Vardebaserad vard i Vastra Gotalandsregionen och Inte tur i Landstinget i Uppsala lan.

Statistik och forskning

Under 2014 och 2015 har Psykiatrikompassen tagits fram och utvecklats till en nationell Psykiatrikompass (psykiatrikom-
passen.se). Psykiatrikompassen ar en lattanvand webbaserad tjanst for kvartalsvis uppdaterad visning av kvalitetsmatt
fran de psykiatriska registren, i forsta hand for ledningsfunktioner i psykiatrin. N&sta steg i utvecklingen av Psykiatrikom-
passen kommer att omfatta en funktion for nationella jAmférelser mellan regioner och enheter och beréknas levereras i
december 2015. En av Riksats registerhallare, Claes Norring, ar projektledare for Psykiatrikompassen. Rikséat ar saledes
i hogsta grad aktivt och inblandat i detta arbete. Riksat deltar ocksa i Oppna jamforelser/Varden i siffror, och data fran

registret presenteras kontinuerligt pa SEDS aterkommande méten.

Under perioden 2012-2015 har hittills 14 vetenskapliga arbeten publicerats, som delvis ar baserade pa data fran Riksét.
Registerdata ar viktiga komponenter i flera pdgdende avhandlingsprojekt, avseende t.ex. internetbaserad behandling,
sjalvbildens betydelse, ungdomars upplevelser av specialiserad &tstérningsbehandling, psykiatrisk samsjuklighet, be-
handling for langtidssjuka atstdrningspatienter, och betydelsen av ADHD-relaterad samsjuklighet. Den IPT-utbildning
som genomforts i Rikséats regi &r ocksa kopplad till en behandlingsstudie om IPT. Rikséat ar ocksa en viktig samarbets-
partner i den multinationella ANGI-studien (angi.se), som priméart undersdker genetiska faktorers betydelse vid anorexia

nervosa.

Data for validering av olika aspekter av Rikséats frAgeuppsattning har samlats in och kommer att avrapporteras och fram-
Over att anvandas for att forbattra tolkningsunderlaget fér registrerade data. Sannolikt kommer en del av dessa valide-
ringsdata aven att anvandas i forskningsstudier.


http://foubloggen.com/tag/riksat
http://psykiatrikompassen.se/
http://psykiatrikompassen.se/
http://angi.se/
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Nyttan — olika perspektiv

Syftet med Riksat ar bland annat att dokumentera kliniskt vasentlig information, for att kunna beskriva patientgruppen
och bidra till att skapa ett for verksamheten relevant och anvandbart underlag for kvalitetssakring, kliniskt forbattrings-
arbete och verksamhetsstyrning. Darigenom kan vi félja den svenska atstérningsvarden med avseende pa férandringar i

t.ex. behandlingsincidens, "case mix”, typ och omfattning av behandlingsinsatser, 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 uppféljning, och det upplevs som positivt
att aterféringsrapporten visar jamforelser med initialvarden vid uppfdljning, och att man ser sina varden i férhallande till

referensvarden. En patient uttryckte det sahar:

"Det som &r bra ar att man gar igenom bra fragor, som ringar in problemen bra. Man far en bra bild, bade sjalv

och behandlaren.” (Patient vid nyregistrering)

Foér behandlarnas del blir registreringen ett stéd i beddmningen. Ambitionen &r att behandlarna inte ska se registreringen
som en extra — tidskravande — arbetsuppgift, utan att det blir en hjalpsam och integrerad del i bedémningen, och senare i
uppfdljningen 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 hjélpbehov utéver atstdrningen

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 foljs upp. En enhetschef beskriver det sahar:

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

lingen 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 nivaer och av intressegrupper. Vi har t.ex. ett

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

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

registret, desto storre majlighet har vi att utveckla en bra och anpassad vard. Ju fler asikter som sammanstalls,



desto storre kunskap far vi om varden runt om i landet. Vi i Frisk&Fri kan genom var kunskap om detta &ven
paverka de brukare som vi kommer i kontakt med genom att informera om férdelarna att delta i registret. Tanken
med samarbetet ar ocksa att fa mojlighet att diskutera de fragestallningar Riksét tar upp och féra fram brukar-
nas synpunkter.” (Frisk&Fri)




Registrering och tackning

Rikséat ar ett behandlingsregister, inte ett diagnosregister. Riksat ar till fér enheter som har i uppdrag att behandla patien-
ter med atstérning. Enheter som inte har i uttalat uppdrag att behandla patientgruppen bdr inte vara med i registret, dven
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 ande-
len specialiserade atstorningsenheter i landet som ar anslutna till registret. Idag ar, sa vitt vi kanner till, alla specialise-
rade 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 atstor-
ningsbeddmning och -behandling. Det &r dock svart att bedéma hur manga av de allmanpsykiatriska och barnpsykiat-
riska enheter som bor vara med i registret, och i vilken omfattning de registrerar de patienter som bor registreras. Vi
beddmer att det finns ett relativt stort antal BUP-mottagningar och vuxenpsykiatriska mottagningar i landet som behand-
lar patienter med atstérning, men som inte ar anslutna till registret. Tackningsgrad for nyregistreringar ar ocksa knepig att
berakna, eftersom den bygger pa antal registrerade patienter av de som "borde” ha registrerats pa de anslutna enheter-
na. Vi har flera ganger forsokt uppskatta detta, men det ar svart att fa fram en palitlig siffra frin enheterna. Tacknings-
grad for uppféljningar ar lattare att berakna, da den helt enkelt baseras pa hur manga av enhetens nyregistrerade pati-
enter som uppfoéljningsregistreras efter 12 manader (eller foljs upp vid avslut tidigare 8n 12 manader). Malsattningen ar
att enheterna ska folja upp minst 70 % av sina nyregistrerade patienter. En hég tackningsgrad ar generellt viktig for att
uppgifterna i registret ska vara tillforlitliga, men sarskilt sa for uppféljningsregistreringar. Enhetens tackningsgrad for
uppfoljningar ar central nar man tolkar resultaten, framforallt avseende utfall. Icke uppféljda patienter riskerar att i storre
grad vara de som avbrutit behandlingen och for vilka det inte finns tillforlitiga data. Ju sémre tackningsgrad, desto mer
osakra siffror. Ett exempel: En enhet har registrerat 100 patienter, varav 50 ar uppféljda. De rapporterar att 60 % av
patienterna ar i remission vid 12-manadersuppfoljningen. Osakerheten i den siffran ar da stor och den faktiska andelen

patienter i remission kan variera mellan 30 % och 80 % beroende pa hur det har gatt for de icke uppféljda patienterna.

Antalet nyregistreringar har 6kat ganska stadigt under tioarsperioden 2003-2013, fran 314 till 2727 nyregistreringar. 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 VG och stora tekniska problem under det
senaste aret. Antalet uppfdljningar har hela tiden varit betydligt Iagre an antalet nyregistreringar och skillnaden har

tenderat att 0ka over tid.

Figur 1. Antal nyregistreringar i Riksét under perioden 2003-2014.
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Data i denna rapport baseras huvudsakligen pa behandlingar som nyregistrerades under perioden 2011-2014, samt 12-

manadersuppfoljningar under perioden 2012-2014.

Under perioden 2011-2014 nyregistrerades 10 064 behandlingar pa 83 enheter. Antal unika patienter under perioden ar
ca 9500, sa drygt ca 550 av de registrerade behandlingarna rér patienter som har pabérjat mer &n en behandlingsperiod.
Oftast ror det sig om att en patient avslutat en behandling, haft ett uppehall och darefter pabérjat en ny behand-
lingsperiod pa samma, eller en annan, enhet. Men det fdrekommer ocksa att en patient har haft behandling under delvis
samma period pa tva enheter (t.ex. en dppenvardsenhet 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 vuxenen-

het). | samtliga dessa fall réknas varje behandlingsperiod som en registrerad behandling.

Tabell 1 visar alla registrerande enheter, antal nyregistreringar och andel uppféljningar under perioden. Utéver dessa
enheter finns det ytterligare 14 enheter anslutna till register, som inte aterfinns i tabellen for att de inte har nagra regist-

reringar under perioden. | nagra fall rér det sig om nya enheter som inte hade kommit igang att registrera.

31 av enheterna hade under 4-arsperioden registrerat farre an 20 patienter. Av dem som nyregistrerades 2011-2013 har
45,4 % foljts upp inom tidsfonstret efter 12 manader. 18 enheter har inte foljt upp nagra patienter alls under perioden
2012-2014. Det har skett en successiv férsamring av tdckningsgraden for uppfoljningar under trearsperioden. Detta
beddmer vi &r en foljd av de tekniska problem vi har haft i och med att vi under perioden infort en ny version av registret
och dessutom arbetar med att byta teknisk plattform. Sett till hela trearsperioden &r det endast ett fatal enheter som

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

Nyregistrering Uppfdljning

Enhet 2011 2012 2013 2014 11-14 2012 2013 2014 12-14
A01: Stockholms centrum for atstérningar 598 672 705 729 2704 375% 452% 481% 439%
A04: Capio Anorexicenter, Stockholm 146 149 162 175 632 67,1% 604% 475% 58,0%
B01: AB Mando, Stockholm 120 145 136 95 496 46,7% 372% 434% 421 %
B03: Atstérningsmottagningen, Sunderbyn 33 36 20 21 110 515% 278% 200% 348%
BO05: Psykiatrin, Pitea 15 14 19 7 55 333% 71% 5,3 % 14,6 %
B10: Psykiatrin, Gallivare 0 0 1 1 2 0 0 0 0

CO03: BUP atstérningsenhet, Uppsala 21 26 39 26 112 100% 80,8% 436% 68,6 %
C04: Atstérningsenheten f. vuxna, Uppsala 0 0 52 37 89 0 0 0 0

DO03: Atstérningsmottagningen, Nyképing 40 44 31 31 146 95 % 432% 355% 591%
DO06: Psykiatriska kliniken, Eskilstuna 0 0 5 2 7 0 0 0 0

D08: BUP-kliniken, Eskilstuna 13 22 18 14 67 615% 409% 556% 50,9 %
D14: Psykiatrisk mottagning, Eskilstuna 0 0 8 12 20 0 0 0 0

E06: Psyk och hab-enheten, NSV, Motala 7 13 6 4 30 28,6 % 77 % 0% 11,5 %
E08: Vuxenpsyk. kliniken, Norrképing 18 14 13 18 63 722% 143% 462% 33,3%
E09: BUP-kliniken, Norrképing 9 6 9 9 33 222% 333% 222% 250%
E11: Atstérningsenheten lansteam, Lkpg 10 8 3 0 21 90,0 % 0 0 42,9 %
E12. Atstérningsteamet BUP, Linkdping 60 78 72 59 269 40,0% 526% 522% 495%
E17: Atstérningsteamet, Psyk. Klin., Lkpg 8 9 6 12 35 100% 889% 66,7% 87,0%
E22: Psykiatripartners Barn/ungd., Mjolby 0 0 2 0 2 0 0 50,0% 50,0 %
E25: Psykiatripartners Barn/ungd., Motala 0 1 3 1 5 0 0 66,7 % 50,0 %
FO1: Anorexienheten, Jonkdping 16 15 17 6 54 93.8% 60,0% 588% 63,0%
FO02: Psykiatriska kliniken, Jonkoping 5 3 13 5 26 100 % 100% 923% 41,7%
F04: Psyk.klin./Atstérningsteam, Varnamo 0 0 4 1 5 0 0 2 50,0 %
FO7: Psyk. mott., Hoglandssjukh., Eksjo* 0 0 1 0 1 0 0 0 0

F08: Psykiatriska mottagningen, Tranas* 0 0 1 0 1 0 0 0 0

F10: Psykiatriska mottagningen, Vetlanda 0 4 4 2 10 0 50,0 % 0 25,0 %
GO03: Vuxenpsyk., Kronoberg 0 0 7 14 21 0 0 714% 714%

S
~
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»

HO1: Anorexi-Bulimi Center, Kalmar 317 100 % 842% 439% 724%
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Enhet

102: Atstérningsteamet, BUP Visby

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

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

MO03: Enh. fér Anorexi-Bulimi, BUP, Lund
M10: Atstérningsmott. fér vuxna, Lund
M12: Atstérningsverks., Allm.psyk., Malmé
M28: Vuxenpsyk., Helsingborg

M37: Vuxenpsyk., Kristianstad

M52: Capio Anorexi Center, Malmo

M57: Vuxenpsyk., Trelleborg

NO2: Atstdrningsenh. S.Halland, Halmstad
NO5: Capio Anorexicenter AB, Varberg
NO7: Atstérningsenh. N Halland, Varberg
001: Oppenpsyk. Mott., Kungalv*

003: Atstérningsenh. Korallen, Uddevalla
007: Anorexi- och Bulimimott. Vuxna, Gbg
009: Anorexi-Bulimi mott., Dr Silvias, Gbg
027: SAS VUP, OVM Mark, Skene

031: BUP Elinsdalsenhet, Boras

035: BUP, Skene

036: BUP-mottagning Solhem, Boras*
037: BUP Mittenalvsborgsenhet, Alingsas
046: Tina-mottagningen, Vastra Frélunda
050: BUP, Kungalv

066: AB Mando, Alingsas

067: WeMind, Géteborg

072: BUP Atstérningsenhet, Uddevalla
P04: Vagen, Boras*

RO1: S:ta Helenamottagningen, Skévde
S02: Atstérningsenheten, Karlstad

TO1: Eriksbergsgarden, Orebro

U02: Atstdrningsenheten, Vasteras

WO01: MHE-kliniken, Mora

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

W13: Psykiatrimottagning, Avesta

X02: Lansenheten for atstorningar, Gavle
Y05: Atstérningsteamet, BUP, Sundsvall
Y06: Affektiva mott. Psyk. klin., Sundsvall
YO07: Psykiatriska mottagningen, Harnésand
Y08: OrnTAT, Ornskéldsvik

Y10: Vasterbergsl. psyk. sektor, Ludvika
Y11: Vuxenpsykiatrin, Sollefted/Kramfors
Z02: Atstérningsenheten, Ostersund

Z05: BUP, Ostersund

A02: BUP Iansklinik Vasterbotten, Umea
A04: Freja anorexi- & bulimicentrum, Umeé&
A06: Atstorningsverksamheten i Skellefted
A11: BUP, Lycksele

A12: BUP lansklin. Vasterbotten, Skelleftea
Total

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

Tabell 1: Antal registrerade behandlingar enhetsvis under perioden 2011-2014, samt andel uppféljda 2012-2014.

2011

5

8
38
0

4
32
106
51
0

3

0

DWW N BN
D =~ OO0 O © O ©O o

O O OO oOMNMNMNO OO

AN
o N o

120
82

- 2 NDNONB~DNOOOM

w W N
AN W NN

25
2116

Nyregistrering
2013

2012
4

12
23

0

0

35
101
38

10

14

58
35
44

37
49
78

a N O Ww = NO

81

o

31
32
15
112

26
2636

5
9
25
1
0
30
105
26
13
0
39
0
55
40
66
2
52
43

a
N

N = 0 A DNDNNOOODN W -
- © =2 OO0 = © 0O P»O©®OWONO -~ 01 OWwWwo oo oo

30
11

5
19

2701

11

2014
2
15
23
0
7
34
95
32
7
4
40
25
53
43
70
0
35
39
108
17
0

o O O o o

N =N N
W 00 O~ O -

106

34
10

5

10
2615

11-14
16
44

109

1
131
407
147

30

93
25
195
158
209

160
162
309

255
49
62

20

97

33
120
152
37

24

80
10068

2012
20,0 %
12,5 %
68,4 %
0
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15,6 %
35,8 %
23,5 %

100 %
70,2 %

0
40,8 %
24,4 %
93,3 %
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0
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0
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Uppféljning
2013 2014
25,0 % 0

0 0
60,9% 52,0%
0 0

0 0

0 233%
347% 343%
842% 57,7%
700% 51,2%
0 0
50,0% 51,3%
0 0
552% 582 %
743 % 40,0 %
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0 0
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0 0
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0 0

50,0 % 100 %
0 0
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0 0

100 % 40,5%
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0 0
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0 0

0 0
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0 0
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12-14
14,3 %
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0

75,0 %
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0

50,9 %
0

64,8 %
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0
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0
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0
0
14,3 %
50,0 %
14,3 %
59,2 %
0
43,9 %
65,3 %
33,3 %
36,8 %
28,6 %
45,4 %



Diagnostiska och kliniska aspekter vid
nyregistrering

Patientens alder vid forsta besoket varierar mellan 8 och 72 ar (m=22,9, sd=8,7). Genomsnittlig alder vid tidpunkten for
forsta besoket har legat relativt konstant &nda sedan 2001. Andelen patienter under 18 ar vid forsta besok under hela
perioden 2011-2014 &r 30 % (3021 behandlingar). Dessa raknas i rapporten som ungdomar och de dvriga (n=7047, 70

%) som vuxna.

Av den totala gruppen var 4,1 % pojkar/man (n=413) férdelat pa 5,4 % bland ungdomar (n=164) och 3,5 % (n=249) bland
vuxna patienter. Andelen pojkar ar nagot lagre an vad man kan férvanta sig utifran saval nationella som internationella
epidemiologiska studier. Forskning tyder dock pa att incidensen bland pojkar/man okar. Nagon sadan 6kning kan vi dock
inte se i registret, tvartom ser vi en liten minskning i den totala andelen pojkar/man arligen. Figur 2 visar andelen pojkar/

man under perioden 2011-2014.

Figur 2: Andel pojkar/mén arligen under perioden 2011-2014.
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Diagnosfordelning

Sett till hela perioden fick 22,9 % av patienterna en AN-diagnos, och 22,5 % en BN, diagnos. Den vanligast férekom-
mande diagnosen var allts& Atstérning utan narmare specifikation (UNS), vilken ges till 54,6 % av samtliga patienter vid
nyregistrering. Detta stdmmer val dverens med internationella studier vilka visat att mellan 40-60 % av patienterna far

denna diagnos.

Andelen patienter med AN &r hégre bland ungdomar an bland vuxna patienter (se figur 2 och 3), medan det motsatta
galler for BN, dar andelen ungdomar med denna diagnos ar vasentligen lagre an bland vuxna patienter. Patienter som
inte uppfyller kriterier for AN eller BN far alltsd 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 diagnos far nastan var tredje ungdom, medan endast 16 % av de vuxna patienterna far denna diagnos. Patienter

med en huvudsakligen bulimisk problembild som inte uppfyller kriterier for BN far diagnosen UNS typ 3, denna diagnos
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fick 3,8 % av ungdomarna och 8,6 % av de vuxna patienterna. UNS typ 4 far patienter som regelbundet anvander olamp-
ligt kompensatoriskt beteende efter endast sma mangder mat, medan UNS typ 5 innebar att man tuggar och spottar ut
mat. Patienter som far dessa diagnoser ar relativt lika fordelade mellan vuxna och ungdomar. Riksat har inte skiljt pa
dessa diagnoser i registreringen, vilket ar olyckligt. Hetsatningsstérning (HS) innebar att man hetsater utan efterféljande
kompensatoriskt beteende. Denna diagnos ar ovanlig bland ungdomarna (1,1 %), medan den ar oftare férekommande
bland vuxna patienter (6,0 %). Utdver dessa undergrupper till UNS sa finns ocksa méjligheten att ange att patienten har
en problembild som inte éverensstdmmer med nagon av dessa undergrupper. Det kan exempelvis réra sig om patienter
som vaxlar mellan en anorektisk och bulimisk problematik eller om patienter (fr.a. barn/ungdomar) med diagnosen Upp-
fodningssvarigheter hos spadbarn eller smabarn (som i DSM-5 placerats tillsammans med atstérningarna under beteck-
ningen Undvikande/restriktiv storning i fédointag). Dessa patienter aterfinns i diagnosgruppen Annat. | figur 3 och 4 visas

diagnosférdelningen under perioden 2011-2014 fér ungdomar respektive vuxna patienter.

Figur 3: Diagnosférdelning (%) 2011-2014 fér barn/ungdomar
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Figur 4: Diagnosférdelning (%) 2011-2014 fér vuxna patienter

\
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Sett Over tid ar diagnosfordelningen relativt stabil. Den enda tydliga trend som vi kan se 6ver fyraarsperioden ar att
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andelen patienter som far diagnosen "annat” minskar bland bade ungdomar och vuxna patienter. Efter revideringen till
DSM-5 kommer andelen UNS sannolikt att minska nagot, men studier tyder pa att diagnosen fortfarande kommer vara
den i sarklass vanligaste framférallt bland ungdomar. och i figur 5 och 6 visas diagnosférdelningen éver perioden 2011-

2014, uppdelat pa ungdomar/vuxna.

Figur 5: Diagnosférdelning arligen under perioden 2011-2014 fér unga patienter.
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Figur 6: Diagnosférdelning arligen under perioden 2011-2014 fér vuxna patienter.
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Behandlingsutfall

Andel patienter i remission vid ettarsuppféljning har 6kat arligen under den senaste 5-arsperioden, fran 35 % ar 2010, till
55 % ar 2014. Detta ar naturligtvis gladjande. Sannolikt beror 6kningen inte endast pa forbattrad behandling, utan ocksa
pa att enheterna har forbattrat sin diagnostik. Sett dver de senaste tre aren har andelen patienter i remission 6kat signifi-
kant (fig. 7).
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Figur 7: Andel patienter i remission vid 12-manadersuppféljining uppdelat pa barn/ungdomar och vuxna under 2012-
2014.
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Patienterna fyller vid registreringen i tva sjélvskattningsformular som mater atstérningssymtom (EDE-Q, fylls i fran 10 ars
alder) och grad av nedsattning i psykosocial funktionsférmaga till foljd av atstérningen (CIA, fylls i fran 18 ars alder). An-
delen patienter som uppnatt en klinisk relevant forbattring (forbattring med minst en standardavvikelse) matt med EDE-Q
och ClA visade en liten (icke signifikant) 6kning 2014, jamfort med 2012-2013. Figur 8 visar andel patienter med en kli-
niskt relevant forbattring pa EDE-Q (uppdelat pa ungdomar/vuxna) respektive CIA vid 12-manadersuppfoljning.

Figur 8: Andel med kliniskt relevant férbéttring pa EDE-Q och CIA
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Patienters dvergripande funktionsniva har skattats med hjalp av GAF (Global Assessment of Functioning), som ar en del
av DSM-1V (axel V). | GAF skattar bedémaren patientens psykiatriska symtom och sociala funktionsniva pa ett konti-
nuum fran 0 och 100. Varden under 50 poang bedéms som allvarliga symtom, varden mellan 50 och 60 poang som
mattliga symtom och varden omkring 70 som lindriga symtom. Har mater vi andel patienter som har férbattrats minst 10

poang pa GAF. Aven hér var det en nagot hdgre (men ej signifikant) andel patienter som uppnadde en kliniskt relevant
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forbattring (66,1 %) jamfort med de tva féregadende aren (63,5 respektive 63,9 %).

Sammantaget har alltsd enheternas behandlingsutfall férbattrats under trearsperioden, saval avseende behandlarskat-
tade matt som remission och funktionsskattning matt med GAF, som avseende de patientskattade matten EDE-Q och
CIA. Detta ar naturligtvis gladjande, och talar fér en férbattrad vard, med en hogre andel patienter som blir friska, eller
atminstone, en hogre andel patienter som svarar relativt snabbt pa behandling och blir friska inom 12 manader fran
behandlingsstart.

Variationen mellan enheter ar dock stor. Uppdelat pa enheter med minst 10 barn- respektive vuxenuppfdljningar under
2014 varierar andelen ungdomar i remission mellan 29-86 %. Andelen vuxna varierar annu mer; mellan 15-100 % (se
tabell 2 och 3, nasta sida). Osakerheten i siffrorna ar dock betydande och vi har darfor valt att &ven presentera ett
konfidensintervall (KI). Det innebar enkelt forklarat att ju farre registrerade patienter en enhet har, desto mera paverkar
varje enskild patients resultat och desto storre ar osakerheten i enhetens resultat. Kl talar dd om mellan vilka varden det

"sanna” resultatet med 95 % sannolikhet ligger.

| remission Férbéttrade i EDE-Q Férbéttrade i GAF
Enhet! Antal (andel) KP? Antal (andel) KI Antal (andel) Kl
AO1 74 (77 %) 68-84 50 (56 %) 46-66 56 (79 %) 68-87
A04 19 (56 %) 33-77 10 (77 %) 50-92 12 (80 %) 55-93
BO1 19 (86 %) 67-95 14 (67 %) 45-83 20 (95 %) 77-99
C03 5 (29 %) 13-53
D08 8 (80 %) 49-94 8 (80 %) 49-94
E12 8 (44 %) 25-66 8 (44 %) 25-66 4 (22 %) 9-45
HO1 6 (60 %) 31-83 5 (50 %) 24-76
NO2 6 (40 %) 20-64 5 (33 %) 15-58 8 (53 %) 30-75
009 8 (73 %) 43-90
TO1 10 (63 %) 39-82 10 (71 %) 45-88 9 (56 %) 3377
u02 6 (60 %) 31-83 9 (90 %) 60-98
X02 13 (81 %) 57-93 10 (67 %) 42-85 12 (86 %) 49-98
A02 14 (78 %) 55-91 9 (50 %) 29-71 13 (72 %) 63-74
Ovriga 15 (21 %) 13-31 25 (44 %) 32-58 27 (52 %) 39-65
Totalt 211 (61 %) 55-66 146 (54 %) 48-60 178 (68,4 %) 63-74

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

Tabell 2: Antal (andel) unga patienter (< 18 ar) i remission, samt med en kliniskt relevant forbéttring avseende EDE-Q

och GAF vid ettarsuppfélining 2014 (K| = konfidensintervall)

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 aven om de inte ar helt diagnosfria. Det finns generellt sett ocksa stora olikheter nar det galler
sjalva 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 atstérning (UNS) och det rader oenighet om hur lange en patient bor ha varit
symtomfri, dvs. om man bér avvakta och se att tillfrisknandet ar stabilt. En annan fraga handlar om huruvida det racker
med att vikt och dtande 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).
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| remission Férbéttrade i EDE-Q Férbéttrade i CIA Foérbéttrade i GAF

Enhet’ Antal (andel) KP? Antal (andel) Kl Antal (andel) Ki Antal (andel) Ki
AO01 136 (56 %) 50-62 104 (48 %) 42-55 111 (51 %) 45-58 123 (64 %) 57-70
A04 30 (49 %) 37-61 27 (49 %) 36-62 29 (58 %) 40-65 29 (52 %) 39-64
BO1 34 (92 %) 79-97 30 (83 %) 68-92 31 (86 %) 71-94 33 (92 %) 78-97
E12 15 (72 %) 50-86 12 (60 %) 39-78 13 (65 %) 43-82 13 (62 %) 41-79
F02 3 (25 %) 9-53

HO1 9 (35 %) 19-54 15 (58 %) 39-74 14 (54 %) 35-71 16 (62 %) 43-78
K08 9 (42 %) 47-91 4 (33 %) 14-61 6 (50 %) 25-75 8 (67 %) 39-86
M10 20 (57 %) 41-72 20 (63 %) 45-77 22 (71 %) 53-84 20 (57 %) 41-72
M12 7 (47 %) 25-70

M52 11 (55 %) 34-74 13 (68 %) 46-85 12 (63 %) 41-81 12 (60 %) 39-78
NO2 9 (53 %) 31-74 9 (60 %) 36-80 10 (67 %) 42-85 12 (71 %) 47-87
NO5 8 (57 %) 33-79 6 (60 %) 31-83 7 (70 %) 40-89 12 (86 %) 60-96
NO7 3 (25 %) 9-53 5 (50 %) 24-76 6 (60 %) 31-83 5 (50 %) 24-76
003 5 (21 %) 9-40

007 2 (15 %) 4-42

009 7 (44 %) 23-67 10 (63 %) 39-82 11 (69 %) 44-86 11 (69 %) 44-86
TO1 11 (37 %) 22-54 12 (50 %) 31-69 10 (42 %) 24-61 12 (46 %) 29-65
X02 9 (38 %) 21-57 10 (46 %) 27-65 14 (64 %) 43-80 14 (61 %) 41-78
202 10 (100 %) 72-100 10 (100 %) 72-100 8 (80 %) 49-94 10 (100 %) 72-100
Ao4 14 (74 %) 51-88 11 (55 %) 41-83 12 (71 %) 47-87 15 (79 %) 57-91
Ovr 26 (46 %) 33-58 16 (53 %) 36-70 15 (50 %) 33-67 22 (71 %) 53-84
Totalt 374 (52 %) 48-56 314 (55 %) 51-59 331 (58 %) 54-62 367 (65 %) 61-69

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

Tabell 3: Antal (andel) vuxna patienter (= 18 ar) i remission, samt med en kliniskt relevant forbéttring avseende EDE-Q,
CIA och GAF vid ettarsuppféljining 2014 (KI = konfidensintervall)

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 remiss-
ion eftersom patienterna da ofta avslutar varden pa den aktuella enheten och 6verfors till lhemlandstinget” innan patien-

ten ar i remission.
Behandlingstillfredsstéllelse

Behandlingstillfredsstallelse mattes med TSS (Treatment Satisfaction Scale) som ar ett sjalvskattningsformular med sex
fragor, fem fragor som handlar om patientens upplevelse av sin behandling, och en som handlar om patientens upple-
velse av behandlingsenheten som sadan. Under perioden 2012-2014 har sammanlagt 682 barn/ungdomar och 1583
vuxna patienter besvarat formularet vid ettarsuppféljning. Generellt ar vuxna mer néjda med behandlingen (se figur 9) &n
barn och ungdomar. Detta stdmmer 6verens med tidigare forskning som visat att barn och ungdomar ar mindre néjda
med delaktighet och inflytande i sin behandling. Sett 6ver trearsperioden ser vi en liten (icke signifikant) 6kning av

behandlingstillfredsstallelsen.

Patienterna ar éverlag néjda med sin behandling. Allra mest ndjda ar patienterna med bemdtandet, dar 91 % av
ungdomarna och 97 % av de vuxna upplever att de i hdg eller ganska hog grad blivit val bemotta under trearsperioden.
Lagst ar siffrorna for fragan om man var éverens med behandlaren om malet fér behandlingen, har svarar 78 % av de
unga patienterna, och 85 % av de vuxna patienterna att de i hog eller ganska hog grad var éverens. | arets rapport har vi
valt att Iagga ihop de fem behandlingsaspekterna (bemoétande, behandlingens upplagg, att bli lyssnad pa, fortroende for

behandlaren och maléverensstammelse) och redovisa andelen patienter som svarat att de i hdg eller ganska hég grad

17



upplevde att samtliga dessa fem aspekter var tillgodosedda.

Figur 9: Andel patienter som i hég eller ganska h6ég grad var néjda med samtliga fem behandlingsaspekter.
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| tabell 4 redovisas resultaten fér de enheter som hade minst tio svarande barn/ungdomar respektive vuxna patienter
under 2014.

Ungdomar Vuxna patienter

Enhet N (%) KI' N (%) Ki
AO1 46 (52 %) 41-62 146 (66 %) 60-72
AO4 4 (31 %) 13-58 45 (79 %) 67-88
BO1 14 (67 %) 45-83 33 (92 %) 78-97
E12 10 (56 %) 34-75 15 (75 %) 53-89
HO1 6 (60 %) 31-83 23 (89 %) 71-96
K08 10 (83 %) 55-95
M10 24 (73 %) 56-85
M52 15 (79 %) 57-91
NO2 9 (60 %) 36-80 13 (87 %) 62-96
NO5 8 (80 %) 49-94
NO7 9 (90 %) 60-98
009 14 (88 %) 64-97
TO1 10 (71 %) 45-88 24 (96 %) 80-99
uo2 7 (70 %) 40-89

X02 11 (73 %) 48-89 18 (82 %) 61-93
202 7 (70 %) 40-89
Ao02 16 (89 %) 67-97

Ao4 14 (82 %) 59-94
Ovriga 40 (83 %) 70-91 22 (85 %) 66-94
Totalt 166 (61 %) 55-67 440 (77 %) 73-80

" Antalet registrerade patienter pa en del enheter ar egentligen val litet for att berékna K.
Vi har dock valt att behalla Kl for samtliga enheter av pedagogiska skal.

Tabell 4: Antal (andel) patienter som i h6g eller ganska hég grad var néjda med samtliga fem behandlingsaspekter vid
enheter som hade minst 10 svar (Kl = konfidensintervall)
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Till sist...

| forra arets arsrapport skrev vi sdhar under den har rubriken:
"Under 2013 gick den mesta energin at for att hantera konsekvenserna av beskedet om nedlaggning av ReQua
och KCP. Hittills under 2014 har vi byggt upp en val fungerande relation med RC VGR och vi ser med tillférsikt
fram emot att flytta vart register till Inca-plattformen och diarmed &ntligen f& en stabil och valetablerad teknisk
plattform for Rikséat. Under slutet av 2013 och hittills under 2014 har vi ocksé arbetat intensivt med att forbereda
6vergangen till Inca. Detta arbete har bl.a. fokuserat 6kad datakvalitet och tackningsgrad genom en béttre och
mera relevant frAgeuppsattning, samt utveckling av mera relevanta kvalitetsindikatorer.”
Tyvarr skulle vi kunna skriva ungeféar samma sak i ar. Som manga som laser detta vet hade vi kommit sa langt som till ett
planerat datum for flytt till Inca nar hela processen stoppades. Skalen till detta behdver vi inte ga in pa har, utan bara
konstatera att "luften gick ur” oss totalt och att det tagit flera manader att aterfa kraft och lust for att fortsatta arbetet.
Summa summarum innebar detta att vi nu befinner oss i ungefédr samma lage som for ett ar sedan. Vi har tagit fram en
ny plan for teknisk utveckling av Riksat, som bl.a. innebar att registrering under éverskadlig tid sker pd samma satt som
tidigare. De forandringar som kommer att ske efterhand kommer troligen inte att bli s& dramatiska som vid byte av platt-

form, utan istéllet ha formen av stegvisa forbattringar i registrets funktioner.

En sadan forbattring som ligger mycket hogt pa agendan ar latt tillgangliga och begripliga utdatarapporter. Denna funk-
tionalitet byggs just nu i anslutning till psykiatriregistrens inloggningssidor. Pa grund av bakslaget i vart utvecklingsarbete
vet vi idag inte nar det kan blir Riksats tur. Vi kommer dock att gora allt som star i var makt for att fa till detta sa fort som
mdjligt. Bra utdata ar en nddvandig forutsattning for att enheter pa ett enkelt satt ska kunna anvanda registerdata i sitt
forbattringsarbete. Det finns ett stort intresse bland vara registrerande enheter for att anvanda registerdata i forbattrings-

arbete.

Riksat ar ett valetablerat register bland specialiserade atstérningsenheter. Eftersom Rikséat genererar direkt anvandbara
data pa individniva finns ocksa ett intresse fran patienter att bli registrerade och uppféljda i registret. Vi ser darfor att vi
har utmérkta forutsattningar att fortsatta utveckla Riksat till ett &annu mera anvandbart register for saval forbattringsarbete
pa olika nivaer som for klinisk anvandning i det direkta vardmotet, till nytta for saval patienter och behandlare som vardgi-
vare. For att vi ska kunna driva denna utveckling krvs nu en val fungerande samverkan, inte bara med aktorer i kvali-
tetsregistervarlden, utan aven med vardgivare och ledare pa olika nivaer i psykiatrin. Det IT-stod vi vill bygga for den
specialiserade atstérningsvarden ar namligen inte bara ett kvalitetsregister, utan daven ett kliniskt stodsystem. For detta

kravs bidrag i form av bade samarbetsvilja och resurser fran bada hall.
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