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Inledning

Detta projekt har varit en utveckling av PRIO-projektet som genomfordes under 2017 som nu under 2018 har
innefattat fler enheter pa Mando. Projektet har natt ut till DSV, HDV och Dagvarden i Huddinge samt
Mandometerkliniken pa Danderyd som har dagvardspatienter.

AB Mando har en lang historia av att anstalla egenerfarna till befintliga funktioner i organisationen och ser dem
som ett vardefullt tillskott i arbetet. Innan detta projekt startade fanns 5 tidigare patienter i organisationen.
Dessa bidrar med ett perspektiv pa varden som tillfor ett annat perspektiv i verksamheten. Efter att ha last Asa
Steinsaphirs rapport om medarbetare med brukarerfarenhet utformades en idé om att genomféra detta dven
pa AB Mando. Projektet blev valdigt lyckat och darfor ansdktes det om att fa utveckla projektet och na ut till
fler enheter, vilket denna rapport &r en utvardering pa.

Funktionen &r tankt att komplettera det traditionella vardteamet som omger patienterna pa Mando och att
kunna fungera som mentor for patienterna. Funktionen skulle komplettera den vard som redan bedrivs pa
kliniken, och denne medarbetare skulle genom sin egen erfarenhet fungera som férebild samt arbeta med
fragor som beror delaktighet och inflytande pa kliniken.

Rollen som MB innebar att skapa aterkommande aktiviteter som bidrar till meningsfullhet for patienterna, till
en positiv upplevelse av varden och genom sin egen erfarenhet visa hur man kan hantera och forsta sin
sjukdom.

Det langsiktiga malet &r att det ska synas i organisationen att det finns en brukardimension som tillfér idéer,
utvecklar patientsakerhet och bidrar till foretagets filosofi och att medinflytande av brukare framover skall
genomsyra Mandos organisation.

Kontakt
Namn: Emelie Johansson, projektansvarig
Mail: emelie.johansson@mando.se
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1.0 Medarbetare med brukarerfarenhet
Titel: MB — Medarbetare med brukarerfarenhet

Anstillning: Tillsvidareanstélld fran 1 Januari 2018
Arbetsplats: Mandometerkliniken Huddinge och Danderyd
Projektledare: Emelie Johansson, MB

Medarbetare: Ammie Larsson, Socionomstudent

Forkortningar

MB - Medarbetare med brukarerfarenhet
BISAM - Brukarinflytandesamordnare
HDV - Heldygnsvarden

DSV - Dygnssjukvarden
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1.1 Vilken roll har MB?

MB har fungerat som en kamratstodjande samtalspart, en form av resursperson som kompletterar
varden och behandlingen for patienterna. Att erbjuda patienten att prata med ndgon som har
befunnit sig i liknande situation och har egen erfarenhet.

MB har under projektets gang funnits tillganglig for patienter pa klinikens alla enheter: heldygnsvard,
dygnssjukvard, dagsjukvard och éppenvérd. Aven pd Mandometerkliniken i Danderyd en gang i
manaden. MB har dven funnits tillganglig for anhériga och medarbetare pa kliniken for att lyfta
fragor utifran ett egenerfaret perspektiv. Rollen pa Mandometerkliniken har varit relativt fri att
forma utefter patienternas behov och efterfragan.

1.2 Arbetsprinciper MB

=  Ersatter ingen befintlig funktion

= Driveringa drenden och ar inte ombud

=  Kompletterar omvardnadspersonalen

= Anvander egen patienterfarenhet som arbetsredskap

*  Ar coach/mentor/god forebild/kamratstédjande/hjilp

= Arbetar med den individuella processen hos patienten

=  Medverkar i internutbildningar

= Deltar inte i medicinska fragor eller risksituationer

= Deltar inte pa ronder, personalméten etc.

= Sldpper inte in och ut patienter pa avdelningen

= Harinte tillgang till journalféringssystem

= Kan genomfora aktiviteter for patienter i grupp eller individ

* Samtal med MB &r tillgdngliga att boka p& alla Mandometerklinikens enheter. Aven anhériga
kan boka in samtal via behandlaren.

= Deltar pa konferenser/sammankomster vid forfragan, exempelvis ndr utomstaende besokare
kommer till kliniken.

= Arbetar med férdandringsarbete utifran patientperspektivet

= Har tystnadsplikt och sekretess, skyldighet att skriva avvikelser och ska folja
medarbetarpolicyn, de regelverk och rutiner som géller for hela verksamheten med
resterande personal.

1.3 Sammanfattning av arbetet

Eftersom att Emelie Johansson MB (Medarbetare med brukarerfarenhet) var inarbetad i projektet
sedan tidigare kunde arbetet sattas igang direkt. MB blev tillsvidareanstalld fran och med 1 januari
2018 och har tagit 6ver rollen som projektansvarig da Mikaela Lithman, som da var projektansvarig
under forra perioden, har slutat. Projektet har inspirerats en del ifran tidigare studiebesok som
gjordes under 2017 pa Psykiatri Sodra Stockholm och Psykiatri Sydvast nar projektet var helt nytt och
har fortlopt med dndringar vartefter vi utvecklat projektet. Bokningsbara samtal med MB har legat
som huvudfokus eftersom man upptackte efter tidigare projektperiod att det var samtalen som var
allra mest uppskattat och upplevdes tillféra mest kvalité av hjalp for patienterna. Men for att samtal
skulle bokas in markte vi av erfarenhet att MB maste synas och visas tillgdnglig regelbundet. Darfor
har MB under den har perioden férsokt fokusera en del pa att synas och na ut med informationen att
hon finns pa plats och ar tillganglig for patienterna. Vi kickade igang denna projektperiod med
kortare foreldasningar som holls bade i januari och februari pa alla enheter for patienterna dar MB
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presenterade sig och informerade om att det fanns mdjlighet att traffas och prata. Efter det har MB
dven hallit i patientforum med tema Sjalvkarlek, Motivation, Sjalvkansla och Bli van med kroppen dar
patienter ifran alla avdelningar bjudits in att delta. Andra typer av aktiviteter som MB genomfort
med patienterna har varit pyssel, musikquiz, pussel, korsord mm. MB har dven utfort aktiviteter i
form av utmaningar, t.ex. tagit med patienter ut for att trdna pa att ta en fika, lunch pa restaurang,
glass i solen eller prova klader i omkladningsrum. Detta har planerats i samverkan med patientens
behandlare. Som utvardering av denna projektperiod har en enkdtundersékning genomforts av
patienter som haft samtal med MB samt har mer djupgaende intervjuer genomforts av Ammie
Larsson, socionomstudent. Resultaten av bada undersdkningarna dr sammanstéllda i den har
rapporten.

1.4 Teoretisk bakgrund for Mandometerkonceptet

Mandometermetoden ar evidensbaserad och forklarar varfor individer utvecklar och insjuknar i
dtstoérning och varfér denna vidmakthalls. Om en individ har for litet fédointag eller for hog fysisk
aktivitet aktiveras hjarnans system for uppmarksamhet och beléning. Bantning och fysisk aktivitet ar
initialt belonande. Paféljden innebér att anorektiskt beteende vidmakthalls genom tillampning av de
stimuli som till en borjan medférde beldning.

Pa Mandometerkliniken arbetar vi med att bota dtstérningar och det gor vi utifran fyra hornstenar:

e Normalisering av dtbeteende — varje patient har ett individuellt utformat matschema med
sex maltider per dag. Till lunch och middag anvands Mandometer, en tunn vag som &r
tradlost kopplad till en app i mobilen som hjalper patienten att dta en lagom portion pa bra
tid. Den hjalper dven patienten att trana in hunger- och mattnadssignaler. Alla patienter pa
kliniken ater allsidigt och vi serverar vanlig husmanskost med kott, fagel eller fisk till lunch
och middag.

e Vilaivarme — for att lindra oro och angest vilar patienterna i varme. Dels har vi virmerum
och dels har vi elektriska varmefiltar som hjalper patienterna att koppla av.

e Dampning av fysisk aktivitet — initialt i behandlingen bryts den fysiska aktiviteten for alla
patienter. Da detta ofta ar eller kan bli ett kompensatoriskt beteende sa ar det viktigt att det
inte finns nagon tvangsmassighet kopplad till tréaning. Vi hjalper patienten att komma igang
med fysisk aktivitet nar hen ar redo. Varje behandlingsplan ar individuell och vi anpassar
atergangen till patientens takt.

e Social ateruppbyggnad — den initiala fasen av behandlingen innebér att stor del av patientens
tid tillbringas pa kliniken. Nar patienten och hens behandlare anser att hen ar redo, atergar
hen successivt till livet utanfor, d.v.s. skola, arbete eller praktik.

Ovanstaende hornstenar ar grunden i behandlingen och med inramning av dessa nar patienten
friskhet.

En personlig behandlare tilldelas patienten vid dtutredningen eller behandlingsstarten. Patientens
behandlare haller i motivationssamtal och assisterar i kontakten med dietister och ldkare, samt med
anhoriga eller andra i patientens natverk. Behandlare hjalper patienten att steg fér steg ga mot ett
friskt liv.

Behandlingsplanen ar individuell och laggs upp genom samarbete mellan patienten och behandlaren.
Patienten far hjalp att formulera malsattningar samt far verktyg att na dit hen vill. Behandlingsplanen
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utvarderas regelbundet och tillsammans satts nya utmaningar upp, som gor att patienten gar framat
i lagom takt.

Till Mando kan patienterna soka via en egenanmalan pd mando.se eller via remiss ifran t.ex.
vardcentral eller skolskoterska.

Behandlingstiden varierar i och med att varje patients vardplan &r individuell. Beroende pa aspekter
sasom problematik, forutsattningar, féljsamhet m.m., sa kan patienternas behandlingsperiod bli olika
Iang. Initialt ar behandlingen intensiv, varefter tiden pa kliniken minskas allt eftersom patienten mar
battre och har en mer fungerande vardag. Snittiden fér hela behandlingen ar cirka 12 manader. Efter
friskskrivning erbjuds alla fore detta patienter att delta i det femariga uppfdljningsprogrammet.

Foljande kriterier 4&r malen som vi strdvar emot, nar patienten har natt dessa sa ar hen helt frisk ifran
sin atstorning:

Normalt dtbeteende, kunna kdnna hunger och mattnad
Normalt psykiatriskt tillstand

Normal, stabil vikt

Normala blodvarden

Vara tillbaka i skola/arbete och fritidsaktiviteter

Sjalv kunna sdga att mat och vikt inte langre ar ett problem

Nou ks wNe

Inga krakningar eller hetsadtningar de senaste tre manaderna

Dampning av fysisk

\ aktivitet
Pa Mandometerkliniken arbetar vi fyra hornstenar: A

e Normalisering av dtbeteende

e Dampning av fysisk aktivitet
Social

e Virme ochvila ateruppbyggnad

e Social ateruppbyggnad

1.5 Att skapa meningsfulla aktiviteter

Under studiebesoken gjorda under 2017 pa psykiatriavdelningarna sag vi att det genomférdes en hel
del aktiviteter med dem patienterna, men manga av dessa aktiviteter innebar fysisk aktivitet, vilket
inte ar ett alternativ for vara patienter pa Mandometerkliniken. Fér dtstorda patienter ar en viktig del
av behandlingen att ddmpa deras fysiska aktivitet, varfor promenader och utomhusaktiviteter blev
svara att implementera i verksamheten har. Patienterna pa HDV gick redan ut tva ganger per dag
tillsammans med personal pa avdelningen. Dock fanns ett 6nskemal fran vissa patienter att fa ga ut
oftare och under langre perioder. MB har, nar det passat, kombinerat samtal med att vistas utomhus,
samt gatt ut och tagit promenader med patienter sittandes i rullstol. Patienter som haft tillatelse att
ga kortare strackor har MB tagit med till bibliotek mm. i syfte att komma ivag en stund fran kliniken
och tdnka pa annat, samtidigt som patienten fick tillfdlle att samtala med MB.

Pa dem andra psykiatriavdelningarna holl dven deras MB i pysselaktiviteter, men pa
Mandometerkliniken fanns en pysselverkstad redan innan projektet startade och var en befintlig
aktivitet inlagd i schemat och ger redan patienterna mojlighet till kreativ verkstad. En av MBs
utmaningar var alltsa att hitta pa aktiviteter som patienterna kunde genomfora stillasittande. MB
samlade in synpunkter fran patienter och genomférde bland annat musikquiz, sallskapsspel och
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filmvisning. Utéver det har MB varit med patienterna pa de dagliga schemalagda aktiviteterna nar tid
funnits, som utgang pa for- och eftermiddag och i pysselverkstaden. MB har ocksa funnits tillganglig
for patienterna i klinikens olika dagrum, for att ge utrymme for spontana samtal. Patienterna har
upplevt denna majlighet som positiv, da patienterna har kunnat lara kdnna MB lite innan man sedan
suttit i ett bokat samtal.

Sin fysiska kontorsplats har MB haft pa dygnssjukvardsavdelningen, varfér hon kunnat vara med de
patienterna under vissa maltider som frukost, mellanmal och de dagar patienterna lagat mat
tillsammans, och dar bidragit med att finnas lite som stod for patienterna, lattat upp stdmningen,
bidragit med samtalsdmnen under maltider etc.

MB har dven fungerat som en resurs i samband med att Mandometerkliniken bjuder in gaster till
olika sammanhang och har da gastat nagra tillfallen for att beratta kring sin erfarenhet av behandling
samt vagen tillbaka till friska livet. Utover det har MB dven under varen/sommaren hallit i
patientforum med olika teman samt funnits med kvallstid och féreldst under anhorigtraffar med FAB,
foreningen mot anorexi och bulimi.

1.6 Forskning medarbetare med brukarerfarenhet

Det finns forestallningar om att personal som har egna erfarenheter av psykisk ohélsa, kan anvanda
dessa erfarenheter som en resurs i sitt arbete. Forskningen visar att personal med egna erfarenheter
av psykisk ohalsa besitter erfarenhetskunskap dar meningsskapande och méansklighet ligger till grund
for kunskapen vilket ger utrymme for en annan typ av forstaelse som inte gar att lasa sig till i
forskning (Kottsieper, 2009).

Forskningen visar dven att personalen ofta har en 6kad férstdelse for sina patienter och har en
medkansla for vilka psykiska svarigheter personen genomlider. Egen erfarenhet av psykisk ohalsa kan
aven ha betydelse for hur personalen bemoéter patienterna da personalen kan utga ifran sina egna
varderfarenheter och beméta patienterna som de sjélva hade velat bli bemotta inom varden i den
situationen (Davison, 2013). Det kan yttra sig i att personalen har ett genuint intresse for att
individen och dennes individuella upplevelser samt behov istallet for att endast betrakta patienten
utifran en diagnos (Johansson, 2016).

Patienterna tenderar att ha lattare att identifiera sig med personal som har egen erfarenhet av
psykisk ohélsa for att de kan relatera till varandras upplevelser (Cain, 2000). Forskningen visar att
individer tyr sig till individer som de kan identifiera sig med och manniskor som har liknande
livserfarenheter, vilket innebar att patienterna lattare tar till sig saker som personal med egna
erfarenheter sager (Salzer, 2002). Personalen kan vara férebilder for patienterna pa grund av sina
egna erfarenheter och fungera som ett exempel pa gynnsam aterhdmtning samt indikera hopp om
att det gar att bli frisk och att fa ett lyckligt liv (Fox, 2002). Personalen visar dven att psykisk ohélsa
kan drabba vem som helst och det lyfter bort skammen fran patienterna nar personalen sjilva
berattar att de har haft liknande problem (Johansson, 2016).

Att personal anvander sina erfarenheter i vardarbetet kan dven medfora olika risker som till exempel
att personalen har svarare att stalla krav pa patienterna for att de sjalva har en kdnslomassig
koppling till sjukdomen. Vilket &r ett resultat av att patienterna paverkas negativ av personalens
motdéverféring pa grund av att de har egna erfarenheter av psykisk ohélsa (Paulson, Henrickx,
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Demmler, Clarke, Cutler & Birecree, 1999). Forskningen visar dven att det finns en tendens att
personalen obefogat antar saker angaende patientens problematik om personalen upplever att de
har likande erfarenheter vilket ar ett resultat av éveridentifikation (Davison, 2013). En annan risk ar
nar personalen berattar om sin egen sjukdomsupplevelse och denna sjdlvexponering inte gynnar
patienten till exempel om patienten jamfor sig med personalens sjukdomshistoria och det paverkar
patientens aterhamtning i en negativ riktning (Audet, 2011).

Forskningen visar att personal med egna erfarenheter av psykisk ohédlsa ofta har 6kad forstaelse for
sina patienter bade intellektuellt och empatiskt till foljd av sina personliga erfarenheter. En anstalld
som sjalv har aterhamtat sig fran psykisk ohalsa tidigare forstar vilka psykiska svarigheter patienterna
genomlider och kan anvanda sina egna erfarenheter som referenspunkt i behandlingen (Davison,
2013)

Det &r intressant att fa mer kunskap gallande hur patienterna upplever kontakten med anstélld
personal som har egen erfarenhet av psykisk ohalsa eftersom att det blir allt mer vanligt att personal
anvander denna resurs inom psykiatrisk vard (Johansson, 2016).

2.0 Projektgenomforande
2.1 Planering

Innan arbetet sattes igang for utvecklingsprojektet 2018 utvarderades foregaende projektperiod och
vi sag 6ver vad som hade fungerat bra och vad vi kunde dndra pa for att géra det annu battre. MB la
upp bokningsbara samtal for behandlarna att boka in i bokningssystemet och planerade in datum for
forelasningar. MB horde av sig till kliniken i Danderyd for att implementera arbetet dven dar och
bokade ett férsta mote for att hélsa pa och traffa personalen dar. Ammie, socionomstudent,
kopplades in och hade redan ifran hosten 2017 planerat och forberett att géra sitt examensarbete
om detta amne och planerade darefter att genomféra djupgaende intervjuer med patienterna under
varen.

2.2 Fler enheter

MB tog kontakt med Jessica Haglund, enhetschef pa Mandometerkliniken i Danderyd, for att
bestdmma ett datum nar det passade att komma dit och kora igang arbetet dven dar. Den 23 januari
var MB dar forsta gangen for att besoka kliniken och bekanta sig med patienter och personal, dar
nagra patientsamtal &ven hanns med forsta dagen. Sedan dess har MB varit pa plats en gang i
manaden som planerat. Malet med utvecklingsprojektet var att gora MB tillganglig for fler patienter
genom att finnas tillganglig pa fler enheter, darav togs dagvarden och kliniken i Danderyd in under
den hér projektperioden vilket har fatt valdigt positiv respons av bade patienter och personal pa
kliniken dar.

2.3 Samtal

Samtalen har legat storst prioritering och fokus pa eftersom att vi, under tidigare projektperiod,
markte att det var mest uppskattat av patienterna. Behandlarna har som vanligt bokat in samtal via
Mandos bokningssystem till sina patienter. Ibland har MB dven bokat in samtal med patienter sjalv
pa efterfragan av patient och dubbelkollat med behandlaren att det inte krockar med nagot annat.
MB utgar ifran sig sjalv och sina egna erfarenheter under samtalen med inslag av Ml — motivational
interviewing. MB har sedan tidigare arbetat med MI samtal och gatt utbildning i samtalsmetoden
vilket kommer till anvdndning i dessa sammanhang. Alla samtal med patienter blir saklart olika
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beroende pa patientens tillstand, 6ppenhet och behov av hjalp. Vissa patienter har otroligt manga
fragor och funderingar medans andra bara vill ha nagon att prata med om annat an behandling. En
hel del spontana samtal sker ocksa under dagarna. Ofta under maltider, nar MB &r ivdg med en
patient och gor en utmaning eller pa initiativ av patienter under dagarna i sofforna. MB finns dven
tillganglig for anhoriga att boka samtal med, da via patientens behandlare.

2.4 Forelasningar/ Patientforum /Anhorigtraffar /Aktiviteter
Forelasningar/informationsmoéten genomfordes i borjan av projektet i januari samt februari. Darefter
har MB haft diskussionsforum med patienterna med olika teman som exempelvis tema sjalvkansla,
motivation, bli van med din kropp och sjalvkarlek. Dessa traffar har varit valdigt uppskattade av
patienterna och dem har ndmnt att det varit bra att sitta i grupp och dela med sig av tankar och
kanslor kring dessa dmnen just for att det gor att man inte kdnner sig ensam. Man hittar stod i
varandras beréattelser och hittar en slags gemenskap. MB har under forumet agerat diskussionsledare
och dragit paralleller till sina egna erfarenheter men 6ppnat upp fragor for alla patienter att
diskutera. Vilket har lett till att fler patienter delat med sig av sina erfarenheter till varandra.

MB har dven varit med pa en anhorigtraff under projektperioden anordnad av Mandometerkliniken
och FAB, féreningen mot anorexi och bulimi. Syftet med foreningen ar att stédja foréldrar och
anhoriga under patientens sjukdomsperiod, sprida information och arrangera forelasningar om
atstorningar. Dar foreldste MB tillsammans med en annan fore detta patient om sjukdomstiden,
behandlingen och livet efter sjukdomen med syfte att féra fram budskapet att det faktiskt gar att bli
frisk. Dar gavs det dven mojlighet for anhoriga att stélla fragor och prata med MB bade under och
efter motet. Traffen var valdigt lyckad och det var manga anhériga som fick chansen att prata med
MB och den andra fore detta patienten, vilket var valdigt uppskattat avdem som var dar.

Ovriga aktiviteter som MB haft med patienterna bade enskilt och i grupp har varit spel, musikquiz,
lagga pussel, pysselverkstad, bakning, matlagning, utmaningar i form av fika ute, dta lunch ute, tagit
med patienter ut i butiker och provat klader, foljt med patienter pa drenden, handlat i matbutik osv.
Aktiviteterna har syftat till att antingen skapa tillfalle fér utmaning, social ateranpassning, hjalpa
patienten framat i behandlingen eller sysselsatta patienten med en aktivitet for att koppla bort
jobbiga tankar och dngest. Aven bra tillfillen fér samtal har 6ppnats upp vid dessa typer av
aktiviteter.

2.5 Enkitinsamling och intervjuer

Denna projektperiod var Ammie, socionomstudent, involverad i genom sitt examensarbete vilket
mojliggjorde en dnnu mer djupgaende utvardering da hon genomfoére intervjuer med
patienterna.(Bilagal) Totalt intervjuades 8 patienter som varit i kontakt med MB och annan personal
med egen erfarenhet av en atstérning pa Mandometerkliniken i Huddinge. Emelie, MB, genomférde
enkatundersékningen med samma enkatfragor som anvandes under foregaende projektperiod.
(Bilaga 2) Totalt deltog 20 patienter i enkdtundersdkningen. Bada undersékningarnas resultat ligger
till grund for utvarderingen av projektet och kommer utéver denna rapport att anvandas till att pa
basta satt fortsatta forma rollen som MB att passa verksamheten sa bra som mdjligt, da det &r en
standig process och utveckling som sker pa det har omradet. Svaren ifran bada undersékningarna ar
sammanstdllda nedan i resultatdelen.
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3.0 Resultat

3.1 Patientenkat

Nedan &r resultatet ifrdn en kvantitativ studie i form av en enkatundersékning med totalt 8
fragor/pastaenden och har genomforts av Emelie Johansson (MB). Enkdten har sammanstallts med
illustrationer av olika diagram. Deltagandet var sjalvklart frivilligt och anonymt. Enkaterna delades ut
under flera tillfdllen pa Mandometerkliniken i Huddinge och samlades in i en anonym brevlada som
var utstalld pa kliniken. Totalt fick vi in 20 enké&ter och alla som deltagit har under ndgon gang, minst
vid ett tillfalle, haft samtal med MB.

1. Vad tycker du om att vara i kontakt med brukare med egen erfarenhet av en dtstorning?

12

10

~ o0 ©

0 T T T T 1

Mycket bra Bra Varken bra Daligt Mycket
eller daligt Daligtt

Diagram 1

2. Tycker du att det var till hjalp for dig att vara i kontakt med en medarbetare med egen
erfarenhet av en atstérning?

12

10

0 .

Ja Nej Delvis Vej gj

Diagram 2
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3. Upplever du att medarbetaren med egen erfarenhet av en atstérning har varit till hjalp
med motivationen att bli frisk?

14
12
10

o N B OO

Ja Nej Delvis Vej gj

Diagram 3

4. ”"Kontakten med MB gor att jag kdnner storre hopp om framtiden”

Diagram 4

5. ”Kontakten med MB ger mig stérre fortroende i métet med varden”

Diagram 5
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6. Kontakten med MB ger mig storre sjdlvfortroende i motet med andra (vinner, nirstaende,
kollegor etc.)

Diagram 6

7. Jag kdnner att MB har hjilpt mig fa svar pa de fragor jag haft

Diagram 7

8. Om det finns ndgot mer du skulle vilja siga om MB kan du skriva det hér:

"Det var peppande att héra hur hon gjorde nér hon t.ex. skulle genomféra en utmaning eller dta
ndgot forbjudet”

“Du dr grym” <3

“Det var sként att prata med ndgon som férstod en pa riktigt. Jag kinde igen mig i jittemycket av det
hon berdttade och férstdr att jag inte dr ensam, och att det faktiskt ér en sjukdom”

“Jag hade gdrna haft fler samtal”

mandoYmeter
14



3.2 Intervjuer

Ammie Larsson, socionomstudent, har gjort en kvalitativ studie i sitt examensarbete som handlar om
patienters upplevelse av att personal anvander egna erfarenheter av dtstérningar som en resurs i
vardarbetet. Hon har intervjuat atta patienter pa Mandometerkliniken i Huddinge, varav varje
intervju pagick i ca 30-60 min. Patienterna har under sin behandling ndgon gang eller flera ganger
haft samtal med MB som &r anstélld medarbetare med egen erfarenhet, men patienterna har ocksa
traffat traditionell vardpersonal som uttalat sin erfarenhet av atstérningar. Fragor och svar ifran
patienterna ar darfor generellt formulerade utifran erfarenheter av att prata med personal med egen
erfarenhet av en 4tstorning. Nedan presenteras svaren ifran intervjuerna och ar indelade i olika
amneskategorier.

En djupare forstaelse

Samtliga deltagare beskrev att personal med egna erfarenheter av atstorningar har en djupare
forstaelse nar det géller vad patienten kdnner och tanker samt vad orsaken till sinnesstamningen kan
bero pa. Intervjupersonerna beskrev att de upplever att personalen kan séatta sig in i deras situation
mycket lattare till foljd av deras egna erfarenheter. En intervjuperson beskriv den 6kade forstaelsen
pa foljande satt:

"Personal med egna erfarenheter av atstorningar kan dela med sig av erfarenheterna och forstar en,
for manniskor som inte har varit med om det sjélva har sallan empati for att man har en atstorning.
Personal med egna erfarenheter av dtstorningar har varit dar sjalv och den personen vet precis vad jag
garigenom .... Ibland ar kanslor valdigt svara att satta ord pa till exempel hur man kdnner for
nagonting da kunde personal med egna erfarenheter kunde satt ord pa mina kénslor at mig, det var
valdigt skont. For att man har hela tiden den hér frustrationen att man inte kan uttrycka sina kanslor i
det har. Ofta behover jag inte heller sdga sa mycket utan den personen forstar pa ett helt annat satt
vad jag menar jamfort med nagon annan.”

Mer ingaende tips och rad

Majoriteten av deltagarna beskriver att de far mer ingdende tips och rad for att hantera psykiska
problem samt vagledning kring hur de kan ténka i olika situationer. Patienterna har dven en 6kad
tilltro till att tips och rad fran personal med egna erfarenheter faktiskt kommer att fungera i
praktiken. Flera intervjupersoner beskriver att de har fatt fler rad angaende hur de ska tédnka mentalt
nar de exponeras for jobbiga situationer av personal med egna erfarenheter. Deltagarna anser att
det dven ar viktigt att jobba med psykiska problemen istallet fér att endast fokusera pa att den
fysiska exponeringen ska genomforas, vilket ar ett sorts stéd som personal med egna erfarenheter
har kunnat tillhandahalla. En deltagare beskrev detta pa foljande satt:

”Den vanliga personalen ger lite mer ytligare rad och lite hardare krav medans en person som har varit
sjuk sjalv ger val lite mer djupa rad kring t.ex. hur man kan ga emot en tanke. En vanlig personal kan
till exempel sdga: "om du ater det har sa gar du emot tankarna” men det ar inte sa latt. Personal med
egna erfarenheter vet hur man ska mota upp tanken pa basta satt for att fa bort den. Jag har fatt ut
mer av samtalen med personal med egna erfarenheter eftersom att det har givit mig mer ingdende
kunskap kring verktyg for att hantera olika situationer.”

Flera intervjupersoner beskriver att det har varit |attare att ta till sig samt prova pa tips och rad fran
personal med egna erfarenheter eftersom att den personalen kan fungera som ett levande bevis pa
att verktygen faktiskt kan fungera. Deltagarna beskriver dven att de fick mer fértroende for att
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verktygen skulle kunna fungera nar personalen med egna erfarenheter beskrev de anvandbara
verktygen utifran den enskilda individens problematik samt i kombination med en mycket ingaende
beskrivning. En deltagare hade foljande erfarenhet av detta:

”Jag kan, i storre utstrackning, kdnna att de tips och rad som man far av personal med egna
erfarenheter faktiskt kan fungera eftersom att det finns ett kvitto pa att det har fungerat for den
personen. Personal med egna erfarenheter har fatt mig att vakna upp angaende vissa saker som
annan personal har namnt tidigare men néar den personen sa det sa var det en helt annan sak.
Personalen med egna erfarenheter kunde satta ord pa mina kanslor och hade kunskap om vilka
verktyg som faktiskt kan fungera, det paverkade mig mycket.”

Ser saker som annan personal missar

Ett flertal av intervjudeltagarna berattar att personal med egna erfarenheter av atstérningar lattare
kan lagga marke till olika riskbeteenden samt ar uppmarksamma pa olika tidpunkter och situationer
dér dessa atstérda beteenden kan uppsta. Denna personal kan relatera till sina egna erfarenheter
angaende vilka kryphal hen sjadlv anvande for att undanhalla sjukdomsbeteenden for att sjalv kunna
se varningstecken hos patienter och motverka dessa. En deltagare uttryckte detta pa féljande vis:

"Personal med egna erfarenheter kan fortare upptéacka nar man ar pa vag ar fel hall och fanga upp det
for de kan relatera till liknande beteenden nér de sjalva var sjuka. Denna personal kan se
varningstecken och sma detaljer direkt, det ar bra for bade annan personal och patienter. De kan se
saker som annan personal missar for att personalen vet att de sjdlva stod och smygtréanade inne pa
toaletten nar de var sjuka, da har dem extra kolla pa det.”

Okad forstaelse for hur jag sjilv fungerar

Tre deltagare beskriver att personal med egna erfarenheter har gett dem t6kad forstaelse for hur de
sjalva fungerar och har kunnat ge foérklaringar till varfér patienten agerar pa ett visst satt, som
patienten upplever stammer. | vissa fall har inte patienten sjalv sett dessa samband och da har
personal med egna erfarenheter bidragit till att de har fatt en 6kad sjukdomsinsikt. En deltagare
beskrev att personal med egna erfarenheter hade bidragit till att patienten fick 6kad forstaelse for
hur hen sjalv fungerar pa foljande vis:

"Personal med egna erfarenheter har hjalpt mig att fa mer forstaelse for hur jag sjalv fungerar. Ofta
nar de resonerar kring varfor jag tanker, gor eller mar pa ett visst satt sa blir det som en 6gonéppnare
for mig, for jag haller med om vad de sager men jag har inte kommit till den insikten sjalv. Personal
med egna erfarenheter kan upptacka ens beteenden redan innan man sjalv har upptackt dem och det
har varit skont att fa hora anledningen till varfor jag gor pa ett visst satt.”

Ett bra bemotande

Manga av deltagarna upplever att de far ett battre bemdotande av personal med egna erfarenheter av
atstorningar i vissa situationer pa grund av att personalen har varit i samma sits och vet hur de sjilva
uppskattade att bli bemotta inom varden. Deltagarna beskriver att denna personal har formaga att
uppmarksamma saker utan att patienten behover kdnna sig intrangd av att bli dvervakad.
Intervjupersonerna upplever att personal med egna erfarenheter bemoéter patienten pa ett
respektfullt dar deras maktposition gentemot patienten inte blir lika pataglig. En deltagare beskrev
personal med egna erfarenheters bemotande pa foljande satt:

”Jag upplever att personal med egna erfarenheter tenderar att bemota patienter pa ett mycket
respektfullt satt pa grund av att de kan "halla koll” pa patienterna utan att betrakta dem pa ett
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nedtryckande satt. Personal med egna erfarenheter vet sjalva hur det ar att vara standigt 6vervakad,
sa de har en férmaga att se saker utan att jag som patient behover paverkas av sattet de tittar pa eller
sattet de uppmarksammar fel pa.”

Att kdnna sig hord och lyssnad pa

Flera intervjupersoner upplever att personal med egna erfarenheter verkligen lyssnar och tar till sig
det som patienterna har att sdga samt forsdker strava efter att vardvistelsen ska bli sa bra som
maijligt for individen. Denna personal stéller patientens behov i centrum samtidigt som de anvander
sina egna erfarenheter for att kunna identifiera olika patientdnskemal som &r relaterade till
atstérningen och som skulle ha en negativ inverkan pa patientens tillfriskningsprocess, om individen
fick utlopp for dessa. En deltagare hade féljande erfarenhet av detta:

"Personal, som tidigare sjélva har varit sjuka, har en formaga att fa mig att kanna mig hord och lyssnad
pa. Annars kdnner man sig som patient ofta "bortviftad” eller sa sager personalen bara: “men gor bara
sahdr, vad ar det svara?”. For att bli bra bemétt ar det viktigt att personalen forstar problematiken och
tar den pa allvar, vilket jag upplever att personal med egna erfarenheter har férmaga att géra.”

Att se individen

Majoriteten av deltagarna beskriver att personal med egna erfarenheter har en férmaga att se
sjukdomen utifran ett individuellt perspektiv. Att sjukdomen kan te sig pa olika satt och
sjukdomsbeteenden kan ge olika uttryck for olika individer, aven om de har samma tankesatt i
grunden. Personal med egna erfarenheter ar bra pa att se individuella problem och behov samt finna
relevanta l6sningar till dessa. En deltagare beskrev denna personals formaga att se den enskilda
individen, pa detta satt:

”Jag anser att personal med egna erfarenheter lattare kan se problemen individuellt, for tva patienter
kan ha samma problem men det beror pa tva olika saker och det behovs olika I6sningar. Och det tror
jag att nagon som har varit med om det sjalv lattare kan se an nagon som inte har egna erfarenheter
.... Jag vill hellre kdnna att responsen jag far ar personlig, just personliga rad som &r kopplade till en
sjalv tror jag att man ofta behover, da tar man till sig det lattare och forséker sig pa det .... Det blir som
att personalen inte bara ser sjukdomen utan de ser personen bakom sjukdomen och anledningen till
varfor det har blivit sa har.”

Identifikation

Majoriteten av deltagarna upplever att de kan identifiera sig med personal som har egna
erfarenheter av atstérningar for att patienterna kan relatera till liknande tankar och kanslor nar
personalen berattar hur de tog sig ur sjukdomen. Deltagarna upplever dven att personal med egna
erfarenheter lattare kan identifiera sig med patientens svarigheter och beakta dessa i vardarbetet.
Halften av intervjupersonen beskriver att de bade kan identifiera sig med personalens resa till att bli
frisk och den personens friska liv idag, sarskilt om patientens hade ett liknande liv tidigare, nar hen
var frisk. Det far patienten att fundera 6ver vilka livsmajligheter som 6ppnas i samband med att bli
frisk. En intervjuperson beskrev detta pa foljande satt:

"Det ar valdigt givande nar personal med egna erfarenheter kan beratta om vad de sjalva hade for
kdnslor och tankar nar de var sjuka samt att de beskriver hur de kom ur tankeménstret och borjade
tanka i andra banor. Da kan jag identifiera mig med det som personalen berattar samt hur denna
person ar som frisk och relatera det till mig sjalv, hur jag sjalv skulle vara som frisk. Da far jag ett annat
perspektiv och synsatt, att se pa sig sjalv utifran hur man skulle vara som frisk, for det ar anda det vi
stravar efter. Personal med egna erfarenheter kan aven bekréafta att resan till att bli frisk kommer att
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vara jobbig men det kommer att vara vért det i slutdndan och da blir jag motiverad till att géra samma
resa som den personen”.

Orden far en annan genomslagskraft

Manga intervjudeltagare beskriver att de lattare tar till sig saker som personal med egna
erfarenheter sager eftersom att vi har liknande erfarenheter och kan férsta varandra. Deltagarna
upplever att de inte behdéver férklara saker in i minsta detalj utan personalen forstar anda tack vare
sina egna erfarenheter. Flera deltagare anser att de far ut mer av samtalen nar de pratar med
personal som har egna erfarenheter av atstérningar. En intervjuperson hade féljande erfarenhet av
detta:

"Jag upplever att jag tar till mig det som personal med egna erfarenheter sager, i en storre
utstrackning, eftersom att vi har liknande erfarenheter for da kan man motas pa samma plan och
identifiera sig med varandras upplevelser. Deras ord far en helt annan tyngdkraft fér att de verkligen
vet vad det handlar om .... Jag far storre fértroende for att de tips och rdd som personal med egna
erfarenheter foreslar faktiskt fungerar, for det fungerade ju for dem.”

Att vara en forebild

Samtliga av deltagarna beskriver att de kan se personal med egna erfarenheter som férebilder och
kan se upp till det som den personalen har astadkommit i samband med att ha blivit frisk fran sin
atstorning. Deltagarna beréattar att den personalen fungerar som ett exempel pa framgangsrik
aterhdmtning och det far patienterna att kdnna att de ocksa kan bli friska samt fa ett lyckligare liv. En
intervjuperson uttryckte sig pa foljande satt angaende att personal med egna erfarenheter kan vara
en forebild:

”Jag kan se personal med egna erfarenheter som en férebild for att de ar ett levande bevis pa att det
gar att ta sig ur eftersom att den dér personen klarade det och hade verktygen for att klara av det. Det
ar bra att se att det &r majligt och att den personen kan ha ett vanligt liv efter sjukdomen. Det finns ju
sa mycket runt omkring som man gar miste om och som denna person kan motivera en tillbaka till,
personal med egna erfarenheter visualiserade livet efter sjukdomen mer verkligt .... Da kan jag som
patient se sjukdomen ifran ett annan perspektiv och forsta nar det ar dags att inte lyssna pa mina
tankar. Jag ser upp till personal som sjalva har tagit sig igenom det har, det far mig att kinna hopp om
att jag ocksa kan bli frisk.”

Att lyfta bort skammen

Manga av deltagarna kanner mindre skam och anser att det ar lattare att 6ppna upp sig om atstérda
tankar samt handlingar fér personal med egna erfarenheter av dtstérningar. Deltagarna beskriver att
det beror pa att personalen har varit i samma sits sjalv och kan forsta varfor patienterna tanker pa
ett visst satt. Flertalet av deltagarna upplever att de inte kdnner sig lika misslyckade nar de samtalar
med personal med egna erfarenheter eftersom att det ger en indikation pa att dtstérningar kan
drabba vem som helst. Det ar viktigt att patienterna inte skams 6ver vad de tdanker eftersom att en
vasentlig del av behandlingen gar ut pa att de ska lara sig att hantera sina kdnslor. En deltagare hade
foljande erfarenhet av detta:

"”Jag kdnde inte lika mycket skam infér personal med egna erfarenheter eftersom att den personen
sjalv har varit i min situation. Tidigare sa skamdes jag mycket for att jag var sjuk nar jag pratade med
personal som inte hade egna erfarenheter, trots att jag redan gick i behandling. Men det kan
fortfarande vara saker som jag berattar eller kdnslor som jag tycker ar jobbigt for att sjuka tankar ar ju
konstiga i friskas 6gon, och det &r det som &r sa pinsamt, som man skdams 6ver. Med personal med
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egna erfarenheter behéver man inte skammas pa nagot satt utan de vet ju precis vad man pratar om,
sa det har ju absolut varit en skillnad .... Nar personalen kan beradtta om sina egna erfarenheter sa
kdnner jag mig inte lika misslyckad och forstar jag att det inte bara &r jag som har dom har problemen,
for annars kan man kanna sig ganska ensam i det har.”

Overidentifikation

Fem intervjudeltagare har nagon gang upplevt att personal drar forhastade slutsatser om patientens
problematik utifran sin egen sjukdomserfarenhet, som inte stammer. Bara fér personalen har
erfarenhet av samma atstoérningsdiagnos sa kan manniskor ténka olika och behéva hjalp med olika
saker. Deltagarna beskriver att kdnslan av att bli tagen for givet och att personalen inte undersoker
saker ndrmare, skapar stor frustration. En deltagare beskrev 6veridentifikation pa detta vis:

”Jag har varit med om att personal har antagit saker om min sjukdom baserat pd deras egna
erfarenheter, som inte har stamt éverens med hur det faktiskt ar. Jag tror att det ar latt hant att
personal med egna erfarenheter upplever att de kanner patienten battre an vad det faktiskt gér och
kanske darfor inte staller tillrackligt uttommande fragor till patienten, da blir det 1att missférstand. Det
ar en balansgang, for samtidigt sa ar det svart och jobbigt att 6ppna upp sig om sina kanslor och det
kan vara skont nar personalen satter ord pa ens kdnslor at en men man vill inte heller bli tagen for
givet.”

Sjalvexponering

Majoriteten av deltagarna har upplevt att en del saker som personal med egna erfarenheter har
berattat om sin tidigare atstérning, har paverkat patienternas behandling i en negativ riktning.
Intervjupersonerna understryker att personalen inte bor ga in pa for mycket detaljer kring deras egna
sjukdomskannetecken och beteenden for det kan bidra till att patienterna far nya dtstérda idéer och
blir triggade. Flera av deltagarna berattar att de latt jamfor sig med vilken svarighetsgrad av
atstorningen personal med egna erfarenheter hade om de berattar om deras beteenden och fysiska
faktorer till foljd av sjukdomen. En intervjuperson beskrev nar personalens sjalvexponering inte
gynnar patienten pa féljande satt:

"Vissa tankar som personalen med egna erfarenheter har haft kanske inte jag har upplevt eftersom att
alla har olika atstorda tankar. Sa vissa rad som man far av persona med egna erfarenheter kan trigga
igdng saker eftersom att man sjalv inte har haft dom tankarna tidigare, da kan jag fa nya atstérda
idéer. Det hade kunnat undvikits om personalen inte gick in pa for mycket detaljer kring deras
sjukdom och behandling, personalen kan beratta om sin historia men de behover inte ga in pa till
exempel tankarna, vad de vagde eller vad de uteslot for mat for det blir 1att att jag jamfor mig.”

Fokus forflyttas ifran patientens behandling

Tre intervjupersoner uttrycker att det finns en tendens att personal med egna erfarenheter lagger for
mycket fokus pa att berdtta om sina egna sjukdomsupplevelser istallet for att prata om patientens.
Deltagarna upplever att det ar frustrerande att behdva ta del av information som inte ar relevant for
deras situation och att inte kunna utnyttja samtalstiden med personalen maximalt for att fa
individuellt stod. En intervjudeltagare hade foljande erfarenhet av detta:

"Ibland kdnns det frustrerande nar personal med egna erfarenheter pratar mer om sina tidigare
problem kopplat till atstorningen istallet for att ldgga fokus pa mig som patient. Nar personalen
berattar om deras upplevelser sa tanker jag: jag fattar, jag relaterar men vi kommer ingen vart. Jag far
inte ut sa mycket av det for det leder inte till att vi kommer fram till ndgon l6sning, vad jag ska tanka
pa utifran mina problem eller varfér det &r meningen att ga igenom allting. Jag vill att fokus ska ligga
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pa mig som patient eftersom att jag ar har for att fa hjalp att komma ur det. Det hjalper mer nér
personal med egna erfarenheter pratar om kdnslor kopplat till sjukdomen snarare an nar de berattar
om vad de hade problem med.”

Professionellt forhallningssatt

Nagra intervjupersoner ndmner att personalens sjalvutlamnande av egna erfarenheter staller krav pa
ett professionellt forhallningsatt. De anser att det borde finnas riktlinjer inom verksamheten som
talar om vilken information denna personal inte bor dela med sig av eftersom att alla individer ar
olika paverkningsbara vilket innebar det vara svart att forutse hur patienten kommer att tolka
informationen. En deltagare uttryckte detta pa foljande vis:

"Personal med egna erfarenheter bér vara forsiktiga med hur de berattar saker sa att det inte blir
triggande for patienten. Det borde finnas nagon slags riktlinje kring att man inte ska némna vad man
har vagt, hur manga timmar man tréanade, kompensatoriska beteenden eller hur man undanhéll
dtstorda beteenden for personer i sin omgivning. For det paverkar bara mig negativt, personalen bor
istallet fokusera pa att prata om sina kanslor kopplat till sina erfarenheter och vad de gjorde for att bli
friska.”

Motoverforing

Samtliga intervjupersoner beskriver att personalens egna erfarenheter av atstorningar paverkar hur
de utformar behandlingen pa olika satt. Deltagarna upplever att personalen har storre forstaelse for
eventuella misslyckanden och motgangar samt att det kravs en lang behandling for att bli riktigt frisk,
att processen inte ska skyndas pa. En intervjudeltagare beskrev motéverféring pa detta satt:

”Jag upplever att personal med egna erfarenheter kan ge patienterna ett storre tidsmassigt utrymme i
behandlingen for de vet hur langt tid det faktiskt tar att fa bort tankarna och att det maste fa ta tid,
det gar inte att skynda pa. Den personalen vet att patienten ofta behéver hjalp under en langre tid dn
vad man sjalv tror, for att det finns en stor aterfallsrisk.”

Svarare att stélla krav

Flertalet av deltagarna upplever att personalen har svarare att vara stranga och stalla hoga krav, till
foljd av sina egna erfarenheter. De anser att det beror pa att den personalen har en kanslomassig
koppling till sjukdomen och de vet hur stor inverkan sjukdomen har pa individens férmaga att kunna
folja behandlingen. En intervjuperson hade foljande erfarenhet av detta:

"Personal med egna erfarenheter kan ha lite svarare for att vara stranga och stélla hogre krav for att
de kanner sa mycket empati for patienten, de blir kdnslomassigt involverade pa ett helt annat satt. De
kan satta sig in i varan situation och vet hur svart det var nar de sjdlva hade dessa tankar darfor kan
det vara svarare att stélla lika hoga krav.”
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4.0 Diskussion - MB berittar

Efter att arbetat som MB i 6ver ett ar nu och efter att ha analyserat svaren ifran bade enkéterna och
intervjuerna sa har jag kommit fram till valdigt manga bra insikter som jag ténkte dela med mig av
nu. Att sammanstalla alla erfarenheter och lardomar och gora det tillgangligt for andra tror jag kan
hjalpa fler vardenheter som &r pa vag eller ska genomféra liknande insatser framéver. Idag &r
informationen och forskningen pa omradet valdigt bristande, framférallt i Sverige. Vi har fatt soka
information genom att géra studiebesdk och prata med de personer som jobbar med
brukarperspektivet pa olika enheter idag och letat information genom tidigare forskning och
rapporter, men som sagt finns inte jattemycket att fa tag pa. Jag tror att vi maste dela med oss av
kunskapen vi far genom sana har typer av projekt sa att det blir lattare for fler att implementera
brukare med egen erfarenhet i sina organisationer eller liknande. Da slipper alla borja fran borjan
som ska genomféra nagot liknande, vi kan alltid dra nytta av varandras erfarenheter, men da maste
det ocksa bli tillgangligt for alla.

Genom att ha varit patient sjdlv och mott sa otroligt manga patienter har jag férstatt att orden som
kommer ifran nagon som varit med om liknande situation eller erfarenhet verkligen tas pa allvar av
patienten. Med det menar jag att patienten verkligen lyssnar och tar at sig av det man sager som MB,
for majoriteten av patienter i alla fall. Det kan saklart vara bada positivt och negativt. Jag har markt
att jag verkligen far tdnka igenom innan jag sdger nagot sa att patienten forstar vad jag menar och
inte feltolkar det jag vill fa fram. Jag kan inte veta exakt vilken paverkan jag har/har haft pa olika
patienter men dem flesta upplever jag anda haft positiva upplevelser genom vara méten, men saklart
kan jag beratta saker utifran mina upplevelser och egna erfarenheter som kan vara triggande for
vissa patienter har jag ocksa forstatt. Jag har anda under tidens gang lart mig att lyssna in mycket
mer och férsoka beratta saker som endast kan vara till hjalp for patienten och inte tvart om. Nagot
som varit otroligt vardefullt vad géller detta har varit att |dsa igenom svaren ifran intervjuerna som
Ammie genomforde. Det kom fram valdigt specifik och vardefull information som man kunnat lara
av. Bade vad som varit positivt och negativt i olika sasmmanhang. Den typen av information har vi inte
riktigt kunnat fa fram tidigare av bara enkater. Att genomfdra utvarderingen med hjilp av bade
enkater och djupgaende intervjuer var verkligen en bra kombination och vi fick ut valdigt vardefull
och specifik information som jag lart mig mycket av.

Upplevda fordelar med att ha mott personal med egenerfarenhet kom fram tydligt under
intervjuerna och patienterna hade upplevt att personal med egen erfarenhet bland annat pavisade
en djupare forstaelse och empati i motet och manga upplevde att man genom den egenerfarne fick
hjalp att satta ord pa kanslor. En patient skrev ”Det dr frustrerande att inte kunna sdtta ord pd sina
kdnslor, man har hela tiden den hdér frustrationen att man inte kan uttrycka sina kénslor i det hdr.
Ofta behéver jag inte heller sGga sG mycket utan den personen férstdr pa ett helt annat sdtt vad jag
menar jimfért med ndgon annan.” och just den biten minns jag tillbaka till och hade precis samma
problem. Nar jag var patient har pa Mandometerkliniken kommer jag ihag att min mamma sa till mig
att jag var sa svar att prata med. Att jag bara satt och rock pa axlarna under alla samtal, och jag
kommer ihag det sjalv. Det var valdigt frustrerande nar alla bad mig beratta hur jag kinde men jag
visste ju inte ens sjalv, darfor satt jag nog bara och réck pa axlarna och svarade ”jag vet inte” pa alla
fragor. Jag hade verkligen behovt nagon som kunnat hjalpa mig med att férsta mig sjalv pa ett annat
plan och hjalpa till att satta ord pa det jag kdnde, for jag kunde inte det vid den tiden och jag tror det
hade hjalpt. Min behandlare blev sa smaning om en hjalp for mig pa den fronten men just dar i

mando ’ meter

21




borjan av behandlingen var det ett stort problem. Jag kanner verkligen igen mig i det den patienten
beskrev i den fragan.

Andra fordelar var att patienterna upplevde att man fick mer djupare rad av egenerfaren personal,
och mer ingaende kunskap och konkreta verktyg att hantera olika situationer och tankar pa. Jag tror
att det blir sa for att man som egenerfaren verkligen har egna erfarenheter och berattelser om olika
situationer man sjalv gatt igenom, da blir nog raden man ger valdigt konkreta och tydliga. |
intervjuerna kom det dven fram att personal med egen erfarenhet upplevdes snabbare kunna
upptacka nar man ar pa vag at fel hall, se sma detaljer och varningstecken fér att man sjalv vet vad
man holl pd med ndr man var sjuk och vet om alla “fusk”. Det kunde dven upplevas vara skont att
prata med nagon som varit med om samma sak for att det tog bort mycket av skammen. Man
upplevde att man fick ett bra bemotande, kdnde sig hord och lyssnad pa och man kdande sig sedd som
personen man var bakom sjukdomen. Jag tror att man skdms ofta som patient 6ver sina beteenden
for att man vet om att i friskas 6gon anses det “konstigt” och “onormalt”. Mycket av den skammen
forsvinner nar man moter nagon som sjalv har erfarenhet av samma sak, man finner nagon slags
gemenskap och forstaelse i det hela. Jag som MB och patienten har ju gemensamma erfarenheter
och kan motas i det, man kan forsta varandra och kanna igen sig i tankar och kanslor kring tiden har
och kring saker runt omkring. Det kan vara ganska skont, att inte kdnna att nagon domer en for det
man beréattar utan kan forsta och beratta att man upplevt samma sak och samtidigt kunna ge tips och
rad pa hur man tog sig ur det. Det upplever jag har starkt relationen och fértroendet mellan mig och
patienterna i alla fall.

Nagot som upplevdes motiverande var att personal med egen erfarenhet faktiskt kunde visa att man
kan ha ett vanligt liv efter sjukdomen. En patient beskrev att det var skont att hora att det ar vart att
kdampa, dven fast det &r en tuff resa. Att hora det av en som gatt igenom samma sak gjorde patienten
motiverad. Det jag ofta hor patienter uttrycka ar den har radslan att bli frisk for att man inte vet vad
ett friskt liv for en sjalv innebar riktigt. Man vet inte hur man kommer vara, hur man kommer tanka,
hur man kommer se ut osv. Dem radslorna kommer jag sjalv ihag att jag ocksa brottades med. Att
traffa en person som ar frisk och som har gatt igenom samma resa hjalper till att se sig sjalv frisk i
framtiden, hjdlper en att visualisera hur ett friskt liv ser ut efter sjukdomen och kan hjalpa patienten
att se sig sjalv bli frisk. Manga patienter vill gdrna héra i samtal hur livet ser ut idag, vad man gor, hur
man tanker kring vissa saker och jag upplever att manga patienter blir |attade av att hora att det som
tidigare varit sa stora problem och tagit upp sa mycket energi och tankekraft innan, sen tillslut inte
ens existerar, och sa ar det verkligen. Jag kommer ihag exakt vad jag tidnkte, hur jag resonerade med
mig sjalv och vilka jobbiga tankar jag hade konstant varje dag. Men genom att ha gatt i behandling,
fatt med mig verktyg att tackla livet utanfor, fortsatt jobba mot det friska, gett det tid och fatt nya
insikter, erfarenheter och varderingar sa har tankarna, inte forsvunnit kan man inte sidga, men dem
har omvandlats. Jag kommer ju ihag vad och hur jag tdnkte, men jag haller inte med dem tankarna
idag och tycker dem ar ologiska. Det ar nagot jag hela tiden férsoker formedla till patienterna, att ha
det har talamodet. Vaga utmana sig sjalv men lata det ta tid, det &r en process. Genom att ge det tid
sa kommer nya erfarenheter och man lar in nya friska beteenden och blir av med dem gamla sa
smaning om, men man maste ge det tid.

Genom intervjuerna kom aven vardefull information fram kring vad som kunde upplevas negativt for
patienter som moter personal med egen erfarenhet. Nagon beskrev att det ar viktigt att man inte gar
in for djupt pa detaljer just kring exempelvis vikt, hur manga timmar man hade tranat eller olika sjuka
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beteenden, for det kunde upplevas som triggande. En patient beskrev att hen hellre ville prata om
kanslor kopplat till sjukdomen och tyckte att det blev for mycket prat ifrdn den egenerfarne och hur
resan var for den. Och den har typen av information &r valdigt vardefull att fa fram sa att man kan
anpassa sig och lagga upp samtalen pa ratt satt for varje patient. For det ska ju absolut inte upplevas
triggande att prata med en egenerfaren, det ska ju vara tvart om.

En annan sak som kom fram som upplevts negativt var att personal med egen erfarenhet har svarare
att stalla krav och vara strang. Det tanker jag kan hora ihop med att patienterna ocksa upplever att
personal med egen erfarenhet ocksa visar mer forstaelse och empati. Da kan det sdkert latt bli sa att
man kdnner med patienten i vissa situationer och blir ”for snall” istallet for att agera pa ett satt som
patienten behover istédllet. Om jag gar till mig sjalv kan det nog bli sa att jag latt kan “kdnna med”
patienterna och forstar hur det ar, sa jag kan tanka mig att det uppfattas som att man har svarare att
stalla krav och vara strang osv. Men samtidigt har inte det varit min roll som MB att ga in och agera
behandlare vid exempelvis matsituationer eller liknande. Det ar klart att jag ibland gatt in och sagt till
om jag sett eller forstatt att en patient fuskar med nagot kring behandlingen. Men rollen som MB &r
inte att vara och agera behandlare, vilket har haft ett syfte, och det ar att patienterna ska kdnna att
MB ar en del av patienterna. Nagon som star utanfor paverkan och beslut som har med den enskilda
patientens behandling att gora, just for att skapa ett fortroende MB och patient emellan. Hade jag
som MB istéllet varit behandlare hade jag nog agerat annorlunda i vissa situationer, men da hade jag
ocksa haft en annan roll och ett annat uppdrag dn vad jag har nu. Men sant tror jag ar viktigt att
tanka pa och ocksa formedla det till patienterna sa att situationer under dagarna inte missuppfattas
eller att det uppstar osakerhet emellan personal och patient.

Just biten med relationen till patienterna ar nagot jag forsokt jobba mycket med och har forsokt bli
en person man vill vanda sig till som patient. Under den har projektperioden tycker jag det blivit
mycket battre och jag marker skillnad ifran forsta tiden jag var hér. Fler och fler patienter kommer till
mig sjalvmant och vill prata under dagarna, det tycker jag ar jatteroligt att se. Saklart ar det inte alla
patienter som vill prata men dem som vill har faktiskt visat det och tagit for sig. Detta ar nagot jag vill
jobba vidare med och uppmuntra i framtiden, just att gora sig tillgdnglig mer, synas mer, umgas mer
med patienter sa att troskeln inte blir sa hog att faktiskt ta initiativ till att prata, att fraga om hjalp.
Jag vill att alla ska kdnna att det bara ar att komma fram och frdga om man kanner att man vill prata
om nagot. Sen kommer saklart inte alla patienter vilja prata med mig men alla ska i alla fall fa samma
mojlighet. Dar har jag som MB lika mycket ansvar att finnas tillgénglig och erbjuda patienterna samtal
ocksa sjalvklart.

Nagot jag tankt pa och funderat mycket 6ver under projektets gang har varit biten kring vad jag som
MB ska veta om patienten innan vi har ett samtal. Tidigare har vi resonerat sa att det ar bast att jag
inte vet nagonting alls for att patienten ska kdnna sig trygg att veta att hen kan valja sjalv vad hen vill
dela med sig av och inte, vilket ar jattebra, men jag tror att det kan vara negativt i vissa situationer.
Just nu i efterhand nér svaren ifran enkatundersokningen och intervjuerna kommit fram ar jag mer
osaker pa den biten. Om jag bara vet litegrann infor samtalet, t.ex. som vilken typ av problematik
patienten har/har haft tidigare, vilken diagnos och hur hen &r lite som person sa kan jag bemota den
personen pa ett satt som gynnar vart mote, utan att riskera att ta upp saker som garanterat kommer
att trigga personen i sin sjukdom. Jag kan istéllet lagga fokus pa att lyfta fram de bitarna ur min egen
erfarenhet som kan vara till hjalp for patienten som jag tror kan vara bra att ta upp utifran den lilla
informationen. Det skulle egentligen innebéra att jag innan vart samtal bara samtalar lite med
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patientens behandlare bara for att hora lite kring vad som kan vara bra att veta och vad behandlaren
anser patienten behova prata om.

Nagot jag vill satsa mer pa framoéver som jag upplevt valdigt givande under de tillfallen vi har haft det
ar patientforum med olika teman. Att sitta i grupp och dela med sig av tankar och kanslor kopplat till
sjukdomen och olika @mnen kring den har verkligen varit bra. Framférallt nar vi fick igdng diskussion
och fler patienter engagerade sig. Just att sitta i grupp och prata ger sa himla mycket, man far
verkligen se och forsta att man inte ar ensam. Jag kommer ihag att det var en av de jobbigaste
kadnslorna jag brottades med, just den har ensamheten, att inte kdnna sig forstadd. Men jag visste ju
inte hur lik jag var alla runt omkring mig har pa kliniken egentligen, for jag hade ju inte pratat med sa
manga. Hade jag varit med pa ett sant har patientforum och hort andra beratta och beskriva precis
det jag upplevde sa hade jag nog inte kant mig lika ensam, och jag tror dven det hade hjalpt en till att
fa lite sjukdomsinsikt vilket jag verkligen saknade. Just att tankarna man har ar en sjukdom, det ar
inte jag sjalv som ar konstig. Det ar ett sjukdomstillstand och det gar att ta sig ur det. Men jag tror
den resan blir lite ldttare om man inte kdnner sig sa ensam. Det bidrog verkligen dessa patienttraffar
och forumen till att forbattra enligt min uppfattning.

Nagot annat jag som MB kant under projekttiden &r att rollen ibland hamnar lite utanfér ordinarie
verksamhet just for att man endast ar en person som jobbar som MB har. Jag har tillsammans med
Helene Hillstierna, verksamhetschef pa HDV/DSV, diskuterat det har och har sagt att vi ska forsoka
implementera rollen mer i den ordinarie personalgruppen. Jag har ju aldrig deltagit under ronder och
personalméten, for att det var det man kom fram till redan innan féregaende projektperiod startade.
Men dar har jag kant att det anda vore bra att kanske delta under personalmdéten atminstone eller
liknande tillfallen. Dels for att bli en av personalgruppen men ocksa utbyta erfarenheter vid sana
tillfallen. Jag har ju en bred och 6versiktlig bild 6ver patientperspektivet och nuldget eftersom jag
pratar med sd manga patienter hela tiden och personalen har sina erfarenheter och insyner hos
patienterna som kan vara bra for mig att fa veta. Dér tror jag vi kan fa ut ganska mycket bra
samarbete och rollen kan bli annu mer en del av ordinarie verksamhet.

Avslutningsvis har denna projektperiod varit valdigt larorik och jag har framférallt efter den har
patientundersdkningen fatt ut valdigt vardefull information. Bade all positiv respons och bekréaftelse
pa att man faktiskt gér nagot bra foér patienterna men ocksa vardefull konstruktiv kritik att ta med sig
och lara av. Jag tycker vi har lyckats uppfylla malen med projektet genom att ha lyckats utveckla
projektet i form av forbattringar pa detaljniva men ocksa pa bredden, att na ut till fler patienter
genom att géra MB tillgéngig for fler enheter som var ett av huvudmalen under denna period och det
kommer sjalvklart fortsatta framover.
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4.1 Framtiden

Jag vill forma rollen att passa sa bra som mojligt i Mandometerklinikens verksamhet och utvecklas i
takt med den i framtiden. Idag fungerar uppldggen av patientsamtal, meningsfulla aktiviteter,
patientforum och pyssel med patienterna jattebra men rollen som MB ar fortfarande relativt
ostrukturerad. Det kravs att man ar pahittig och flexibel, man maste synas och finnas narvarande for
att paminna alla om att man finns. Rollen hamnar lite utanfor ordinarie verksamheten idag just for
att man inte ingar i sammanhang gemensamt med ordinarie personalgrupp. Man behover bade
paminna personal och patienter regelbundet att man finns tillgdnglig. Rollen skulle behéva integreras
mer med 6vrig verksamhet i framtiden och samverka mer med den 6vriga personalen sa att MB blir
en sjalvklar funktion i verksamheten. Men det jobbar jag som sagt tillsammans med enhetschef
Helene Hillstierna pa. Da genom att bland annat skapa sammanhang genom diskussionsgrupper med
personalen och pa sa satt skapa tillfallen for MB att utbyta erfarenheter med 6vrig personal pa
kliniken. Helene har dven kommit med forslag att MB ska ha nagra fasta tider varje vecka sa att all
personal vet om nar MB ar pa plats och vart. Det tror jag kan vara jattebra. Pa andra vardenheter har
man aven fler, minst tvd, medarbetare med brukarerfarenhet som jobbar i team. Det hade kanske
varit en idé att genomfora har ocksa i framtiden. Att ha nagon att bolla idéer med och genomfora
aktiviteter tillsammans tror jag hade gett positiva resultat. Aven med tanke pé att det tillfor
ytterligare erfarenheter och pavisar att det finns fler som blivit friska och tagit sig ur sjukdomen. Man
hade da dven kunnat finnas mer tillganglig for patienterna pa alla enheter och kunnat utféra dnnu
mer aktiviteter an vad som gors av mig idag.

Utover detta tror vi dven pa ett storre samarbetare med fler brukarorganisationer och foreningar. Vi
har kontaktat foreningen frisk och fri och bjudit in dom till kliniken fér att beratta om hur vi jobbar
med delaktighet och patientinflytande for att mojligtvis fa till ett samarbete dar. Att samarbeta éver
granserna tror vi mycket pa och det blir en spannande utveckling av detta framover.
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Bilaga 1 - Intervjufragor

10.

11.

Vilka for- och nackdelar upplever du kontakten med personal som har egna erfarenheter av

atstoérningar och som anvander det som en resurs i arbetet?

Hur varderar du kompetensen fran egna erfarenheter av en atstérning jamfort med utbildning?

Vad ar viktigast for att ge patienterna en bra vard?

Hur upplever du sambandet mellan personal med egna erfarenheter av atstérningar och att ha
forstaelse for patienten?

Vad anser du om sambandet mellan personal med egna erfarenheter av atstérningar och att

beméta patienter?

Hur upplever du sambandet mellan personal med egna erfarenheter av atstérningar och att

kunna identifiera sig med personalen?

Vad anser du om sambandet mellan personal med egna erfarenheter av atstérningar och att

vara en forebild?

Hur upplever du sambandet mellan personal med egna erfarenheter av atstérningar och kénna

skam for att vara sjuk och Oppna upp sig?

Vad kan personal med egna erfarenheter av atstérningar bista med till skillnad fran annan

personal?

Vad finns det for nackdelar med att personalen utgar ifran sina egna erfarenheter?
Vad finns det fér nackdelar med att personalen berattar om sin egna sjukdomshistoria?
Hur skulle det vara om alla i personalen hade egna erfarenheter av atstérningar?

Vad kan personal som inte har egna erfarenheter av atstorningar bista med till skillnad fran

personal som har egna erfarenheter?
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Bilaga 2 - Patientenkit
Utvardering av utvecklingsprojekt Medarbetare med Brukarerfarenhet (MB)

Under perioden Januari-September 2018 pagar ett projekt dar en medarbetare med egen erfarenhet
av en atstoérning arbetat har pa kliniken som heter Emelie Johansson. Den har enkéten &r en del av en
utvardering av projektet och syftar till att fa en bild av era erfarenheter och asikter om detta ur ett
patientperspektiv. Att vara med och svara p& enkiten &r helt frivilligt och anonymt. Aven om det
skulle vara en fraga du inte vill svara pa sa ar det helt ok att avsta. Enkatsvaren kommer att
anonymiseras och hanteras konfidentiellt for att sedan sammanstallas i en rapport som kommer vara
Oppen for alla att lasa.

Tack for din medverkan!

1. Har duvarit i kontakt med MB, medarbetare med egen erfarenhet av en atstérning, har pa

kliniken?
[] 1Ja
[] Nej
[[] Vetej

Om du svarat "Nej” eller ”Vet ej” pa fraga 1 kan du hoppa 6ver resten av fragorna i enkidten

2. Vad tycker du om att vara i kontakt med en medarbetare med egen erfarenhet av en
atstorning?

[] Mycketbra

[] Bra

[ ] varken bra eller daligt
[ ] Daligt

[] Mycket daligt

3. Tycker du att det var till hjalp for dig att vara i kontakt med en medarbetare med egen
erfarenhet av en atstorning?

[] Ja
[1 Nej
[] Delvis

[] Vetej
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4. Upplever du att medarbetaren med egen erfarenhet av en atstérning har hjalpt till med
motivationen att bli frisk?

[] Ja
] Nej
] Delvis

[] Vetej

5. Hur pass val stimmer foljande pastaenden in? Ringa in en siffra.

a) Kontakten med MB gor att jag kdnner storre hopp om framtiden
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Stammer inte alls Stammer helt

b) Kontakten med MB ger mig storre sjalvfértroende i motet med varden
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Stammer inte alls Stammer helt

c) Kontakten med MB ger mig storre sjalvfortroende i motet med andra (vénner,
narstaende, kollegor etc.)
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Stammer inte alls Stammer helt
d) Jag kanner att MB har hjalpt mig att fa svara pa fragor jag haft

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Stammer inte alls Stammer helt

6. Om det finns nagot mer du skulle vilja sdga om MB kan du skriva det har:
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