Atstorningar

En sammanstéllning av systematiska éversikter av kvalitativ forskning
utifran patientens, narstdendes och halso- och sjukvardens perspektiv
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Sammanfattning

Atstorningar ir allvarliga tillstind som skapar ett
stort lidande for bide de drabbade och de nirstaende.
Det ir viktigt att de drabbade far ritt behandling.
Samtidigt ir det en betydande andel som avbryter
behandlingen i fortid. Det dr angeldget att hilso- och
sjukvérden fir 6kade kunskaper om hur personer med
dtstorning och deras nirstdende uppfattar varden.

SBU har utifrén systematiska oversikter kartlagt kva-
litativ forskning om erfarenheter och upplevelser av
dtstorningar samt behov och onskemil om vardens
innehall. Resultaten presenteras ur tre perspektiv:
personer med dtstorning, personal inom hilso- och
sjukvard respektive nirstdende till personer med
dtstorningar (Figur 1). Bland specifika diagnoser ir
anorexia nervosa den mest utvirderade i kvalitativ
forskning, trots att detta inte ir den vanligaste dtstor-
ningsdiagnosen. Rapportens resultat handlar dirfor
huvudsakligen om anorexia nervosa.

Frin systematiska Gversikter som bedémdes ha lag
till méctlig risk for metodologiska svagheter framkom
foljande:

Personer med itstérningar

(varav majoriteten hade anorexia nervosa)

* beskrev livet som ensamt och isolerat, med hilso-
problem och svarigheter i relationer, och upplevde
att dtstorningen paverkade skola eller arbetsliv
negativt

* upplevde det som viktigt att behandlingen inte
enbart fokuserar pd normalisering av dtande och
viktrehabilitering, att personer inom hilso- och
sjukvérden ser hela individen, att det finns en god
allians med varden med utrymme for samtal om
tankar och kinslor

* ansig att tillfrisknandet visentligt underlittas av
stddjande relationer, kunskap om Ztstorningen
och om kost, behandling samt fritidsintressen.
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Figur 1 De tre olika perspektiven.

Hilso- och sjukvardspersonal

* upplevde att personer med anorexia nervosa var en
komplex patientgrupp i behov av stora vardinsatser
som det var svirt att skapa en allians med

* upplevde att den medicinska synen pd anorexia
nervosa var till hjilp, eftersom den ansdgs minska
skuldkinslor hos personer med itstérningar och
deras nirstaende

* tyckee att det var viktigt att bygga en god allians
med forildrarna.

Nirstdende

* paverkades vildigt negativt av sin nirstiendes
sjukdom, och upplevde att hela familjesystemet
paverkades

* upplevde brist pé stod och delaktighet och tyckte

att virden var for medicinskt orienterad.
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Bakgrund

Regeringen har gett SBU i uppdrag att se éver kun-
skapsliget om vard av personer med itstorningar. I
diagnosgruppen itstorningar ingdr anorexia nervosa,
bulimia nervosa, hetsitningsstorning, andra specifi-
cerade och ospecificerade idtstorningar. Socialstyrel-
sen har idag inga nationella riktlinjer inom omradet
dtstorningar. Denna rapport ska utgora ett bidrag
till Socialstyrelsens bedémning av om det behovs ett
nationellt stdd till hilso- och sjukvirden i form av
kunskapsstdd, alternativt nationella riktlinjer.

Metod

SBU har sammanstillt systematiska 6versikter inne-
héllande kvalitativ forskning, publicerade mellan
1990-2018. SBU har granskat de ingdende systema-
tiska Sversikterna och bedomt risken for att resultaten
paverkats av metodologiska begrinsningar. I rappor-
ten redovisas fynden frin Sversikter med godtagbar
metod men fyndens tillf6rlitlighet har inte bedomts.

Resultat och diskussion

Totalt identifierades 25 systematiska oversikter som
uppfyllde urvalskriterierna. Av dessa uppfyllde 17
oversikter dven kvalitetskraven. Resultaten i denna
rapport grundas pa dessa 17 systematiska oversikter
som bedomdes ha lag till mattlig risk for att metod-
brister paverkar fynden.

Fran de systematiska oversikterna kunde tre teman
identifieras, som var gemensamma for personer med
dtstorning, deras nirstiende och hilso- och sjuk-
vardspersonalen. Det forsta gillde det medicinska
synséttet som sags som ett stod for hilso- och sjukvér-
den, medan patienter och nirstdende efterfrigade ett
bredare perspektiv. Det andra temat var patienternas
behov av kontroll som av de bida 6vriga grupperna
sdgs som en falsk kontroll dir den drabbade istillet
blir styrd och begrinsad av dtstorningen. Det tredje
temat var vikten av en god behandlingsallians, som ser
hela patienten och inte bara sjukdomen och som idven
involverar de nirstaende.

Antalet publicerade versikter inom itstorningsom-
ridet utifrin erfarenheter, upplevelser, behov och
onskemal har okat de senaste aren. Av de inkluderade
systematiska Gversikterna med lag till martlig risk for
metodbrister var det 13 som berdrde personer med
dtstorningars perspektiv, fem inkluderade de nir-
stdendes perspektiv och tre inkluderade hilso- och
sjukvardspersonalens perspektiv.

De flesta systematiska oversikter var avgrinsade till
att utvdrdera antingen personer med anorexia ner-
vosa eller personer med itstorningar i allminhet
(eating disorder). Ingen oversikt hade utvirderat en
population enbart bestdende av personer med bulimia
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Figur 2 Tre olika perspektiv: patienten, hilso- och sjukvardspersonalen och de nérstaende. Ljusbla ruta markerar
att det finns systematiska 6versikter som tacker fragestillningen, medan vit ruta visar att det saknas systematiska
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nervosa eller hetsitningsstérning. De systematiska
oversikterna inkluderade framfér allt ungdomar och
vuxna, savil kvinnor som min med itstorningar, men
minnen var underrepresenterade utifrin den forvin-
tade forekomsten. Ingen av de systematiska oversik-
terna inkluderade yngre barn. Fi av de systematiska
oversikterna innehéll svenska eller nordiska studier
vilket man bor beakta vid bedomning av resultatens
relevans for svenska forhillanden. Ingen &versike
tydliggjorde i vilket skede av sjukdomen patienterna
befann sig, vilket ocksa kan vara av betydelse for de
funna resultaten.

Framtida forskning

Inga systematiska oversikter tog specifikt upp per-
soner med dtstornings relation till de nirstiende
eller behov och 6nskemal utifrin patienternas och
vardpersonalens perspektiv, vilket innebir att detta dr
kunskapsluckor (Figur 2).

Det ir viktigt att framtida systematiska oversikter ar
noga med att definiera vilken specifik diagnosgrupp
som avses samt sjukdomens svirhetsgrad. Vidare ir
det onskvirt att de systematiska oversikterna inklu-
derar alla koén och personer i olika dldrar och med
varierad sjukdomslingd. Det dr dven viktigt att det
framgar mellan vilka ar litteratursokningen gjordes,
samt vilken metod som har anvints for att lisaren
ska kunna bedéma metodologiska begrinsningar i
de ingdende originalartiklarna. Man boér ocksa ange
i vilket skede av sjukdomsférloppet som datainsam-
lingen gjordes samt forskarnas forforstielse.

Slutligen bér det nimnas att enskilda originalartiklar
som inte ingdtt i en systematisk 6versikt inte omfattas
av denna rapport. Dirfor finns det mojligen befors-
kade omréden som inte ir belysta i rapporten.
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