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Inledning

Atstérningar ar allvarliga halsoproblem som oftast drabbar yngre personer men som inte ar ovanliga
aven i hégre alder. Atstorningarna indelas, enligt den femte utgdvan av Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM5; APA, 2013) enligt féljande: Pica, Idisslande, Undvikande/restriktiv
atstérning (avoidant restricitve food intake disorder, ARFID), Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa
(BN) och Hetsatningsstorning ("binge eating disorder”, BED). Utdver dessa diagnoser finns ytterligare
atstérningar, under samlingsnamnet "Andra specificerade atstérningar eller fédorelaterade syndrom”

samt "Ospecificerade atstérningar eller fédorelaterade syndrom”.
Klinisk bild

AN praglas av sjalvsvalt, som leder till en pataglig undervikt, tillsammans med en radsla for att ga upp i
vikt, stérd kroppsuppfattning samt att sjalvkanslan ar patagligt beroende av vikt och kroppsform. Det ar
vanligt att patienter med AN har sa pass lag vikt att basala kroppsliga funktioner, sdasom menstruation,
inte lAngre fungerar. BN praglas av hetsatning tillsammans med kompensatoriskt beteende. Hetsatning
innebar intag av en onormalt stor mangd mat under en begransad period med upplevd férlorad kontroll
over sitt atande. Kompensation innebar t.ex. krékning, laxering eller 6verdrivet motionerande for att
kompensera for hetsatningens effekter pa vikten (vare sig dessa ar faktiska eller ej). Det foreligger ocksa
en radsla for viktuppgang och sjalvkanslan ar patagligt beroende av vikt och kroppsform. BED liknar i
mangt och mycket BN, men uppvisar inga upprepade kompensationsbeteenden vilket leder till att
Overvikt ar en vanlig konsekvens vid BED. Vid BED kravs heller inte de kognitiva symptomen kring
radsla for viktuppgang och vikt- och kroppspaverkad sjalvkansla. Andra specificerade atstorningar
innebar att det foreligger en atstorning, fast den inte uppfyller de kriterier som kravs for att kategoriseras
som AN, BN eller BED. Det ar viktigt att vara medveten om att detta inte nédvandigtvis innebar att
patienten har en lattare problematik. Manga ganger har patienter med denna diagnos val sa svara

problem och ett mycket patagligt lidande.
Diagnostik

| DSM5 har atstérningar och andra fodorelaterade syndrom, som i tidigare utgavor hanférdes till olika
diagnoskategorier, samlats under samma huvudrubrik. | Riksat registreras dock diagnos under 2021
enligt den féregaende utgdvan av DSM (DSM-1V, 1994). Diagnoser i Riksat indelas darfor i denna
arsrapport i tre huvudkategorier (enligt DSM-1V): Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa (BN) och
Atstérning utan narmare specifikation (UNS), dar d&ven BED inréknas. Overgang till diagnosticering

enligt DSM5 sker i samband med att Riksats nya IT-stod tas i bruk.
Forekomst

Atstérningar drabbar betydligt oftare kvinnor &n man. Pojkar och méan med &tstérning utgdr ca 1/10-1/5
beroende pa aldersgrupp. Flera studier pekar pa en ékning bland man och for Atstérning UNS finns
uppskattningar om att en av tre drabbade ar man. 1-2 % av tonarsflickor och unga kvinnor &r vid en

given tidpunkt drabbade av AN respektive BN. Hur manga som samtidigt lider av angransande tillstand
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(Atstérning UNS och lindrigare eller subkliniska varianter av atstorning) ar oklart men en rimlig gissning
ar minst 3-5 ganger sa manga. 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 a@n sa, och dven 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 fér att soka vard) rader det stor
osakerhet om forekomsten av atstorningar och exakt incidens och prevalens ar darfér svara att
uppskatta. T.ex. redovisade Riksats arsrapport 2016 data som antyder en ékad andel man i registret.

Detta kan t.ex. bero pa ett minskat moérkertal bland man.
Konsekvenser

Kostnaderna for atstérningarna ar stora, bade i termer av personligt lidande och i halsoekonomiska
termer. Ungefar 50 % av patienter med AN anses kunna bli aterstallda fran de somatiska féljderna av
atstorningen (t.ex. undervikt och mensbortfall) efter fem ar. For patienter med BN uppskattas
mojligheten for tillfrisknande som nagot battre, men aven har ar langdragna férlopp med sjukdomstider
pa 5-10 ar inte ovanliga. Behandlingsframgang ar alltsa svar att uppna, med komplett tillfrisknande i
cirka 50% av fallen. D& mycket sen debut &r ovanlig och 12-manaders, respektive livstidsférekomsten
av atstérningar bland kvinnor i medelaldern &ar hég (ca 3.6% respektive 15.3% i en valgjord Brittisk
studie: Micali et al, 2017), ar det rimligt att anta att atstérningar i manga fall har en kronisk bana.
Atstérningarna forstor utvecklingsmassigt viktiga ungdomsar fér manga yngre kvinnor och man och ar

dessutom en av de psykiatriska diagnoser som ar forknippad med hogst 6éverdodlighet.
Behandling av atstorningar

Behandlingen av atstdrningar omfattar saval somatiska som psykiatriska insatser. Somatiska insatser
handlar om 6vervakning av konsekvenserna av svalt, hetsatning och kompensationsbeteenden, vilka
kan vara mycket allvarliga och krava omfattande atgarder. Psykiatriska insatser spanner Over i stort sett
hela det spektrum av insatser som ar tillgangliga i psykiatrin, men med ett fokus pa psykoterapeutiska
behandlingar i olika format (enskilt, med familjen, i grupp eller natbaserad behandling). Kognitiv
beteendeterapi anpassad for &atstdérning ar den psykoterapeutiska inriktning som har starkast
vetenskapligt stéd for vuxna vid atstérning med BN samt hetsatningsstdrning, samt olika varianter av
dessa tillstdnd. Foér barn och ungdom med restriktiv atstorning finns ett visst vetenskapligt stdd for en
specifik form av familjebaserad behandling. Vid behandling av barn och ungdomar deltar oftast foraldrar
men i olika grad beroende pa ungdomens alder, mognadsgrad, diagnos och situationen i familjen. Under
senare ar har psykoterapeutiska insatser vid atstorning i allt hégre utstrackning ocksa bdrjat erbjudas
via Internet. Fluoxetin, ett antidepressivt preparat, har BN som behandlingsindikation, och kan erbjudas
i kombination med psykoterapi. Medicinering med psykofarmaka (bland annat antidepressiva preparat)
anvands aven for att behandla psykiatriska samsjuklighetstillstand, framst affektiva storningar,

angestsyndrom och sémnstorningar.

Trots framsteg i studiet av atstérningar under de senaste decennierna ar kunskaperna fortfarande
bristfalliga pa flera viktiga omraden. Kliniska riktlinjer och konsensusuttalanden foér utredning och

behandling av atstérningar betonar vikten av att 6ka vara kunskaper om férlopp, utfall, prognos och
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behandling. Det finns dven en 6kad medvetenhet om att kontrollerade behandlingsstudier lamnar
manga fragor obesvarade. Den véasentligaste av dessa ar kanske fragan om effektiviteten hos
behandlingar under vardagliga och rutinmassiga kliniska férhallanden. Detta &r en av de centrala fragor

som kvalitetsregistret Riksat vill hjalpa till att besvara.
Riksat

Riksat ar det aldsta av de svenska psykiatriska kvalitetsregistren. Registreringen pabdérjades redan 1999
och sker sedan 2003 online. Riksat ar ett behandlingsregister, vilket innebar att vi samlar information
om patienter som behandlas fér en atstérning, och matenheten ar behandlingsepisoder snarare an
patienter. Var malsattning ar alltsd inte att samla information om alla patienter som har en
atstérningsdiagnos (ett s.k. diagnosregister). De enheter som registrerar patienter i Riksat har i sitt
uppdrag att behandla patientgruppen och informationen i registret handlar till stor del om vilken vard

och behandling patientgruppen far, samt hur det gar foér patienterna.
Syftet 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, savél behandlar- som patientskattat.
- patienternas upplevelser av och tillfredsstéllelse med behandlingen.
e Att med hjalp av ovan beskrivna information bidra till att skapa ett for verksamheten relevant och
anvandbart underlag for kvalitetssakring, kliniskt forbattringsarbete och verksamhetsstyrning.
e Att med hjalp av ovan beskrivna information longitudinellt folja den svenska atstorningsvarden med
avseende pa forandringar i t.ex. behandlingsincidens, case-mix, typ och omfattning av behand-

lingsinsatser, behandlingsutfall och -tillfredsstallelse.



Vilka arbetar med Riksat?

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

ansvara for drift och utveckling av registret.

Registerhallare fran november 2019 ar Thomas Parling. Thomas ar leg. psykolog samt fil.dr och arbetar

vid Centrum for psykiatriforskning, Stockholm.

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

support och att hjalpa enheterna med datauttag och bearbetning.

Medlemmar i Riksat styrgrupp under 2021:

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

¢ Malin Froling, representant for och webb- och medlemsansvarig i Frisk & Fri — Riksféreningen mot
atstorningar

e Helena Forsman, representant for och strategisk verksamhetsutvecklare i Frisk & Fri — Riksfér-
eningen mot atstorningar

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

e Katarina Lindstedt, fil dr./leg halso- och sjukvardskurator, Atstérningsmottagningen, Region Orebro
lan

e Nicole Stein, dverlakare, Atstorningsmottagningen, Halmstad

e Elisabeth Welch, docent, leg.psykolog, Stockholms Centrum for Atstérningar

e Martina Isaksson, leg. Psykolog, PhD, Uppsala Akademiska Sjukhus

e Magnus Forssblad, docent, ortopedkirurg, styrelseledamot i Mando, registerhdllare fér Svenska
Korsbandsregistret, Stockholm

o Elisabet Wentz, professor, 6verlakare, Institutionen for neurovetenskap och fysiologi, Sahlgrenska
akademin, Goteborgs universitet; Atstérningsmottagning Hégsbo, Sahlgrenska universitetssjukhu-

set, Goteborg



Handelser under 2021

Riksat fortsatter aktivt samarbete med deltagande enheter, patient- och anhdrigféreningen Frisk & Fri,

ovriga psykiatriska kvalitetsregister och det nationella programomradet for psykisk halsa.

Under 2021 fortsatter arbetet med insamling av data direkt fran journal i Region Stockholm for Stock-
holms centrum for atstérningar och Mando. Med denna integration som grund kan vi sedan ta oss an

integrationsarbetet i dvriga regioner.

Under 2021 hade styrgruppen for Riksat fyra digitiala moéten. Styrgruppen beslutar bland annat att Riksat
hamnar pa Stratum, registercentrum Vastra Gotaland, tillsammans med méanga andra nationella kvali-
tetsregister inom psykiatrin. En arbetsgrupp (medlemmar i Rikséat styrgrupp) arbetar med variabelupp-
sattningen och en anvandarundersokning skickas ut for att inhdmta synpunkter pa variabeluppsatt-
ningen. Arbetet utmynnar i en nagot nedbantad variabeluppsattning for den nya kommande register-

plattformen.
Utveckling av Riksat

Ambitionen hos Riksat ar att utvecklas mot ett brett, anvandarvanligt och kliniskt anvandbart register,
med hdg anslutnings- och tackningsgrad. Rikséat har undersékt olika alternativ for ny registerplattform
och beslutar under 2021 att lata Registercentrum Vastra Gotaland och deras plattform Stratum samla
in data for Riksét (i likhet med flera andra nationella psykiatriska kvalitetsregister). Prioriterad utveckling
kommer att vara integration med journalsystem och sa kallad direktdverforing fran vardgivare i Sveriges
regioner till Riksat. Vi kommer ocksa undersdka och estimera tackningsgrad med hjélp av Socialstyrel-

sen.
Utbildning

Riksats webbaserade utbildning har funnits tillgénglig sedan 2013. For att 6ka (klinisk) anvandbarhet
och tillforlitlighet ger utbildningen kunskap om och traning i att utféra de bedémningar/skattningar som
fanns i Riksat. Aven generell information om kvalitetsregistret och dess syfte, innehéll och anvandning

ingar i webbutbildningen.

Samarbete

Riksat samarbetar med intresseféreningen Svenska Atstorningssallskapet (SEDS, en sammanslutning
for kliniker och forskare; seds.se). Bland féreningens medlemmar finns de flesta specialiserade atstor-
ningsenheter i landet representerade. SEDS ar déarfor en viktig arena for att diskutera forbattrings- och

utvecklingsomrédden som vi identifierar i Riksét.

Vi har fortsatt samarbete med patient- och anhdérigféreningen Frisk & Fri. Vi har tva representanter fran

foreningen i var styrgrupp.


http://www.seds.se/

De nationella psykiatriska kvalitetsregistren har sedan flera ar traffats for att diskutera gemensamma

fragor som ror bland annat IT och journalintegration.

Forskning

Under perioden 2021 har 2 vetenskapliga arbeten publicerats, som helt eller delvis &r baserade pa data
fran Riksat (se nedan). Registerdata har varit viktiga komponenter i flera avhandlingsprojekt och en
viktig samarbetspartner i de multinationella studierna fér genetiska faktorer fér anorexia nervosa (ANGI,
angi.se) samt for Bulimia Nervosa och Hetsatningsstorning (BEGIN, beginstudy.se). Riksat har aktiva

samarbeten kring ytterligare projekt.

Publikationer 2021 helt eller delvis baserade pa data fran Riksat

Monell E, Birgegard A, Nordgren L, Hesser H, Bjureberg J. Factor structure and clinical correlates of

the original and 16-item version of the Difficulties In Emotion Regulation Scale in adolescent girls
with eating disorders. J Clin Psychol. 2022 Jun;78(6):1201-1219. doi: 10.1002/jclp.23286. Epub
2021 Dec 2. PMID: 34855219.

Zhang R, Kuja-Halkola R, Birgegard A, Larsson H, Lichtenstein P, Bulik CM, Bergen SE. Association
of family history of schizophrenia and clinical outcomes in individuals with eating disorders. Psychol
Med. 2021 Apr 30:1-8. doi: 10.1017/S0033291721001574. Epub ahead of print. PMID: 33926592.


http://angi.se/
file:///C:/Users/thomasparling/Desktop/riksät/beginstudy.se

Nyttan — olika perspektiv

Med hjalp av Riksat kan den svenska atstorningsvarden foljas med avseende pa forandringar i t.ex.
antalet behandlingar som ges, sa kallad case mix (grupperingar vad galler tex alder, diagnos, och
behandlingar), typ och omfattning av behandlingsinsatser och -utfall. Detta mojliggér dokumentation av
kliniskt vasentlig information, beskrivning av patientgruppen och bidrar till att skapa ett for verksamheten
relevant och anvandbart underlag for kvalitetssakring, kliniskt forbattringsarbete och verksamhets-
styrning. Forutsattningen for detta &r dock hdg anslutning och téackningsgrad, samt inrapportering av

data fran enheterna.

Var ambition ar att patienter, 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 anslutnings-

och tackningsgrad i registret.

Vart intryck ar att patienter upplevt registreringen som hjalpsam och att den ger viktigt information.
Manga patienter ar intresserade nar man gar igenom deras skattningar, bade vid nyregistrering och
uppfoljning. Det upplevs ocksa som positivt att aterféringsrapporten visat jamforelser med initialvarden

vid uppféljning, och att man ser sina varden i forhallande till referensvarden.

For behandlarnas del var registreringen ett stdd i beddmningen. Ambitionen ar att behandlarna inte ska
se registreringen som en extra tidskradvande arbetsuppgift, utan att det blir en hjalpsam och integrerad
del i bedomningen, och senare vid uppféljning av patienten. Vi for dialoger med behandlarna och
upplever att de ser en stor nytta med registreringen, bland annat genom att registreringen bidrar till ett

professionellt och seridst bemoétande av problematiken och patienten.

For att registreringen ska bli en integrerad del i verksamheten ar det ocksa viktigt att chefer pa olika
nivaer ser nyttan med att patienterna registreras och foljs upp. Statistik fran Riksat anvands vid

planeringsdagar pa enheterna.

Utbver 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 ndra samarbete med den nationella patientféreningen Frisk & Fri.

Slutligen ar ju forskningen ocksa en viktig intressent. Data fran Riksat har bidragit till ménga viktiga

studier och fler ar pagaende.






Registrering och tackning

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

samsjuklighet med atstoérning.

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, majoriteten av specialiserade enheter i landet anslutna till registret. Det sker dver
tid en férandring vad géller upphandlade atstérningsspecialiserade vardgivare i de olika regionerna dar
Riksat kan behdva uppsoka och informera om registret. Utdver de specialiserade enheterna finns det
allmanpsykiatriska enheter som erbjuder specialiserad atstérningsbedémning och behandling. Det ar
dock svart att beddma hur manga av de allmanpsykiatriska och barnpsykiatriska enheterna som boér
vara med i registret, och i vilkken omfattning de registrerar de patienter som bor registreras. Vi bedémer
att det finns ett relativt stort antal BUP-mottagningar och vuxenpsykiatriska mottagningar i landet som
behandlar patienter med atstérning, men som inte ar anslutna till registret. Tackningsgrad for
nyregistreringar ar ocksa komplicerad att berakna, eftersom den bygger pa antal registrerade patienter
av de som "borde” ha registrerats pa de anslutna enheterna. Vi har flera ganger forsokt uppskatta detta,
men det ar svart att fa fram palitliga siffror fran enheterna. | nasta arsrapport (2022) kommer vi kunna
presentera tackningsgrad for Riksat med hjalp av Socialstyrelsens register. Tackningsgrad for
uppfoljningar ar lattare att berakna, da den helt enkelt baseras pa hur manga av enhetens nyregistrerade
patienter som uppféljningsregistreras efter 12 manader eller avslutsregistreras tidigare an 12 manader.
Malsattningen ar att enheterna ska registrera uppfoljning/avslut hos minst 70 % av sina nyregistrerade
patienter. En hdg tackningsgrad ar viktig for att uppgifterna i registret ska vara tillférlitliga. D& det ar
centralt for tolkning av behandlingsresultat kravs en hég uppféljnings-/avslutningsrad. Icke uppféljda
patienter riskerar att i storre grad vara de som avbrutit behandlingen och for vilka det inte finns tillforlitliga
data. Ju sdmre tackningsgrad, desto mer osédkra siffror. Ett exempel: En enhet har registrerat 100
patienter, varav 50 ar uppféljda. De rapporterar att 60 % av de uppfdljda patienterna &r i remission vid
12-manaders-uppféljningen. Osakerheten i den siffran ar da stor och den faktiska andelen patienter i
remission kan variera mellan 30 % och 80 % beroende pa hur det har gatt for de icke uppfdljda
patienterna. | arets rapport har vi i likhet med de senaste aren valt att redovisa utfall pa tva satt; dels
som andel av uppfdljda/avslutade patienter (benamns som Per Protocol) och dels som andel av samtliga
patienter som borde ha féljts upp/avslutats (benamns som Intent-to-treat, ITT, dvs alla patienter som
man avsag att behandla och félja upp, eftersom langt ifran alla patienter foljs upp/avslutas). | Appendix
till arsrapporten diskuterar vi mer utforligt konsekvenser av de bada berakningssatten. Den dubbla
redovisningen askadliggor pa ett tydligt satt, hur viktigt det ar att uppfoljnings-/avslutsregistrera patienter

eftersom ITT-andelen antyder ett vasentligt samre utfall pa bade enhets- och riksniva.
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Antalet nyregistreringar 6kade under perioden 2003-2017, fran 314 till 2747 nyregistreringar per ar (se
figur 1). Ar 2014 var forsta aret som vi sadg en minskning av antalet nyregistreringar. Vi tror att detta i
huvudsak beror pa problem och tveksamheter i samband med nedlaggningen av ReQua/KCP, flytten till
RC VGR och tekniska problem det aret. Det andra aret med en tydlig nedgang i registreringar var 2019
nar Stockholms centrum for atstérningar pausade sina registreringar. Uppfdljningar/avslut har hela tiden
varit betydligt farre &n nyregistreringar och skillnaden har tenderat att 6ka 6ver tid. Ar 2021 skonjer vi

en positiv trend med 2008 st antal nyregistreringar (se Figur 1).

Figur 1. Antal nyregistreringar i Riksét aren 2003—2021.
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Not. Det kan finnas en diskrepans med antal nyregistreringar i figur 1 jamfért med tabell 1 pa grund av patienter

som nyregistrerades men inte genomgick behandling trots behandlingsbeslut.

Data i denna rapport baseras huvudsakligen pa behandlingar som nyregistrerades under perioden
2019-2021 pa 52 enheter, samt 12-manadersuppféljningar och avslutsregistreringar under perioden
2020-2021. Eftersom atstérningsdiagnos ingar i inklusionskriterier for registret har de som initialt inte
haft nagon atstérningsdiagnos uteslutits. | samtliga fall dar en patient pabdrjat mer an en
behandlingsperiod under denna trearsperiod rdknas varje behandlingsperiod som en registrerad
behandling. Detta innebar att det totala antalet registrerade behandlingar kan bli fler an totalt antal
patienter. Oftast ror det sig om att en patient avslutat en behandling, haft ett uppehall och darefter
pabdrjat en ny behandlingsperiod pa samma, eller en annan, enhet. Men det férekommer ocksa att en
patient har haft behandling under delvis samma period pa tva enheter (t.ex. en éppenvardsenhet och
ett behandlingshem) eller att patienten avslutas pa en enhet och i anslutning till det pabdrjas pa en

annan enhet (exempelvis dverfors fran en ungdomsenhet till en vuxenenhet).
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Tabell 1 visar alla registrerande enheter, antal nyregistreringar och andel uppféljningar. Under 3-
arsperioden hade 9 av enheterna registrerat farre éan 20 patienter. Elva enheter har inte foljt upp nagra
patienter alls under perioden 2019-2021. 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 nyregistreringar under perioden 2019-2021, samt antal och andel uppfélida eller
avslutade 2019-2020 vid samtliga enheter.

Uppfdljning/avslut av

Nyregistreringar nyregistreringar aren
Enhet 2019 2020 2021 2019-2021 2019 2020
Antal Antal Antal Antal Antal (%)  Antal (%)
Stockholms centrum for atstérningar 5 255 2 262 0 (0) 0 (0)
AB Mando, Stockholm 79 41 201 321 16 (20.3) 16 (39)
Atstérningsmottagningen, Sunderbyn 14 2 0 16 1(7.1) 0 (0)
Psykiatrin, Pited 7 6 11 24 1(14.3) 0 (0)
BUP atstorningsenhet, Uppsala 66 80 64 210 14 (21.2) 25(31.2)
Atstérningsenheten for vuxna, Uppsala 35 25 70 130 0 (0) 0 (0)
Atstorningsmottagningen, Nykoping 26 12 42 80 3(11.5) 0 (0)
Psykiatrisk mottagning, Eskilstuna 2 4 2 8 1 (50) 0 (0)
BUP, Nykoping 7 8 6 21 4 (57.1) 3(37.5)
Psyk. och hab.enheten, NSV, Motala 4 6 4 14 0 (0) 0 (0)
BUP-kliniken, Norrképing 11 0 0 11 0 (0) 0 (0)
Atstorningsteamet BUP, Link6ping 91 90 112 293 17 (18.7) 17 (18.9)
Atstorningsteamet, Psyk.klin, Linképing 22 15 24 61 1(4.5) 0 (0)
Anorexi-Bulimi Center, Kalmar 129 139 124 392 13 (10.1) 26 (18.7)
Atstorningsteamet, BUP Visby 14 14 17 45 4 (28.6) 1(7.1)
Psyk.kliniken 6ppenvardsteamet, Vishy 17 11 16 44 8 (47.1) 5 (45.5)
Atstorningsenheten, Karlskrona 21 15 4 40 15 (71.4) 3 (20)
VO BUP, Kristianstad 39 30 16 85 2 (5.1) 1(3.3)
Enh. for Anorexi-Bulimi, BUP, Lund 11 1 0 12 0 (0) 0 (0)
Atstorningsmott. for vuxna, Lund 60 31 6 97 9 (15) 0 (0)
VO VUP, Malmé 2 0 0 2 0 (0) 0 (0)
Resund Behandling, Malmo 32 44 50 126 24 (75) 30 (68.2)
VO VUP, Helsingborg 0 0 7 7 0 (0) 0 (0)
VO VUP, Kristianstad 16 19 21 56 7 (43.8) 5 (26.3)
Atstorningsteamet, VUP, Helsingborg 0 0 10 10 0 (0) 0 (0)
Atstorningsenheten, S. Halland, Halmstad 48 52 65 165 13 (27.1) 6 (11.5)
Capio Atstorningscenter AB, Varberg 26 34 34 94 20 (76.9) 26 (76.5)
Atstorningsenheten, N. Halland, Varberg 73 53 63 189 0 (0) 0 (0)
Atstorningsenheten Korallen, Uddevalla 8 58 91 157 4 (50) 17 (29.3)
Anorexi & bulimimott fér vuxna, Géteborg 4 46 62 112 3 (75) 11 (23.9)
Anorexi & bulimimott, Dr Silvias barnsjh. Gbg 79 52 82 213 42 (53.2) 35(67.3)
Atstorningsmottagning SAS, Boras 86 49 60 195 43 (50) 33 (67.3)
AB Mando, Allingsas 19 2 30 51 7 (36.8) 1 (50)
WeMind, Goteborg 0 0 2 2 0 (0) 0 (0)
BUP Atstorningsenhet, Uddevalla 0 1 14 15 0 (0) 0 (0)
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Nyregistreringar

Uppfdljning/avslut av
nyregistreringar aren

Enhet 2019 2020 2021 2019-2021 2019 2020
Antal  Antal  Antal Antal Antal (%)  Antal (%)
Eriksbergsgarden*, Orebro 110 92 146 348 60 (54.5) 38 (41.3)
Atstérningsenheten, Vasteras 73 83 91 247 0 (0) 0 (0)
MHE-kliniken, Mora 8 5 0 13 4 (50) 5 (100)
Atstérningsenheten Tornet, Falun 32 38 54 124 17 (53.1) 21 (55.3)
Dala ABC, Falun 87 100 80 267 7 (8) 7(7)
Lansenheten for atstérningar, Gavle 107 113 168 388 49 (45.8) 47 (41.6)
Atstérningsteamet, BUP, Sundsvall 23 9 1 33 0 (0) 0 (0)
Affektiva mott. Psyk.klin. Sundsvall 25 34 31 920 14 (56) 14 (41.2)
Psykiatriska mottagningen, Harndsand 0 2 3 5 0 (0) 1 (50)
OrnTAT, Psyk.verks., Ornskoldsvik 0 4 0 4 0 (0) 1 (25)
Atstorningsenheten, Ostersund 48 47 47 142 7 (14.6) 9 (19.1)
BUP, Ostersund 31 25 23 79 8 (25.8) 1(4)
BUP lansklinik, Vasterbotten, Umea 35 34 66 135 10 (28.6) 1(2.9)
Freja anorexi- och bulimicentrum, Umed 33 3 0 36 4(12.1) 0 (0)
Atstorningsverksamheten i Skellefted 10 14 9 33 9 (90) 11 (78.6)
BUP lansklin. Vasterbotten, Skelleftea 6 0 0 6 0 (0) 0 (0)
Hela riket 1760 1727 2088 5575 (gg.%) 419 (24.3)

* heter numer Atstérningsmottagningen, Orebro

Diagnostiska och kliniska aspekter

Patientens alder vid forsta besoket varierar mellan 9-75 ar (M=22.8, SD=9.1). Genomsnittlig alder vid

tidpunkten for forsta besoket har legat relativt stabilt sedan 2001. Andelen patienter under 18 ar vid

forsta besdk under hela perioden 2019-2021 ar 33.5 % (1870 behandlingar). Dessa raknas i rapporten

som ungdomar och de &évriga som vuxna (n=3705, 66.5 %). Av den totala gruppen var 4.45 %

pojkar/man fordelat pa nagot hégre andel bland vuxna patienter jamfért med barn under 2021 (se Figur

2). Andelen pojkar ar nagot lagre an vad man kan forvanta sig utifran epidemiologiska studier.

Figur 2. Andel pojkar/mén arligen under perioden 2019-2021.
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Diagnosfordelning enligt DSM-IV

Sett till hela perioden fick 22.9% av patienterna en AN-diagnos och 19.5% en BN-diagnos. Den vanligast
forekommande diagnosen var Atstdrning utan narmare specifikation (UNS), hos 53.4% av samtliga

patienter vid nyregistrering. medan Hetsatningsstorning fanns hos 4.3% av patienterna.

Andelen patienter med AN ar hégre bland ungdomar an bland vuxna patienter (se Figur 3 och 4). medan
det motsatta galler fér BN, dar andelen ungdomar ar vasentligen lagre jamfért med vuxna. De som inte
uppfyller kriterier fér AN eller BN far en UNS-diagnos. De med en huvudsaklig anorektisk problembild
far diagnoserna UNS typ 1 eller 2. Nastan var tredje ungdom hamnar i denna kategori, medan 17.5%
av vuxna patienterna gor det. Patienter med en huvudsaklig bulimisk problembild kategoriseras med
UNS typ 3 (3.2% av ungdomarna och 6.9% av vuxna patienter). UNS typ 4 innebar regelbundet
olampligt kompensatoriskt beteende efter endast sma mangder mat, medan UNS typ 5 innebar att man
tuggar och spottar ut mat. Dessa ar relativt lika fordelade mellan vuxna och ungdomar. BED innebar att
man hetsater utan efterféljande kompensatoriskt beteende och denna diagnos ar ovanlig bland
ungdomar (0.8%) jamfort med vuxna patienter (6.1%). Om problembilden inte stdmmer med nagon av
ovanstaende kan diagnosgruppen Annat anvandas. Ett exempel ar patienter som vaxlar mellan en
anorektisk och bulimisk problematik eller patienter med diagnosen Uppfoédningssvarigheter hos
spadbarn eller smabarn (i DSM-5 benamns det med Undvikande/restriktiv atstérning). Dessa patienter
aterfinns i diagnosgruppen Annat. | figur 3 och 4 visas arlig diagnosfordelning aren 2019-2021 for

ungdomar och vuxna.

Figur 3. Diagnosférdelning arligen under perioden 2019-2021 fér barn och ungdom.
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Figur 4. Diagnosférdelning &rligen under perioden 2019-2021 f6r vuxna patienter.
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BMI for vuxna registrerade patienter

Bland vuxna ar nara tre fjardedelar normalviktiga, dverviktiga eller har fetma Ungefar en fjardedel ar

underviktiga (se figur 5).

Figur 5. BMI-férdelning bland vuxna ar 2021, figuren visar antal (%).
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Underviktiga patienter &r diagnosticerade med AN, UNS typ 1 och 2 samt UNS Annan (figur 6 nedan).
Patienter med fetma aterfinns framfér allt i diagnoskategorierna BN, UNS typ 3 och BED. Nara halften

av patientgruppen ar normalviktig.

Figur 6. BMI-férdelning i % uppdelat pa diagnos 2019-2021.
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Vardkonsumtion

Den vanligaste systematiska psykologiska behandling bland bade barn och vuxna var KBT (se Tabell
2). Nast vanligast behandling fér barn/ungdomar var systemisk psykoterapi (familjebaserad behandling).
Familjen var involverad i varden i 63.9 % (barn/ungdom) samt 70.6 % (vuxna). Registreringarna tyder
pa god folisamhet av rekommendationer: KBT var vanligast bland vuxna patienter (KBT-E ar
rekommenderad férstavalsbehandling fér BN och BED) och familjebaserad behandling rekommenderas
vid AN for barn/ungdom. Daremot ar det svart att avgora innehallet i det som uppges som KBT eller som

familjebaserad behandling i registret.
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Tabell 2. Andel av patienter som fatt ndgon systematisk psykologisk behandling fér barn och vuxna.

Systematisk psykologisk behandling Barn(o(/:] )=85) Vuxna(oin)=202) Samthg(z;o()n=287)
Kognitiv beteendeterapi (KBT) 34.1 87.1 71.7
Psykodynamisk psykoterapi (PDT) 11.8 7.4 8.7
Systemisk psykoterapi ' 32.9 1.0 10.5
Interpersonell psykoterapi (IPT) 0.0 3.5 24
Dialektisk beteendeterapi (DBT) 1.2 0.5 0.7
Annan inriktning 141 3.0 6.3
Uppgift saknas 9.4 1.0 3.5

Not. Eftersom samma patient kan ha fatt flera olika behandlingar kan summan 6verstiga 100 %.

1- Familjebaserad behandling fér barn och ungdom ingér i kategorin systemisk psykoterapi

Behandlingsutfall 2021

Nationellt foljs cirka 25% av patienterna upp och malet ar att na 70% enligt tidigare diskussion.

Notera: Val underbyggda slutsatser av utfall baserat pa en lag andel uppféljda / avslutade patienter gar
ej att gora. Av de som initialregistrerades 2020 var 65.8 % i remission vid ettarsuppféljning/avsluts-
registrering under 2021 (Fig. 7). Vi redovisar utfall fér remission enligt Per Protocol (PP; andel av
uppfoéljda/avslutade) samt Intent-to-treat (ITT; andel av samtliga som borde ha féljts upp/ avslutats; se
Appendix). Inklusin av alla initialregistrerade 2019/2020 ger fér remission 13% enligt ITT.

Figur 7. Andel patienter i remission vid 12-manadersuppféljning eller avslutsregistrering uppdelat pa
barn/ ungdomar och vuxna initialregistrerade 2019 - 2020
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For att kunna redovisa data for fler enheter och for att de enheter som jobbar aldersévergripande med

stérre sannolikhet ska kunna vara med har vi for 2021 slagit ihop utfallet vad galler remission for barn

och vuxna (se Figur 8).

Figur 8. Andel patienter i diagnostisk remission vid 12-manadersuppféljning eller avslutsregistrering

av de som initialregistrerades 2020 pa enheter med minst 10 uppféljda/avsiutade.
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Patienterna fyller vid registreringen i tva sjalvskattningsformuldr som mater atstérningssymtom (EDE-
Q, fylls i fran 10 ars alder) och grad av nedsattning i psykosocial funktionsférmaga till féljd av
atstorningen (CIA, fylls i fran 18 ars alder). Figur 9 och 10 visar andel patienter med en kliniskt relevant
forbattring pa EDE-Q respektive CIA vid 12-manadersuppfoljning eller avslut, uppdelat pa enhet med
minst 10 uppfdljda.

Figur 9. Andel med kliniskt relevant forbéattring pa EDE-Q initialregistrerade 2020, pa enheter med
minst 10 uppféljda/ avslutade.
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Figur 10. Andel patienter med kliniskt relevant férbéttring pa CIA vid 12-ménadersuppfblining

initialregistrerade 2020 pé& enheter med minst 10 uppfélida/avsiutade.
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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 funktionsniva pa ett kontinuum fran 0 till 100. Varden under 50 poang beddéms som

allvarliga symtom. varden mellan 50 och 60 podng som mattliga symtom och varden omkring 70 som

lindriga symtom. | Figur 11 redovisas andel patienter som har férbattrats minst 10 poang pa GAF.
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Figur 11. Andel patienter med minst 10 podngs forbéttring pa GAF initialregistrerade 2020 pa enheter
med minst 10 uppfélida/avsiutade.
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Variationen mellan enheter ar stor. Pa enheter med minst 10 avslutade/uppfdéljda av initialregistrerade
2020 varierar andelen i remission mellan PP=18%, ITT=4% och PP=96%, ITT=28 %). Osakerheten i
siffrorna ar betydande varfor vi presenterar konfidensintervall (Cl) i tabell 2-5 i Appendix. Vid enheter
med fa registrerade patienter paverkar varje enskild patients utfall resultatet mycket vilket leder till stdrre
osakerhet for enhetens resultat. Konfidensintervallet anger mellan vilka varden det "sanna” resultatet
med 95 % sannolikhet ligger.

Det kan finnas flera forklaringar till variationen mellan enheter som inte berdr behandlingseffektivitet.
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 &r 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 méjligheten till jamférelser, inte bara mellan deltagande
enheter i Riksat utan generellt inom forskning kring utfall och behandling. Exempelvis finns det ingen
undre grans for nar nagon har en atstérning (UNS) och det saknas en tydlig konsensus om hur lange
en patient bor ha varit symtomfri, dvs om man bor avvakta och se att tillfrisknandet ar stabilt. Konsensus
saknas aven kring om det racker med stabiliserad vikt och atande eller om aven alla kognitiva symtom
skall ha férsvunnit. Darfor ar det viktigt att vaga samman behandlarskattade matt (remission och GAF)
med patientrapporterade matt (EDE-Q och CIA).



Skillnader i behandlingsutfallet kan ocksa bero pa enheternas uppdrag och case-mix. En
slutenvardsenhet kan t.ex. ha ett uppdrag att behandla patienter under en del av behandlingen vilket
kan ge en lagre andel patienter i remission eftersom patienterna da ofta avslutar varden pa den aktuella

enheten och dverfors till lhemlandstinget” innan patienten ar i remission.

22



Appendix

METOD, DATABEARBETNING OCH DESKRIPTIVA DATA

1. Inklusionskriterier

Atstérningsdiagnos enligt DSM-IV (inkl. anorexia nervosa, AN, bulimia nervosa, BN,
hetsatningsstorning BED, atstorning utan narmare specifikation, UNS typ 1-5 samt UNS Annan) och
avsikt att starta behandling vid enheten, vilket inte markeras i enskild variabel utan ingar i
instruktioner/beskrivningar till registrerande enheter. Arsrapporten anvéander data fran patienter som
initialregistrerats 2019-2021 (utom for infléde/ar éver tid da samtliga ar ar med).

2. Exklusion av patienter

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

3. Procedur

Patienter initialregistreras i Riksat inom de forsta tre besoken vid enheten och ska sedan
avslutsregistreras nar behandlingsepisoden ar slutford. Patienten ska ocksa foljas upp efter 12
manader efter initialregistrering (tidsfonstret da sadan registrering ar mojlig ar arsdagen +5 veckor) om
hen ej avslutats innan dess (och registreringsarendet darmed stangs). Vid varje registreringstillfalle
kan en sammanstallning av registrerade uppgifter inkl. diagnos, kliniska skattningar,
sjalvskattningsformular med poéng pa delskalor m.m. tas fram och vid avslut/uppféljning visas aven
forandring Over tid pa individniva.

4. Exklusioner av specifika datapunkter

4.1 GAF - Vid berakning av utfall enligt GAF (forbattrad/ej forbattrad. kategoriserat enl. 6kning =10
poang) sa exkluderas 0-varden vid initialregistrering eftersom det vardet betyder "otillracklig
information” och ett hdgre varde vid avslut/uppféljning inte sdkert kan tolkas som en férbattring.

5. Kategoriseringar

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

5.2 BMI - Vid kategorisering i undervikt, normalvikt, évervikt och fetma har vi endast tittat pa vuxna,
eftersom granserna 18.5/25/30 (WHOs granser for under-, normal-, 6vervikt och fetma) baseras pa
och fungerar hos vuxna, medan barn/ungdom inte kan férdelas enligt dessa.

5.3 CS/RCI - Foérandring over tid i formuldren EDE-Q och CIA beraknas enligt Ekeroth & Birgegard
(2014) och Wise (2004). En klinisk cut-off har tagits fram baserat pa databasens egna data och ett
varde dver denna befinner sig sannolikt inom kliniskt spektrum och ett varde under i normalt spektrum.
Granserna ar justerade efter kon, aldersgrupp och atstérningsdiagnos eftersom vi empiriskt har
observerat att det finns meningsfulla skillnader baserat pa dessa variabler. Tabell 1 Appendix visar
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cutoff varden for respektive grupp. Vad galler diagnos ar det endast AN med sjalvsvalt (restriktiv
undertyp) for flickor/kvinnor som skiljer ut sig.

CS/RCI kategoriseras till Forbattrade respektive Ej forbattrade dar den forra inkluderar patienter vars
varde 1) forandrats i positiv rikining som éverstiger Z=1.28 (motsvarar p<.10) oberoende av klinisk
cutoff (CS, motsvarar "Probably improved” enl. Ekeroth & Birgegard. 2014). 2) Z=1.96 men ej 6ver CS
("lImproved”) och 3) Z21.9 och 6ver CS ("Remission”). De Ej forbattrade ar alltsa oférandrade (positiv
forandring Z<1.28) eller férsamrade.

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

AN-R Ovriga
EDE-Q total
Flickor 12—15 ar 2.00 217
Pojkar 12—15 ar 1.06
Flickor 16-17 ar 2.19 | 243
Pojkar 16-17 ar 1.24
Kvinnor 218 2.44 | 2.76
Man = 2.04
CIA
Kvinnor 218 18.10 18.36
Man = 17.91

6. Tvakompletterande berakningar av utfall: Per Protocol/Intent-to-treat (ITT)

[Denna text finns aven publicerad online pa
https://riksat.registercentrum.se/statistik/utfallsberaekning/p/r1eDcLZUN]

Utfall kan beradknas pa olika satt i kvalitetsregister och har férklarar vi hur vi gor och varfér. Vi tar
exemplet "hur manga som gatt i remission vid uppfdljning”. Vi har valt att redovisa utfall pa tva satt.

Per Protocol &r en rimlig metod givet hur data ser ut vad galler uppfdljningsgrad i registret och dar
syftet ofta ar att jamféra kliniker/enheter med varandra i de redovisningar som gors. Har beraknas
andelen férbattrade av de som foljts upp oberoende av hur manga som pabdérjade behandling.

Intent-to-treat (ITT) &r en metod som ger en heltdckande och transparent bild av hur data ser ut.
Denna metod anvands i behandlingsforskning dar man analyserar alla patienter som man avsag att ge
behandling oavsett om de fullfoljer den eller ej. Detta satt att analysera ar vettigt nar man kontrasterar
tva behandlingsalternativ mot varandra och vill veta effekten av behandlingarna. ITT innebar att man i
samma resultat kan inkludera effekten av att patienter faller bort fran behandling, eftersom avbruten
behandling ocksa ar ett viktigt utfall. Det fungerar bra nar man, som i forskningssammanhang, har
kontroll dver datainsamlingen och uppféljningarna och kan spara alla kallor till bortfall av data. Nar
man gor en ITT-analys gor man oftast (det finns flera metoder) antagandet att de som inte féljts upp
har samma varde som sitt senaste matvarde. Om man i en studie mater vid start och uppféljning och
en patient t.ex. hade anorexia nervosa nar hen gick med i studien, sa antar man att hen fortfarande
har anorexia nervosa vid uppféljning om hen inte deltar da. Detta ger rattvisande resultat nar man har
sa bra kontroll dver processen att man kan anta att inget utom sjalva behandlingsalternativen paverkar
om man blir uppféljd eller inte. Det ska allts& inte kunna ha att géra med att man helt enkelt inte
forsokte folja upp lika manga i den ena behandlingen, eller nagon annan skillnad som ar
ovidkommande fér att utvardera behandlingens effekt. ITT-analyser kan daremot av flera skal ge
missvisande resultat i manga kvalitetsregister:

1. Om en patient foljts upp eller ej sdger ingenting meningsfullt om ifall de blivit friska eller ej, el-
ler hur behandlingen har gatt. Vi vet fran forskning att det vid behandlingens start inte ar na-
gon skillnad mellan patienter som foljs upp och de som inte f6ljs upp (Andersén & Birgegard,
2017; Ekeroth, Clinton, Norring & Birgegard, 2013). Det ar till och med s4 att de som valjer att
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avbryta sin behandling (alltsa inte uppfdljningen i registret, som &r en annan sak) ofta klarar
sig relativt bra (Bjork, Bjorck, Clinton, Sohlberg, & Norring, 2009).

2.  Om en patient foljs upp eller ej har troligen ganska lite att géra med egenskaper hos patien-
ten, som t.ex. om hen fortfarande ar sjuk eller inte. Det beror betydligt oftare pa de behand-
lande enheternas organisation, tidspress, arbetsbérda, motivation att félja upp osv. Det bety-
der att man har inte har likvardig kontroll dver datainsamlingen som man skulle ha haft i en
forskningsstudie. Olika enheter/kliniker kan ha valdigt olika férutsattningar for att arbeta med
registret. Detta sdger dock inte nagot om deras férutsattningar eller férmaga att behandla pati-
enter. Det vi darfor gor (istallet for ITT-analys) ar att vi berédknar andel som blivit friska av de
som foljts upp, dvs Per Protocol, inte av samtliga som registrerats vid behandlingsstart. Det ar
namligen troligt att pa évergripande niva ar det relativt slumpmassigt vilka som f6ljs upp och
inte, och det sager valdigt lite om hur det har gatt i behandlingen. Vi tar ett exempel: Om Klinik
A behandlar 100 patienter, av vilka 50 blir friska, och slumpmassigt féljer upp 80 av dem, av
vilka 40 &r friska, sa ger ITT 40% remissionsgrad (40/100). Den alternativa berékningsme-
toden daremot ger 40/80=50% remissionsgrad. Om Klinik B ocksa behandlar 100 (och 50 fak-
tiskt blir friska har ocksa), men slumpmassigt foljer upp bara 50 varav 25 ar friska, sa ger ITT
25% remissionsgrad. Eftersom 25 ar mindre an 40 kan man da tro att Klinik A ar battre. Ge-
nom det alternativa sattet att analysera data, som baseras pa en bredare bild av svensk at-
stérningsvard, ar en rimligare uppskattning 25/50 = 50%: dvs. samma resultat som Klinik A.

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

Det ar viktigt att papeka tva saker: 1) att ha en hég uppfoljningsgrad ar bra, och vi efterstravar att sa
manga som mojligt ska féljas upp. Men 2) verkligheten ar sadan att férutsattningarna for att registrera
uppfdljning ar olika och enheter som av olika skal (organisation, uppdrag, upptagningsomrade,
incitament att folja upp m.m.) kan félja upp farre ser da samre ut av skal som varken paverkar eller
aterspeglar hur manga patienter som blir friska av deras behandling.

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

7. Tabeller

Nedan visas tabeller med antal initialregistrerade patienter med initialt varde, antal uppfdljda och
taljare/namnare for Per Protocol- resp, ITT-analyser, samt 95% konfidensintervall. Per Protocol
baseras pa Antal i remission (férbattrade) dividerat med antal uppféljda/avsiutade 2021. Vid ITT ar
taljaren densamma men namnare ar antal initialregistrerade med baslinjedata 2020.
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Tabell 2 appendix. Patienter i diagnostisk remission (atstérningsdiagnos initialt och ingen atstérningsdiagnos vid avslut/uppféljning), frekvenser samt andelar

beraknade bade som andel av uppfdljda och andel av samtliga initialregistrerade, inkl. 95% konfidensintervall (Cl).

Antal initial- Antal

registrerade Antal uppfélja / Per Protocol Intent to treat (ITT)

med baslin- | uppféljda/ | avslutade i | Andel i remission (%) med Andel i remission (%) med
Enheter jedata avslutade | remission | 95% CI [Nedre CI, Ovre CI ]| 95% CI [Nedre CI, Ovre ClI ]
BUP atstorningsenhet, Uppsala 80 23 22 96 [78, 100] 2818, 39]
Atstorningsenheten Korallen, Uddevalla 56 16 15 94 [70, 100] 27 [16, 40]
Atstorningsenheten Tornet, Falun 38 16 15 94 [70, 100] 40 [24, 57]
Atstérningsteamet BUP, Linképing 90 13 12 92 [64, 100] 13[7, 22]
Lansenheten for atstorningar, Gavle 113 44 38 86 [73, 95] 34 [25, 43]
Atstorningsmottagning SAS, Borés 49 22 17 77 [55, 92] 35 [22, 50]
Resund Behandling, Malmé 44 28 19 68 [48, 84] 43 [28, 59]
AB Mando, Stockholm 40 12 8 67 [35, 90] 209, 36]
Eriksbergsgarden, Orebro 92 30 18 60 [41, 77] 2012, 29]
Atstorningsverksamheten i Skellefte& 14 11 6 55 [23, 83] 43 [18, 71]
Capio Atstérningscenter AB, Varberg 34 26 14 54 [33, 73] 42 [25, 59]
Anorexi-bulimimott., Dr Silvias barnsjh., Géteborg 52 34 18 53 [35, 70] 35 [22, 49]
Anorexi-Bulimi Center, Kalmar 139 23 11 48 [27, 69] 8 [4, 14]
Affektiva mott., Psyk. klin., Sundsvall 34 14 3 21 [5, 51] 9 [2, 24]
Anorexi- och bulimimott. for vuxna, Goteborg 46 11 2 18 [2, 52] 411, 15]
Enheter med mindre &n 10 uppfdljda/avslutade 305 34 21 62 [44, 78] 7 [4, 10]
Hela riket 1226 357 239 67 [62, 72] 20[17, 22]

Not. Endast enheter med 210 uppféljda patienter redovisas; Riket baseras dock pa samtliga enheter.
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Tabell 3 Appendix. Forbattrade enligt EDE-Q, frekvenser samt andelar beraknade bade som andel av uppfoljda och andel av samtliga initialregistrerade, inkl.

95% konfidensitervall (Cl).

Antal upp-

Antal initial- Antal féljda / av-

registrerade | uppfdljda | slutade med Per Protocol Intent to treat (ITT)

med baslin- | /avslu- forbattrad Andel forbattrade (%) med | Andel forbattrade (%) med
Enhet jedata tade EDE-Q 95% CI [Nedre CI, Ovre Cl ] | 95% CI [Nedre CI, Ovre Cl ]
Atstorningsmottagning SAS, Borés 47 14 13 93 [66, 100] 28 [16, 43]
Lansenheten for atstérningar, Gavle 113 43 37 86 [72, 95] 33 [24, 42]
Capio Atstdrningscenter AB, Varberg 34 24 20 83 [63, 95] 59 41, 75]
Atstérningsteamet BUP, Linképing 88 12 10 83 [52, 98] 11 [6, 20]
Atstorningsverksamheten i Skellefted 14 10 8 80 [44, 97] 57 [29, 82]
Atstérningsenheten Korallen, Uddevalla 58 15 12 80 [52, 96] 2111, 33]
Resund Behandling, Malmo 44 23 18 78 [56, 93] 41 [26, 57]
BUP atstorningsenhet, Uppsala 79 23 18 78 [56, 93] 23 [14, 34]
Anorexi-Bulimi Center, Kalmar 137 23 18 78 [56, 93] 138, 20]
Atstorningsenheten Tornet, Falun 38 15 11 73 [45, 92] 29 [15, 46]
Eriksbergsgarden, Orebro 90 21 14 67 [43, 85] 16 [9, 25]
Anorexi-bulimimott., Dr Silvias barnsjh., Goteborg 52 29 18 62 [42, 79] 35 [22, 49]
Affektiva mott., Psyk. klin., Sundsvall 34 14 6 43 [18, 71] 187, 35]
Enheter med mindre &n 10 uppféljda/avslutade 348 34 26 7759, 89] 8 [5, 11]
Hela riket 1176 300 229 76 [71, 81] 20[17, 22]

Not. Endast enheter med =10 uppfoljda redovisas; Riket baseras dock pa samtliga enheter.
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Tabell 4 Appendix. Forbattrade enligt CS/RCI i CIA (vuxna). frekvenser samt andelar berdaknade bade som andel av uppféljda och andel av samtliga
initialregistrerade. inkl. 95% konfidensintervall (Cl).

Antal initialregi- | Antal upp- | Antal uppféljda / Per Protocol Intent to treat (ITT)

strerade med | foljda /av- | avslutade med | Andel forbattrade (%) med | Andel forbattrade (%) med
Enhet baslinjedata slutade forbattrad CIA | 95% CI [Nedre ClI, Ovre CI] | 95% CI [Nedre CI, Ovre Cl ]
Capio Atstdrningscenter AB, Varberg 25 17 17 100 [80, 100] 68 [46, 85]
Lansenheten for atstérningar, Gavle 61 14 14 100 [77, 100] 23 [13, 35]
Atstérningsteamet BUP, Linképing 56 10 9 90 [55, 100] 16 [8, 28]
Atstorningsverksamheten i Skellefted 14 10 9 90 [55, 100] 64 [35, 87]
Resund Behandling, Malmo 44 23 20 87 [66, 97] 46 [30, 61]
Atstorningsenheten Korallen, Uddevala 55 14 11 79 [49, 95] 20110, 33]
Eriksbergsgarden, Orebro 50 12 9 75 [43, 95] 18[9, 31]
Anorexi-bulimimott., Dr Silvias barnsjh., Goteborg 34 20 13 65 [41, 85] 38 [22, 56]
Anorexi-Bulimi Center, Kalmar 89 11 7 64 [31, 89] 8 [3, 16]
Affektiva mott., Psyk. klin., Sundsvall 34 14 8 57 [29, 82] 2411, 41]
Enheter med mindre &n 10 uppféljda/avslutade 270 31 26 84 [66, 95] 10 [6, 14]
Hela riket 732 176 143 81 [75, 87] 20[17, 23]

Not. Endast enheter med 210 uppfdljda redovisas; Riket baseras dock pa samtliga enheter.
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Tabell 5 Appendix. Forbattrade, 210 poang, avseende GAF, frekvenser samt andelar berdknade bade som andel av uppféljda/avslutade och andel av
samtliga initialregistrerade, inkl. 95% konfidensitervall (Cl).

Antal uppféljda

Antal initialregi- | Antal upp- /avslutade Per Protocol Intent to treat (ITT)
strerade med foljda /av- | med forbattrad | Andel forbattrade (%) med | Andel forbattrade (%) med

Enhet baslinjedata slutade GAF 95% CI [Nedre CI, Ovre Cl] | 95% CI [Nedre CI, Ovre Cl]
Atstorningsverksamheten i Skellefted 14 11 10 91 [58, 100] 71[42,92]
Capio Atstdrningscenter AB, Varberg 34 26 23 89 [70, 98] 68 [49, 83]
AB Mando, Stockholm 40 16 14 88 [62, 98] 35 [21, 52]
Atstérningsteamet BUP, Linképing 90 17 15 88 [64, 99] 17 [10, 26]
Atstorningsenheten Tornet, Falun 38 21 17 81 [58, 95] 45 [29, 62]
BUP atstorningsenhet, Uppsala 80 25 20 80 [59, 93] 2516, 36]
Resund Behandling, Malmo 44 30 22 73 [54, 88] 50 [35, 65]
Atstorningsenheten Korallen, Uddevala 58 17 11 65 [38, 86] 1910, 31]
Anorexi-bulimimott., Dr Silvias barnsjh., Gote-
borg 52 35 22 63 [45, 79] 42 [29, 57]
Lansenheten for atstdrningar, Gavle 113 47 26 55 [40, 70] 23 [16, 32]
Anorexi- och bulimimott. fér vuxna, Géteborg 46 11 6 55 [23, 83] 135, 26]
Eriksbergsgarden, Orebro 92 38 20 53 [36, 69] 22 [14, 32]
Anorexi-Bulimi Center, Kalmar 139 26 13 50 [30, 70] 95, 15]
Affektiva mott., Psyk. klin., Sundsvall 34 14 5 36 [13, 65] 155, 31]
Atstorningsmottagning SAS, Borés 48 33 1 310, 16] 20, 11]
Enheter med mindre &n 10 uppféljda/avslutade 276 36 19 53 [35, 70] 7[4,11]
Hela riket 1198 403 244 61 [56, 65] 20 [18, 23]

Not. Endast enheter med 210 uppfdljda redovisas; Riket baseras dock pa samtliga enheter.
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