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Rollen som egenerfaren 2017 var Mandometerklinikerna (Mando) den forsta dtstorningsklinik 1 Sverige
att anstilla egenerfarna med erfarenhet av dtstorningar och har sedan dess utvecklat rollen till att bli en
permanent del av verksamheten. De egenerfarna dr friskskrivna frin Mandometerbehandling och har
genomgitt femarsuppfoljning efter symptomfrihet. Med den egna erfarenheten som verktyg erbjuder de
patienter och anhériga samtalsstod, forelisningar och stod 1 att anta utmaningar. Mandos egenerfarna har
kontakt med patienter och anhériga och bedriver paverkansarbete i samhillet f6r att skapa debatt i
atstorningsvarden, foreldser pa skolor och idrottsféreningar, gor studiebesék hos andra
atstorningsverksamheter och triffar politiker. Egenerfarna prioriterar patientperspektivet med fokus pa
torbattringsarbete i varden. Resultaten av den arliga enkdtundersékningen om patienternas upplevelse av
de egenerfarna och varden sammanfattas nedan.

Foreldsningar

Uppskattat hos manga patienter dr foreldsningar dir egenerfarna berittar om sina erfarenheter av
sjukdomen, behandlingen och vigen till att bli frisk. Inspiration och motivation ir nyckelbegrepp.
Foreldsningarna har genomférts terminsvis pa alla Mandos kliniker.

Anhoérigutbildningar/Anhérigforeningen FAB Egenerfarna har gistforelist hos FAB, f6r anhoriga
som har sina nirstaende i behandling pa Mando. Foreldsningarna har varit oerhort uppskattade och

kommer fortsitta. Egenerfarna har deltagit i anhérigutbildningar under dret.

Regionens sjukhuslirare ir en malgrupp som triffar manga barn och ungdomar inom den psykiatriska
virden/BUP. Forelisning med fokus pd bemétande av patienter med dtstorningar genomférdes i en av
BUPs lokaler pa S6dersjukhuset i oktober och var vildigt uppskattat.
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Barnmodellagenturen Miine frigade hur man beméter personer
med misstinkt dtstorning. Modellkulturen 4r kind f6r dtstérningar
och 7dietkultur”. Det blev ett fint samtal med stor delaktighet i
diskussionen kring dagens samhille och problematiken kring en
dietkultur, sociala medier och normer.

HVB hem i Tyreso horde av sig och ville ha besck, pa hemlig
adress, det var lite speciellt att ha kontakt med dem och att hitta dit.
Vil pa plats var métet vildigt uppskattat. Att sitta i en trygg grupp
och prata gjorde att manga av deltagarna vagade ”6ppna upp sig”
om bade étstérningar och sjilvskador. Det var givande att fa hjilpa
och bidra med egna erfarenheter och foresld verktyg hur sjilvkinsla

och den egna hilsan kan stirkas.

Skolor Vi har varit ute pé flera skolor under aret och kommer

fortsitta under 2024. Den egen erfarenheten dr oerhort viktig i det

férebyggande arbetet. Man behéver vara medveten om den fina

grinsen med att samtala om f6r mycket detaljer och akta sig fOr att

inte ”forskona” dtstorningar som generellt dr ett problem bland ungdomar och i sociala medier. Fakta och
allvaret av fysiska och psykiska konsekvenser. Vi vill f6rmedla hjilpsamma verktyg hur man kan férebygga
dtstérningar men ocksd hur man kan bemdéta en vin och vart man kan séka hjilp.

Idrottsféreningar I idrottsvirlden finns sporter dir férekomsten av dtstérningar dr hégre 4n i andra
grenar. Vi har besokt en gymnastikférening dir fokus ldg pé det positiva i en hilsobalans mellan olika
hilsofaktorer. Vi pratade dven om dtstrningar, vanliga tecken, hur man som ledare kan beméta en

gymnast med riskbeteende och hur man séker hjilp.

Interna féreldsningar Vi f6rsoker regelbundet finga upp ny personal for att informera om vir roll och
vad vi gbr, men dven paminna hela personalgruppen om att anvinda oss i patientarbetet. Vi féreldser pa

personalsammankomster.

Politiker Vi har under aret gistat politiker. P4 Regionhuset triffade vi politiker i Hilso och
Sjukvardsnimnden. Vi framférde véra erfarenheter och vad patienterna vill ha till politikerna. Vi deltog i
ett lunchseminarium samordnat av privata vardaktérer och Moderata ungdomstérbundet. Politiska liget i

dtstorningsvarden diskuterades.

Social ateruppbyggnad

En hornsten i Mandometerbehandlingen ir social dteranpassning/uppbyggnad. De egenerfarna hjilper
behandlare att planera/genomfora sociala utmaningar. Man blir frisk av att gira friska saker, det it vi alla
éverens om. En persons identitet 4r till viss del byggd pa ens intressen. Atstérningen kan litt bli ens enda
identitet. Ndr man ska fa bort dtstérningen maste man fylla sin identitet med annat. Sjilvkinsla och
sjalvtortroende stirks i modet av att prova pa nya saker och framfér allt utmana sina ridslor som sociala
aktiviteter innebér. Aktiviteter vi gjort under éret dr quiz, pyssel, lunchutmaningar, gruppforum och
toreldsningar. Vi har dven haft 6ver 1 100 enskilda och gruppsamtal med patienter och anhériga.
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Péaverkansarbete och nulige

1 april volontirarbetade prinsessan Sofia pd Mando, vi berdttade om véra erfarenheter och hur vi arbetar
pa kliniken.

1 maj 2023 var vi pa studiebesdk pa den ideella organisation Tjejzonen. Tjejzonen ger unga tjejer digitalt
stod via en telefonlinje och en chatt dir man far kontakt med “en storasyster”. Tjejzonen har dessutom en
gren som heter 7dtstérningszonen” dirav uppskattade dom att fa ta del av hur Mandos behandling funge-

rar och vara erfarenheter av itstérningar.

Atstorningsvarden i Sverige har idag stora utmaningar vad giller tillgang till vird. Hela vart samhille ir
idag dtstort pd s manga plan och resultatet hamnar i sjukvdrdens hinder. Forskning visar att ju lingre tid
som gir utan adekvat vard, desto svérare att behandla dtstorningar och desto lingre tid kan
rehabiliteringsprocessen ta. Vikten av tidiga insatser och individanpassad vard dr avgérande bade ur ett
etiskt och samhillsekonomiskt perspektiv. Idag ér klinikerna och den specialiserade dtstorningsvarden
Overbelastade, kderna for att fi vard dr f6r langa fOr att vara ens rimliga, ndgot behéver goras. Region
Stockholm har under éret beslutat att avsluta samarbetet med Mando f6r att ta 6ver virden 1 egen regi.
Detta kan bara férsdmra situationen och fa férodande konsekvenser. Mando behandlar idag de sjukaste
patienterna frin hela landet. Man tar emot patienter frin 19 av 21 regioner. Mando har 41
slutenvardsplatser och dver 1300 patienter. Vi upplever en stor oro bland patienter och anhdriga dir alla
undrar vad som kommer hinda med deras vird. 83% av patienterna i vir enkitundersokning uppgav att
de kinde en oro infor ridande situation. Vi behover mer vard, inte mindre och framfor allt inte ta bort
den vird som faktiskt fungerar.

Tillsammans med anhérigféreningen FAB, anhériggruppen Riitt till Rétt Vard, forildrar, anhériga, MUF,
CUF, KDU, nuvarande och fére detta patienter genomfdrdes en demonstration den 24 oktober utanfor
Regionhuset och Socialdepartementet. Over 4300 namnunderskrifter och 1700 brev limnades till
politikerna.

Vi har kontakt med HOBS (Hilsa oberoende av stotlek), en patientorganisation for personer med
hetsitningsproblematik och SHEDO, organisation for sjilvskadebeteende och dtstorningar.

Vi samarbetar med féreningen Frisk & Fri, den stdrsta ideella organisationen som driver opinion i
atstorningsfragan. Under aret har vi forsokt flera ganger fa stdd av Frisk & Fri. Vi dr besvikna att vi inte
fatt respons och kinner oss vildigt ensamma som “patientroster” 1 att driva fraigan om nedliggningshot
om Mandometerbehandling. Den tystnad som rdder dr obehaglig. Mando star for den storsta delen av den
nuvarande dtstérningsvirden och borde f4 komma till tals i mycket storre utstrickning vad giller
framtidens beslut om vard med all var erfarenhet. Situationen som 4r just nu 4r vildigt trikig och smutsig
da Mando fatt ofortjant daligt rykte, anklagelser och falskheter spridda utan grund. Férédande nir

verksamheten rdddat sd ménga liv och gjort sd méinga patienter friska.

Utover den stora fragan kring vardsituationen just nu dr det andra bitar i vart samhille som ocksd behéver
satsas pa. Det beh6vs fler preventiva hallbara satsningar fran samhallets sida f6r att motverka utvecklingen
av dtstorningar. Vi vill bidra med foreldsningar i skolor och idrottsféreningar. Utvecklingen som sker nu
ser inte ljus ut och sociala medier har en enorm pdverkan pa ungdomars kultur idag. Vi behover alla
hjilpas at. Att jobba i stuprér kommer inte fungera och det ser tyvirr alldeles f6r mycket ut s idag. Ska vi
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klara av framtidens utmaningar dr samverkansarbetet det viktigaste att satsa pa och det r nigot vi

kommer att fortsitta prioritera i vart arbete.

Vi har ett Instagramkonto som delar vad vi gér som egenerfarna pa kliniken. Tanken med kontot frin
bérjan var att bidra med en frisk bild efter en édtstorning for att sprida inspiration och hopp i en vildigt
dtstérd milj6 ute pa sociala medier. Men vi har upptickt att det finns mojlighet att dven paverka genom
fragestunder, utbilda, ifrigasitta men dven diskutera med andra om fragor kopplat till dtstérningar.

Patienternas asikt

Varje ar delar vi ut en enkit som patienterna fyller i anonymt. Patienterna ir informerade om att svaren
sammanstills i denna rapport. Enkiten har delats ut p4 alla kliniker i samband med vara besok. Totalt har
75 enkiter delats ut, varav 67 limnades in. Svarsfrekvensen var 89%. Svaren dr sammanstillda nedan i

procent och 1 text:

Hur manga tillfillen har du haft kontakt med egenerfaren pa kliniken?
18% svarade O tillfille 25% svarade 1-2 tillfillen 23% svarade 3 tillfillen eller fler

Tycker du att det varit till hjilp for dig att vara i kontakt med en medarbetare med egen
erfarenhet av en dtstorning?
71% svarade Ja 2% svarade Nej 18% svarade Delvis 9% svarade Vet ¢j

Upplever du att medarbetaren med egen erfarenhet av en dtstérning har hjilpt till med
motivationen att bli frisk?
75% svarade Ja 3% svarade Nej 12% svarade Delvis  10% svarade Vet ¢

Kontakten med egenerfaren gor att jag kidnner storre hopp om framtiden

74% svarade ja 0% svarade nej 26% svarade ej pa fragan

Kontakten med egenerfaren ger mig storre sjalvfortroende i motet med varden

61% svarade ja 9% svarade nej 30% svarade ej pa fragan

Jag kédnner att egenerfaren har hjilpt mig att fa svar pa fragor jag haft

64% svarade ja 7% svarade nej 26% svarade ej pa frigan

Kinner du oro f6r din behandling med tanke pa det politiska liget?
74% svarade ja 12% svarade nej 9% svarade delvis 5% svarade vet ¢

Kommentarer
"De dr en viktig tillging for oss patienter, vore dnskvdrt om man fick fler tillfallen att mota er pa, jobba pa som ni gor”

"Jag bade oroar mig for Mandos framtid plus ifall jag mdste dtervinta till Karlstad dér man inte tar dtstoringar pa allvar”
"Réidda Mando!”
"Onskar alla skulle i samma info gillande allt, idag far alla lite olika info”

"Forhoppningsvis dr jag klar i bebandlingen nar det siigs att kliniken ska stingas ner. Men det kdnns jobbigt att man inte
kommer kunna fa gi pa uppfoliningsprogrammet”

"Jag tycker det dr jéttebra att det finns egenerfarna har”
"Jag skulle garna ha kontakt med egenerfaren”

"Undrar hur det kommer bli nar avtalet gar ut med Mando, om man maste byta till en annan klinik?”
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“Inte min personliga bebandling men har hirt att vissa vill stinga ner Mando pga. att det inte finns terapenter har. Det
tycker jag dr fel di behandlaren 9/ 10 génger kan prata som en terapent.”

"Jag vill bara sdga att ni bar riddat mitt liv, jag hade aldrig flarat det ntan er.”

"Jag vill girna bl kontaktad av er”

Jag dr vildigt orolig for hur det kommer bli med uppfoljningsprogrammet. Det dr vildigt viktigt for mig att fi gd det.”
” Det kdnns skint att kunna vinda sig till er for att fa stod och kdnna att man bar nagon som forstar”

" Alskar nir ni héller i aktiviteter! Tiden hir gir si mycket fortare dil”

"Det gav sad mycket att fi trdffa nagon som varit med om samma sak, vagade liksom lita mer pa bebandlingen nar jag fick
hora ndagon som gatt igenom allt saga att det fungerar. Det gir mycket att ni finns”
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