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Ledare av Ann Soderstrom, Halso- och sjukvardsdirekt6ér Vastra Gotalandsregionen

Nar livet vander

VAR OCH EN AV 0SS kan nigon ging i livet drabbas av sjukdom. Ibland
ar dessa sjukdomar langvariga, till och med livslinga. Nir det hinder
behover vi, forutom vard och behandling, ocksa kunskaper kring hur vi
kan bemaistra sjukdomen och livet med den. Inom sjukvirden vet vi att
en person som har kunskap om sin sjukdom och kinner trygghet i sin
situation har storre forutsdttningar for att leva ett bra liv trots sjukdom.

»Personcentrering
innebar bland annat att det
finns en omsesidig respekt for
varandras kunskaper<

DET PAGAR ETT OMFATTANDE ARBETE inom Vistra Gotalandsregionen
for att infora ett personcentrerat arbetssitt i hilso- och sjukvirden. Person-
centrering innebir bland annat att det finns en dmsesidig respekt for
varandras kunskaper, det vill siga patientens kunskap av att leva med sin
sjukdom och vardmedarbetarens professionella kunskap, och att detta tas
tillvara i vird, behandling och rehabilitering.

En av de metoder som stddjer ett personcentrerat arbetssitt ir patient-
och nirstdendeutbildningen Lira och bemaistra, dir samspelet mellan
medicinsk fakta och erfarenhetskunskap ér helt centralt. Det hir magasinet
handlar just om metoden Lira och bemaistra och visar vad som sker 1
praktiken nér vi i virden samarbetar med dem vi ir till f6r och vad det
kan fa for betydelse for den enskilda manniskan. Det du nu har i din
hand ar berittelser direkt ut livet. Jag dnskar dig god ldsning.

Ann Soderstrom
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Sara, barare av en gen som 6kar risken for brost- och dggstockscancer

»Vi delar nagot
med varandra
som ingen annan
kan forsta<

berattat for: Lena Gunnarsson -

et borjade med att min kusin ringde
och berittade att hon fitt brostcancer.
Hon var 35 4r di. Hennes mamma
hade varit jittemycket sjuk i cancer
och gjort en utredning. Och ja, de
kom pa att farfars alla systrar hade
dott i cancer. S4 jag tinkte Ob shit
vad dr det bér for ndgot? Jag pratade med mamma
och pappa. De sa att de hade sagt att det fanns en
risk f6r mig, men jag minns inte det. Jag har tre barn,
tvd dr dottrar och den yngsta var bara ett da, sa det
kandes ratt viktigt att fi veta om jag var bérare av
genen. S3 jag tog ett test.

Pa ndgot sitt var jag instilld pa att jag inte hade den.
Jag var stensdker pd det, faktiskt. Min mamma var
med nir jag fick veta det for min man var bortrest.

foto: Paul Bjorkman

Alla barnen var med hos likaren. Mamma blev helt
forstord och borjade grita, det blev lite rorigt. Jag blev
mer praktisk forst; frigade nir jag kunde operera mig
och sd.

Jag pratade mycket med mina fordldrar och med min
man om hur vi skulle gora. Visst det ar ett lite storre
ingrepp, men jag tyckte de kunde ta brost, dggstockar
och livmoder direkt. Jag ville bara fa det gjort. Sjuk-
varden avridde mig. Jag var bara 26 ar nir det hir
hinde och de sa Ténk om du vill ha fler barn senare,
bebdll Giggstockarna. Men jag tinkte bara att jag inte
vill sitta fler barn till livet om jag vet att jag har den
hir genen.

Brosten var det ett drs vintetid pa, men efter bara
ndgra dagar ringde de och frigade om jag kunde






»Vi pratade om hur man ska
ta upp det med barnen. Jag
och min man bestamde oss
for att vara oppna. Vi svarar
pa alla fragor de staller.«

komma direkt. Det var lunch; jag stod och stekte
pannkakor. Klockan fyra var jag dar. Nu i efterhand
ir jag glad att det blev sd. Jag slapp all vintan och
alla de dar sista gdngengrejerna. Nu dr det sista gangen
jag duschar med mina brost och nu dr det sista gangen vi
har sex med mina brost. Jag forstir inte dem som gor
brostoperationer frivilligt. Jag hade fruktansvirt ont
iven om jag var helt drogad i borjan. Men jag dng-
rade inte det en sekund. Det fanns inga alternativ.

Ett litet tag innan jag skulle operera bort dggstockarna
blev jag inbjuden till patientutbildningen. Att mota
de andra i gruppen
var helt fantastiskt.
Vi har sagt det ef-

»Jag har fortfarande kontakt

och Catrin som ledde gruppen hade ju gjort det
ocksd, men de andra hade det framfor sig.

Ibland nir jag gick fran triffarna kunde det kdnnas
tungt. Vi pratade om sa svéra saker. Sdrskilt efter den
gingen vi pratade om barnen. Allt blir s kinslosamt
ndr man pratar om barnen, fast att det var bra att vi
gjorde det. Man har skuldkinslor. Och tinker: Ténk
om de kommer ligga skulden pd mig om de har genen. Att
de tycker att det dr mitt fel. Men jag har ju inte lagt
skulden pd min pappa. Han madde jittedéligt nir
han sig mig ma sa daligt.

Vi pratade om hur man ska ta upp det med barnen.

Jag och min man bestimde oss for att vara 6ppna. Vi

svarar pa alla fragor de stiller. Min dldsta flicka ar sju

ar nu, hon har varit med hela vigen. De ser mina drr
och vi har sagt att hon kommer behova kolla sig nir
hon blir stor.

Jag har fortfarande kontakt med dem i gruppen, fast
det dr tvé ar sedan nu som vi sdgs. Vi har en facebook-
grupp. Nyligen var det
en som opererade bort
brosten. D4 kunde vi

terit: Vi delar nagot  med dem | gruppen, fast det ar andrastotta. Vi delar

med varandra som

nagot med varandra

ingen annan kan tVé é r sedan nu som vi Ségs<< som vi inte delar med

forsta. Det gar inte

att fatta. Jag onskar ingen att ga igenom det jag varit
med om. S& mycket smirta och s mycket oro. Men
varje gang jag skulle triffa de andra sa studsade jag
som pd smi moln. Vi sigs en ging i veckan och kom
varandra vildigt ndra. Det var vildigt speciellt for jag
gjorde min dggstocksoperation under tiden och en
annan tjej opererade brosten, si vi kunde prata om det
direkt. Det var en till som hade gjort en operation,

ndgon annan. Egent-
ligen behdver vi inte sdga si mycket, for alla forstar
- och alla forstar hur allvarligt det dr. Vi har barn
allihop, i ungefir samma élder. Vi pratar om dem, alla
ir oroliga. Men de dr sd smé nu, de behover inte testa
sig forran de ar 25 ar. Man vet ju aldrig, det pratas om
nu att man kan slicka gener. Vi ska inte hoppas for
mycket, men jag vill bara att det ska bli bra fér barnen.
Det dr det enda som spelar nagon roll. []



Battre resultat med
Lara och bemastra an
traditionell hjirtskola

text: Lena Gunnarsson - foto: Flemming Hansen, Herning Folkeblad

Hjartpatienter som gar en patientutbildning med Lara- och bemastra-
metoden har battre kondition, ar mindre deprimerade, aterinlaggs
inte pa sjukhus i lika stor utstrackning och gar oftare klart hela
hjartskolan an patienter som gar en traditionell hjartskola. Det visar
en randomiserad, kontrollerad studie gjord pa 825 patienter pa

hjartrehabiliteringsklinikerna fran tre sjukhus pa Hospitalsenheden
Vest pa Jylland i Danmark.

ilften av patienterna slumpades till
hjartrehabilitering enligt Lira och
bemastra. Den andra hilften slumpa-
des till kontrollgruppen som hade
ett mer traditionellt uppligg med
foreldsningar. Studien ir unik i sitt
slag eftersom den jimfor tvd grupper
som gar olika sorters hjirtskolor dar den enda skill-
naden ar det pedagogiska uppligget. Bida grupperna
erbjods lika stor mingd fysisk trining.

- I Ldra- och bemiastrametoden involveras patienterna
i sitt eget lirande. Den utgér ifran deras frigor och de
kan identifiera sig med den erfarna patient som ar en
av ledarna f6r gruppen, siger Vibeke Lyngaard som

ir doktorand och forskningssjukskoterska pa Hjerte-
forskningsklinikken, Hospitalenheten Vist, Herning.

DE PATIENTER som genomgick rehabilitering enligt
Lira och bemastra kom 1 storre utstrickning till
undervisnings- och triningstillfillen in de som genom-
gétt traditionell rehabilitering. De visade ocksa battre
resultat pd matning av arbetskapacitet vid tremanaders-
uppfoljning, bittre psykisk hilsa och hade ligre grad
av depression precis efter hjartrehabiliteringens slut.
Resultatet ar publicerat i International Journal of
Cardiology i februari 2017.

— Subgruppsanalyser visade dessutom att vinsterna

i forhéllande till battre genomforande med Lira och
bemastrakonceptet var sarskilt stor for de patienter
med diagnosen hjirtsvikt som hade ldgre socioekono-
misk status, sdger Vibeke.

ARTIKLAR

The patient education - Learning and Coping
Strategies - improves adherence in cardiac
rehabilitation (LC- REHAB): A randomised
controlled trial

Lynggaard V, Nielsen CV, Zwisler AD, Taylor RS,
May O.

Int J Cardiol. 2017 Jun 1;236:65- 70. doi:
10.1016/j.ijcard.2017.02.051. Epub 2017 Feb 21.
PMID: 28259552

Hjartpatienter med lag socioekonomisk status™*
genomfor i hogre grad hela hjirtskolan om den ar
upplagd enligt Lira- och bemistrametoden an de
1 samma patientgrupp som géir en mer traditionell
hjirtskola. Resultatet ar statistiskt sikerstallt.!

- Det ir glidjande att se att det finns en metod som
nér patienter med hjartsvikt och ldg socioekonomisk
status, en grupp vi vet att varden har svirt att na,
sager Vibeke.

EN AV ANLEDNINGARNA tror hon dr att i Lira- och
bemaistrametoden fir patienterna formulera sina egna
fragor och funderingar utifrin sin egen forstielse och
sina egna ord.

- Eftersom du formulerar dina frigor och tankar sjilv
blir du bemott precis pa den nivé dédr du befinner dig,
sager Vibeke. []

Vibeke Lyngaards avhandling med arbetsnamnet Effect of the
patient education Learning and Coping Strategies in Cardiac
Rehabilitation publiceras i januari 2018

*1ag inkomst och kort utbildning
!International Journal of Cardiology i februari 2017

LC- REHAB: randomised trial assessing the
effect of a new patient education method

- learning and coping strategies - in cardiac
rehabilitation

Lynggaard V, May O, Beauchamp A, Nielsen CV,
Wittrup |

BMC Cardiovascular Disorders.2014, 14:186
DOI: 10.1186/1471- 2261- 14~ 186




Tre fragor till Malena Lau,
chef pa Kunskapscentrum

for jamlik vard

text: Lena Gunnarsson + foto: Paul Bjorkman

Vad ar Kunskapscentrum for jamlik vards
uppdrag?

Vi ska uppmarksamma ojimlikheter i varden och stotta
vardverksamheter att gora nagot it dem. Vi stodjer
verksamheter i att involvera patienter i deras forbatt-
ringsarbeten sé att verksamheterna kan forsikra sig
om att varden utvecklas med patienter och nirstdendes
behov i fokus. Just nu arbetar vi bland annat med
strokerehabilitering, barnhalsovard, cancerscreening
och bemétande inom smartvarden.

Hur kan Lara och bemaéstra géra varden

mer jamlik?

Det dr en metod som verkligen utgir frén patienter-
nas behov och sitter fingret pa det som dr viktigt for
dem vi ir till f6r. Men framfor allt lir metoden oss
att involvera patienter och nirstdende pa lika villkor
vilket jag tror dr jitteviktigt. Metoden starker patient-
ernas stillning eftersom den bygger pa att lyssna pa
dem. Nir vi bygger en jambordig relation skapar vi
ett fortroende som paverkar patienterna: de kdnner en
storre tillit till virden och till sin egen kapacitet. Det
ger trygghet, vilket i sin tur leder till storre foljsamhet
till behandling och baittre medicinska utfall.

Varfor jobbar inte alla inom varden sa har ihop
med patienter och narstaende redan?

Den hir typen av metoder bygger pa att vi skapar
en annan maktbalans mellan patienter och vard-
personal som jag inte tror att alla ar helt bekvima med.
Traditionellt vet virden bast. Virden mats inte heller
paé resultat som handlar om patientens upplevelse av
trygghet eller om patientens behov blir uppfyllda,
utan varden foljs upp pa medicinska resultat. Vi har
inte ldrt oss att mita, virdera och f6lja upp varden pa
parametrar som patienten tycker r viktiga. Det gor
att den hir typen av arbete — dir patienten dr delak-
tig — inte vardesitts pd samma sitt. Vi sdger att det dr
viktigt med delaktighet, men vi har inga system som
ser till att det verkligen blir gjort. Detta dr véir nista
stora utmaning. [J

Kunskapscentrum for jamlik vard har funnits
sedan 2009 och ar en del av Koncernstab
Halso- och sjukvard, Koncernkontoret i
Vastra Gotalandsregionen. Det ar det enda
kunskapscentrumet i sitt slag i Sverige.

JAMLIK HALSO-
OCH SJUKVARD

Jamlik halso- och sjukvard innebar
att bemdtande, vard och behandling
ska erbjudas pa lika villkor till alla
oavsett faktorer som personliga
egenskaper, bostadsort, alder, kon,
funktionsnedsattning, utbildning,
social stallning, etnisk eller religios
tillhérighet, sexuell laggning, kons-
identitet eller kdnsuttryck.

Las mer pa vgregion.se/jamlikvard
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Att sta bredvid
med all sin oro

Ankie har 33 ars erfarenhet att dela med sig av. Sa gammal ar
hennes son som foddes som hennes dotter. Tillsammans med
ytterligare en mamma och Margaretha Goransson, socionom
och koordinator pa Lundstrémmottagningen pa Sodra Alvs-
borgs sjukhus, leder hon en utbildning for nérstaende till per-
soner som ir under konskorrigerande behandling.

text: Lena Gunnarsson - foto: Paul Bjdérkman



— Som foralder tror du att du ar ensammast i varilden. Du ari en
bubbla, det ar det konstigaste som finns att hamna i. Du kan prata
med alla i din narhet, men ingen forstar helt. Utom har. Att hora de

andras berattelser ar sa lattande -

et dr Over tio ar sedan Ankie
sjdlv gick igenom den vald-
samma kris som de fordldrar
hon nu moter ar mitt i. D4
fanns inga nirstiendegrupper
och det var inget hon tinkte
pa eller saknade. Varje dag var
full av utmaningar som skulle
16sas och tiden rann ivig.

- Det ir forst nu nir jag triffat andra fordldrar, hort
deras berittelser och kidnt deras angest som jag forstar
vilken stor nytta jag skulle haft av en sidan grupp. Jag
forstar nu hur oerhort viktigt det dr att f3 prata med
andra. Vi hade inte den méjligheten, si det hir har pa
manga sitt hjilpt oss att bearbeta det vi gick igenom
for linge sedan, samtidigt som véra erfarenheter ar till
stort stod for andra forildrar.

Ankie har arbetat som skolledare och chef. Hon ir van
vid det pedagogiska forhillningssitt som Lara och
bemistra har.

- Metoden ir ldtt att ta till sig. Den r &ppen och
demokratisk. Alla far komma till tals, till exempel
genom att vi ofta gor rundor. Det finns en struktur
att forhalla sig till, vilket skapar trygghet {or alla i
rummet.

Att det dr en vardpersonal och en erfaren patient
eller nirstidende som leder utbildningen ér en viktig
framgangsfaktor. Att deltagarna bestimmer vad
utbildningen ska innehélla och att samtalet mellan
deltagarna stir i fokus ar tva andra.

alla forstar.

MARGARETHA GORANSSON LEDER bade grupper for
personer som 4r under konskorrigerande behandling
och grupper for deras nirstiende.

- Arbetssittet hjilper virden jattemycket, sdger
Margaretha. Vi far direkt aterkoppling frin deltagarna
vad vi kan gora bittre. Genom utbildningen forbereder
vi nirstdende och patienter pa vad som komma skall,
vilket minskar deras oro. D4 minskar antalet oroliga
samtal till mottagningen och det i sin tur sparar tid
for vardpersonalen.

Att aterkoppla det som patienter och nirstiende
upplever i mote med virden kan vara en utmaning
- oftast dr det kritik. P4 Lundstrommottagningen ir
det systematiserat och Margaretha tar upp frdgor pa
arbetsplatstriffarna. En sak som togs upp tidigt var
hur och nir informationen om den kénskorrigerande
behandlingen ges till patienten.

- Patienten gér forst igenom en utredning for att man
ska kunna besluta om kénskorrigerande behandling.
Om personalen ger information om hormonbehand-
lingar och operationer tidigt i utredningen tar inte
patienterna till sig den. De har s mycket annat i
huvudet da. Dirfor maste vi i personalen checka av
det hir under resans ging. Det har vi blivit bittre pa
tack vare patientutbildningen, siger Margaretha.

FORSTA GANGEN Ankie och Margaretha triffar del-
tagarna bestims vad utbildningen ska handla om.

Deltagarna brukar bland annat vilja prata om allt som
har med operationer och hormoner att gora, men ocksé
juridiska saker som till exempel byte av personnummer.

»Det ar forst nu nir jag triffat andra
forildrar, hort deras berittelser och

kint deras angest som jag forstar

vilken stor nytta jag skulle haft av en

sadan grupp«

Ankie



»De nistaende har en annan typ av oro - om det
verkligen ar ritt beslut, om deras barn kommer fa
en annan personlighet efter hormonbehandlingarna
och vilka komplikationer som kan uppsta efter
operationerna«

Margaretha

- De har mycket frigor om bemétande och hatbrott.
De vet att sjdlvmordsfrekvensen dr hog hos den hir
gruppen, vilket ir vildigt skrimmande. Ofta ir de
mitt i ett stort sorgearbete. De ir ridda for vad deras
barn ska rika ut for - att de ska mota férdomar fran
omvirlden och bli illa bemétta ute i samhillet. Man
funderar 6ver vad som hinder om de dngrar sig, om
det dr ett felaktigt beslut, siger Ankie.

DE NARSTAENDE kan ocksd vara mitt in en process
att komma ut, dir de funderar 6ver hur de ska beritta
for omvarlden. Ménga forildrar kinner stor oro for
sina barn som har eller har haft depressioner och/eller
sjalvskadebeteenden. Flera har dragit sig undan social
samvaro och skolan har inte fungerat.

- Patienterna ir ofta vilinformerade, vilket kan min-
ska deras oro lite. De nirstiendes oro ér ofta storre.
De har ocksa en annan typ av oro — om det verkligen
ir ritt beslut, om deras barn kommer fi en annan
personlighet efter hormonbehandlingarna och vilka
komplikationer som kan uppsta efter operationerna,
sdger Margaretha.

De vuxna i nirstdendegrupperna verkar ma ganska bra
i borjan, men efter ett tag mirker ledarna att det inte
stimmer.

- Som forilder ska man vara stark och stotta sitt barn,
barnet mar ju redan déligt och har dessutom skuld-
kanslor for att det fororsakar sin familj si mycket
problem och sorg. Det blir inte s mycket plats for de
egna kinslorna i det liget, siger Ankie.

- De bida mammorna som leder gruppen ér bra pd
det dir. Under fikastunden forsoker de finga upp
dem som ser ut att ma valdigt daligt. Och de kan all-
tid kontakta mig ocksd, vilket hinder. De kan komma
till mig och prata eller sa hjilper jag dem vidare om
det behdvs, siger Margaretha.

ETT VIKTIGT INSLAG dr nir William och Elin kom-
mer till gruppen. William och Elin har bida genom-
gétt konskorrigerande behandling och leder dessutom
motsvarande utbildningar for patienter. Nar William
och Elin berittat sina historier haglar frigorna frin
deltagarna.

- De tycker det dr underbart skont att hora Williams
och Elins berittelser, sdger Ankie. Nir forildrarna hor
William och Elin och om hur vara barn har det idag,
borjar de forsta att det finns ett liv efter detta — vilket
man har svdrt att tro nir man ar mitt i kaoset. De ut-
trycker en stor littnad. Det ger dem hopp. [

LUNDSTROM-
MOTTAGNINGEN

Lundstrommottagningen ar Vastra
Gotalandsregionens utredningsen-
het for kdnsidentitetsstérningar.
Kénsidentitet handlar om det psyk-
ologiska konet, det kén som en
person sjalv uppfattar sig som, till
skillnad fran det juridiska, biologiska
eller sociala kénet.

En person med kdnsdysfori lider av
att kroppen inte 6verensstammer
med den upplevda kdnsidentitet-
en och kan darfoér ha en 6nskan
om koénsbekraftande behandling.
Kénsdysfori har inget med sexuell
laggning att gora.

For att erbjudas behandling inom
den offentliga sjukvarden kravs en
medicinsk diagnos. For att faststalla
en diagnos kravs en utredning vid
nagot av de specialiserade teamen
for kénsdysfori i Sverige. Efter
utredning tas stallning till eventuell
kénsbekraftande behandling.
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William, erfaren patient och ledare fér grupper med personer som genomgar kénskorrigering

»Hade jag inte gjort
den har resan hade
jag inte levt idag«

berattat for: Lena Gunnarsson ¢ illlustration: Maria Kask

ar du dr mitt i det dr du vildigt ridd att mojligheten
till hormonbehandling ska tas ifrdn dig. Det dr en
lingsam process och det finns egentligen ingenting
som garanterar att det kommer bli som man hoppats.
Det finns en stor osikerhet - vigar jag dromma mig
bort och tro pé att jag kan bli den som jag ir pa insi-
dan dven pd utsidan?

Min viktigaste uppgift som en av ledarna i gruppen ir att inge hopp. Jag
visar att livet blir enklare efter behandling, for de flesta. Oron inom-
bords forsvinner successivt i takt med att spegelbilden borjar motsvara
mitt inre jag. Det finns ett liv som fungerar pa andra sidan hela den linga
vardkedjan.

De flesta deltagarna har gatt igenom en utredning och star i ko for
hormonbehandling och operationer. Jag delar med mig av mina erfaren-
heter om sidant som de kanske inte r forberedda pa - till exempel de
mentala férindringar du gir igenom pa grund av hormonbehandlingen.
De fysiska forindringarna pratas det mycket om i vdrden, men inte
de mentala. De kan variera en del, men det dr som att gé igenom en ny
pubertet. Du maste lira kidnna dig sjdlv pa nytt.

Styrkan i metoden ér att det inte bara ir ett perspektiv som delas, utan
varje person har sina erfarenheter och sina lirdomar att dela med sig av.
Det hir dr en grupp som ofta fir uppleva diskriminering. Mdnga blir
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ifrigasatta — inom varden, i skolan, pa arbetet och bland bekanta. Aven
om andras avsikt kan vara god, blir det trottsamt att stindigt behdva
forsvara sig och kidnna att man 6verdrivet méste bevisa sitt inre jag for
att bli respekterad. Manga fragor man far dr dessutom olimpliga. Hur
ser du ut mellan benen? eller Hur har du sex? Det ir frigor jag personligen
aldrig skulle friga ndgon annan. Det tar ett tag att lira sig hantera dem.
De grundar sig ofta i nyfikenhet och man vill inte kdnna sig elak som
undviker att svara.

Vi kan prata om sidana situationer i gruppen och hjilpas at. Annars kan
det bli att man isolerar sig frin omgivningen f0r att slippa den hir typen
av fragor och det stindiga ifrdgasittandet. Alla i gruppen kommer med
idéer om hur man kan gora sd det kidnns battre. Vissa ar tuffa och sdger
bara Den fragan tinker jag inte svara pd — det ger andra lite mer krut till
sddana situationer.

Anledningen till att man viljer att gd igenom den hir lainga behand-
lingen ir att det dr nistintill omojligt att leva med en kropp som

inte motsvarar vem man ir inombords. Inombords har jag alltid varit
William. Men eftersom jag inte kunde se den jag var i spegeln var det
svart att fi grepp om mig sjilv. Jag kinde ett stort sjdlvhat. Jag avskydde
kroppen som var i vigen. Det folk sig av mig var det som kindes helt
frimmande f6r mig. De flesta i gruppen kinner en frimlingskinsla {or
sin egen kropp. Hur starkt sjilvhatet dr varierar. For mig var det valdigt
starkt och det gjorde ocksa valet enkelt. Men sjdlvhatet forsvann sa fort
jag sdg William i spegeln.

I den hir gruppen kan du slappna av. Det ir forsta gangen deltagarna
pratar om transrelaterade frigor med andra utan att de behover forklara
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eller forsvara sig. Ingen ifrgasitter deras kinslor som annars. For en
gangs skull tillhor du en majoritet. Du kidnner samhérighet.

Fordelen med att ocksd ha med ndgon fran virden i rummet ér att det
nistan alltid finns en forklaring till saker och ting. Den personen kan
beskriva varfor det funkar som det gor i varden. Varden ska ju dven fungera
for dem som jobbar i den liksom. Det blir en dkad forstaelse it bida
héll. Ett exempel ér att flera missar sina bokade tider till mottagningen.
Det ir vildigt viktigt att man anmaler att man inte kan komma - det
paverkar ju kotiderna. Och manga ir frustrerade 6ver de langa kotiderna.

Ett annat exempel dr hur vardpersonalens bemotande kan ge en dkad
tillit till virden. Hur ska vardpersonalen kommunicera {or att informa-
tionen ska tas in? Exempelvis kidnner minga sig osikra i vad de kan for-
vinta sig for hjilp av virden efter operation. Hur mycket borde du sjilv
forbereda dig och till exempel ta hjilp frin anhoriga? Patientgruppen
upplever att de inte fatt information om det hir men vardpersonalen
tycker att de gett den. Virdpersonalen behover ta reda pa vad det idr
for information patienterna s6ker och hur de vill ha den presenterad.
Om de vet det behover det inte g sd mycket tid till upprepning av
information. Tack vare att deltagarna har tagit upp det hir pa véra triffar
har informationen blivit bittre, bide muntlig och skriftlig.

Min kinsla av metoden ir att den skapar fortroende. Den skapar en
oppenhet som vildigt fort leder till djupa och viktiga dialoger. Jag antar
att det dr for att man dr delaktig — alla lyfter fram det som just den
tycker dr viktigt, alla ir med och skapar innehallet.

Nir utbildningen ar slut dr deltagarna mer forberedda pa vad som ska
hinda. Det kinns som att det finns ett storre lugn i gruppen och att de
har mer kontroll &ver sin situation. Nagra fler pusselbitar har fallit pa
plats och man kan fortsitta sin resa med lite firre frigetecken.

Det kinns bra for mig att jag kan anvinda mina erfarenheter for att
underlitta for andra. Och det ér lirorikt {6r mig att hora hur andra han-
terar sddant som jag fortfarande kan stota pd dven om jag idag har mitt
dromliv. Jag pluggar till civilingenjor, jag har en sambo och en ligenhet
- ett bra liv. Jag har vildigt bra relationer till alla i min omgivning till

skillnad fran innan dé det till och med kdndes svart att bara ta ett andetag.

Jag vet hur det kdnns att vara fast i en bubbla och inte klara av att ta
hidnsyn till ndgon annan for att man sjilv mar si daligt. Hade jag inte
giort den hir resan hade jag inte levt idag. Darfor var resan tvungen. Nu
ser jag fram emot livet. [J
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behover repetition,
de har inte tagit till sig

informationen de fick
i akutskedet«

Stina

Tre fragor till

logopederna Stina Lundberg
och Christoffer Arnold

text: Cecilia Berg Backstrdém - foto: Paul Bjorkman

Hur berattar ni for patienterna att utbildningen
finns?

— Alla strokepatienter som vardats pa Kungilvs sjuk-
hus far information om patient- och nirstiendeutbild-
ningen i samband med riksstrokeuppfoljningen som
skickas ut tre mdnader efter vardtillfillet. Samtidigt
ger hemrehabteamet information om utbildningen.
Det ar vil tack vare de insatserna vi har ett sé stort
inflode av patienter, siger Stina Lundberg.

Vilka ar det som deltar?

— Geneerellt dr det en hog alder pa strokepatienter sa
det dr sallan nigon som dr under 60 ar, de flesta dr
1 75-arsaldern. Vi ser ingen uppenbar skillnad i
fordelningen kvinnor och min och det dr nistan
bara svensksprikiga personer. Vi tror att det beror
pa urvalet och vart upptagningsomride, dir de
ildre manniskorna oftast dr svensksprikiga, sager
Christoffer Arnold.

- Deltagarna som ir med i vara grupper brukar
komma hit ungefar ett halvar efter att de har fatt sin
stroke. I ett strokeperspektiv ar de relativt nyinsjuk-
nade. Dirfor dr det mycket fokus pa medicinska
fragor och vi bjuder ofta in experter till motena for
att deltagarna ska kunna stilla fragor och diskutera,
sager Christoffer Arnold.

- Vi mirker att patienterna behover repetition, de har
inte tagit till sig informationen de fick i akutskedet,
fortsatter Stina Lundberg.

Vilken ar den stora vinsten med utbildningen?
— Det ger patienten en okad kunskap om sin sjukdom,
sager Stina Lundberg.

— Det ér bra att triffa andra i samma situation som
har genomlidit samma sak. Det kan vara svart for
omgivningen och nirstiende att forstd att man
kan ha osynliga handikapp efter en stroke, siger
Christoffer Arnold. []

Pa Kungalvs sjukhus har personal inom stroke-
varden hittat ett satt att systematisera inbjud-
ningarna till patient- och narstaendeutbildningen
- darfor har de ett stort och jamnt fléde av
patienter som vill ga den. Stina Lundberg och
Christoffer Arnold arbetar som logopeder och ar
de som, tillsammans med kollegan Lina Ovemar,
haller i grupperna. De bérjade med Léra och
bemastra 2015.

OM RIKSSTROKE

Riksstroke ar ett nationellt kvalitetsregister
for strokesjukvard, som har till syfte att
uppna en kontinuerlig kvalitetsutveckling av
strokesjukvarden.

Varje ar drabbas cirka 30 000 svenskar av
en stroke och Riksstroke har en tacknings-

grad pa drygt 90 procent.

Las mer pa riksstroke.org
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Metoden
Lara och bemastra,
hur funkar den?

text: Mary Ahlstrém, Pia Nordstrém - illustration: Maja Haak

Nar en manniska far en langvarig sjukdom férandras ofta livet pa-
tagligt och det kan medfora stora omstallningar. Livet tar en annan
vandning och kan inte bli helt som férut. Det giller bade for den

som sjalv ar sjuk och for dem som lever nara. Genom att lara sig mer

och utbyta erfarenheter med andra som ar i en liknande situation
kan vagen till 6kad livskvalitet och en enklare vardag bli lite lattare.

LARA OCH BEMASTRA ir en metod for patient- och
ndrstdendeutbildningar dir samspelet mellan erfa-
renhetskunskap och medicinsk faktakunskap ar helt
centralt och tillimpas i praktiken.

Det finns tvé delar som ar sirskilt utmarkande for
metoden. Den ena delen ér att en utbildningsgrupp
leds av tva personer med olika kompetenser. En har
medicinsk eller annan professionell kunskap och en
har erfarenhetskunskap av att leva med den sjukdom
eller problematik som utbildningen handlar om.
Den andra delen ér att gruppens deltagare formulerar
sina frigor och funderingar kring amnet. Detta, till-
sammans med ledarnas inspel, formar utbildningens
innehall.

GRUPPUTBILDNINGEN BEDRIVS i dialogform dir

varje deltagare far sina frigor belysta och besvarade.
Larandet sker dels genom att deltagarna fér svar pa
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sina faktabetonade fragor, dels genom ett dmsesidigt
erfarenhetsutbyte i gruppen. Hér spelar den ledare
som sjalv har erfarenhet av sjukdomen en sarskilt
viktig roll. Mélet med utbildningarna ar att deltagaren
ska 6ka mojligheten att hantera sin sjukdom i varda-
gen och att uppleva en 6kad livskvalitet.

VASTRA GOTALANDSREGIONEN HAR utvecklat me-
toden Lira och bemistra. Den bygger pa lering og
mestringsprinciper frin Norge och utgér frin samspe-
let mellan fakta och erfarenhet. Andra patient- och
narstdendeutbildningar med avstamp i dessa principer
erbjuds inom flera regioner och landsting i Sverige,
Norge och Danmark. I Vastra Gotalandsregionen
erbjuder Kunskapscentrum for jamlik véard ledarut-
bildningar i metoden Lira och Bemistra. Vi vinder
oss till alla vardverksamheter som moter personer
med langvariga sjukdomar, funktionsnedsittningar
och deras nirstiende. [J

®

1. Verksamheten valjer ut vilken patient-
grupp som ska erbjudas utbildning. Personal
och erfaren patient som ar lamplig att leda

utbildningen utses.

1?7

4. Gruppens deltagare lagger fram sina
fragor, funderingar och behov - som
tillsammans med ledarens inspel utgor
utbildningens innehall.

>

6

5. Utbildningen sker till stor del genom
dialog och erfarenhetsutbyte - men
aven faktaférmedling via personal.

I@t

2. Kunskapscentrum for jamlik vard (KJV)
utbildar personal och erfaren patient
i metoden.

Johe)hs

3. Nar personal och erfaren patient har
utbildats till ledare arrangerar verksamheten
patientutbildning. Samma utbildningsmetod

anvands &ven till narstaende.

Resultat:
kunniga, trygga och

stiarkta patienter
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- Far du njursvikt finns det bara en vag det kan ga och det ar utfor.
Hela syftet med patientutbildningen ar att gora 6vergangen fran
frisk till sjuk smidig. Du ska inte plotsligt sitta i en dialysapparat och
inte fatta nagonting — det blir inte bra for nagon inblandad.

Borje, erfaren patient och gruppledare, gestikulerar ivrigt for att
understryka betydelsen av det han precis sagt. Han vet vad han
pratar om.

Orjes berittelse startar i att han
kinner en onormal trotthet efter
jobbet, tappar aptiten och gar
ner i vikt. Efter ett tag far han
akut njursvikt. Han gar i ngra
ar pa njurmottagningen, blir sd
sminingom dialyspatient och
kommer ut pd andra sidan med
en transplanterad njure.

- Sjilv gick jag patientutbild-
ningen lite for sent egentligen, for jag visste inte att
jag holl pd att bli sjuk, allt gick vildigt fort. Jag var
redan dialyspatient nir jag gick den.

De som bjuds in till patientutbildningen pa Capio
Lundby Nirsjukhus i G6teborg ar patienter fran
framfor allt Njurmedicinska mottagningen som har
fatt diagnosen njursvikt men inte har storre symptom
- dn. De har mellan tio och tjugofem procent kvar av
sin njurfunktion.

- Nir du har ungefir fem procent kvar av njurfunk-
tionen behover du dialys. Innan dess 4r det mycket
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du behover forhalla dig till och lira dig om din sjuk-
dom, sdger Malin S6derholm som ér dietist och leder
patientutbildningarna ihop med Bérje.

NAR BORJE OCH MALIN brainstormar ihop med
gruppen vad utbildningens fem tillfdllen ska innehalla
ar frigorna manga. Vad fér jag dta och inte? Kan jag
gora ndgot for att bromsa forloppet? Kan jag resa?
Hur fungerar det med Forsdkringskassan? Vilka in-
grepp maste jag gora? Hur kommer jag in i transplan-
tationskon? Svaren finns i gruppen, hos Malin och
Borje samt hos inbjudna géster.

- Den forsta fragan ir nistan alltid Kan jag bromsa
Sforlopper? Om du skoter mat, trining och dina medici-
ner bra s kan njurfunktionen ricka lite lingre, siger
Malin.

DET FINNS ALLTID en stor 6nskan frin gruppmed-
lemmarna att prata om de olika dialysalternativen och
hur det faktiskt gar till rent konkret. Ska jag verkligen
bebdva sitta i den dér stolen fyra dagar i veckan tre timmar
per gdng undrar manga.



- I en av grupperna kom tvd killar som var igdng med
sin dialys och delade med sig av sina upplevelser. Nis-
tan alla dr vildigt oroliga infor att de ska borja med
dialys. Men nir de motte de hir erfarna killarna som
kunde visa att livet kan fungera ritt bra and4, si blev
de flesta mycket lugnare, siger Malin.

En av gdngerna kommer dessutom en dialyssjuksko-
terska péd besok och svarar pé frigor. Nir det handlar
om vad du som njursjuk bor dta och inte kommer
Malins kompe-

tens som dietist

som av olika orsaker inte kan fi en access finns det
andra alternativ.

Att man hinner planera in bade utredning och opera-
tion innan dialysen sitts in, och att patienten vet vad
som ska hinda och varfor, gor det hela mycket smidi-
gare och bittre for patienten — och varden.

BORJE OCH MALIN har fem tillfillen for sina grupper.

Dessutom arrangerar de en uppfoljningstraff efter ett
tag. De tycker det
har varit lagom

val till pass. »Att gruppsamtalen 51. deltagar- med runt sju per-

— Mat ir centralt

soner 1 gruppen

e styrda och att alla kan kdnna ;5. 55

njursjukdom.
Jag berittar om

igen sig i varandra och dela

dat kvinnor och
man. Diaremot

hur man iter for g emensamma erfarenh eter har de delat upp

att vara bittre

grupperna lite

rustad. Innan du 51- mOdellenS Styrka« efter alder

har fatt dialys

ska du exempel-

vis minska ditt

proteinintag och vara forsiktig med vissa mineraler
och nir du borjar med dialysen sé ska du 6ka protein-
intaget — det dr mycket att tinka pa, siger Malin.

DET AR EN STOR OMVALVNING i livet att bli njursjuk.
Fréin att kanske ha varit en aktiv fulltidsarbetande per-
son ska du dgna dig at dialys pa halvtid.

- Om inte dvergangen blir smidig sd dr det inte bara
en upplevelse av att det dr obehagligt utan det kan
ocksé bli fysiska, tekniska, praktiska och ekonomiska
problem, siger Borje.

De flesta patienter som ska fa dialys gor en sé kallad
venmapping — en utredning av patientens blodkarl.
Kirlen maste vara tillrickligt bra for att man ska
kunna operera in en sé kallad access - en port - {or
att fa tillgang till blodsystemet. Accessen gor venen
stark, men det tar ungefir sex veckor for venen att
vixa sig sa stark att den klarar av dialysen. Fér dem
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Borje

eftersom att de
har mirkt att en
pensiondr har
helt andra fragor och behov dn en 45-aring.

- De yngre behover prata om vad de ska siga till bar-
nen och hur det funkar med Forsakringskassan men
de frigorna dr inte sa aktuella for en pensionir, sdger
Borje.

Njursjukvarden har en ling tradition av sa kallade
njurskolor, dér patienter bjuds in till en foreldsning i
en stor sal. Malin tycker att de olika formerna - fore-
lasning och gruppsamtal - kompletterar varandra.
- Vissa manniskor vill hellre bli matade med infor-
mation. Vira gruppsamtal dr ju patientstyrda och det
blir helt andra frdgor 4n i en stor foreldsningssal. Har
kommer ocks alla till tals.

- Att gruppsamtalen ar deltagarstyrda och att alla kan
kdnna igen sig i varandra och dela gemensamma erfaren-
heter ar modellens styrka, siger Borje. [

OM NJURSVIKT

GO

Det finns manga olika anledningar
till njursvikt, exempelvis langvarig
diabetes eller hégt och okontrol-
lerat blodtryck. Njursvikt kallas
ibland for den tysta sjukdomen
eftersom den inte marks férran
patienten ar valdigt sjuk. Genom
att ta blodtryck och urintest

kan sjukdomen upptackas pa ett
tidigt stadium.

A

Ungefar 1000 personer drabbas
av njursvikt varje ar i Sverige.
Enligt Svenska Njurférbundet gar
ungefar 5 000 personer i dialys

i Sverige.

Dialysmottagningen pa Capio
Lundby Narsjukhus i Goteborg har
55 vardplatser och utfér 8 500
dialysbehandlingar per ar.

Las mer om njursvikt pa
njurforbundet.se


http://njurforbundet.se

FORSKNING & FAKTA
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OM METODEN

Lara och bemastra

1997

bildades det forsta
Leering og mestrings-
senteret i Oslo

Metoden kommer ursprungligen fran Norge, dar den kallas leering
og mestring. Den utvecklades vid Akers universitetssjukhus i Oslo.
Det forsta centrumet for utbildningsmetoden bildades under sent 6 2

nittiotal. Arbetsterapeut Liv Hopen var en avdem som utveckla-

centrum fér metoden

de den hélsopedagogik som anvandes inom centrumet. Metoden finns i Norge idag
mojliggér Omsesidigt larande mellan patienter, nérstadende och

personal. Den innebar ett ndra samarbete mellan vardens perso-

nal och personer med erfarenhet av langvarig sjukdom och bjuder

in till faktiskt patientdelaktighet. Medicinsk faktakunskap kombineras 7

med patienternas erfarenhetskunskap - samspelet dem emellan

ar helt centralt.

ORD FRAN DELTAGARE

landsting och regioner
i Sverige ar med i det
svenska natverket for
leering og mestring

»Tack for en viktig kurs -
den har gjort skillnad«

»Jag hoppades pa att kursen kunde fortsatta
pa grund av allt st6d man fatt. Att kunna ténka
om och tanka annorlunda pa olika saker. Det
ar skont att veta att man inte ar ensam.«

»Man upptéacker att alla har likartade problem
och kanslor samt egna knep att hantera var-

dagen. Det finns sa mycket positivt tdnkande
som alla har med sig att gora tillvaron lattare
och vaga se framat i livet.«

»Synpunkter och tankar fran andra har gett
mig redskap att férhalla mig till problem gal-
lande mitt syskons sjukdom.«

»Jag har fatt mera positiva intryck och kan se
och férsta min egen situation lite battre. Man
blir starkare av att hora andras funderingar
runt samma situation som jag har.«

»Jag ar mycket tacksam for det enorma stod
och den ovérderliga kédnslan av igenkdnning som
gruppen har férmedlat. Sarskilt vill jag tacka
stodpersonerna som delade med sig av sina
livberattelser.«

»Det betydde hur mycket som helst att fa héra
att det finns ett liv dar framme, att inte den svara
situation som rader just nu maste vara for evigt.«

Det ar val kant att personcentrerad och effektiv kommunikation
forbattrar patienters delaktighet i beslut kring vard och behandling,
vilket i sin tur kan ge ett battre utfall av varden avseende saval
emotionella som fysiska aspekter.

Fran "How does communication heal? Pathways linking clinician-patient
communication to health outcomes" av RL Street, G Makoul, NK Arora och
RM Epstein.

BERATTANDE

Storytelling skapar delaktighet

Storytelling kan starka personer som lever med langvariga
sjukdomar i deras egenvard. Det bidrar bland annat till

att géra personer mer delaktiga i sin egen vard genom att
identifiera saval de egna behoven som brist pa kunskaper
och fardigheter. Samtidigt bidrar metoden till att deltagarna

i en grupp skapar starka band till andra personer som delar
liknande erfarenheter av sjukdomen.

Du kan lasa mer i "Designing and delivering facilitated
storytelling interventions for chronic disease self-
management: a scoping review" (2016) av Enza Gucciardi,
Nicole Jena-Pierre, Grace Karam och Souraya Sidani

KOMBINERAD KUNSKAP

En erfaren patient
och en personal -
en komplett duo

En erfaren patient och en personal som leder patientutbildningar
kompletterar varandra i det stéd de ger till patienterna som del-
tar. Patienterna uppskattar och vardeséatter information om saval
diagnos som sjukvardssystem som ges av personalen. Men den
erfarne patientens erfarenhetskunskap ar vasentlig for att géra
informationen latt att forsta. Samtidigt ger hen trovardighet till
utbildningen och fungerar ofta som en positiv rolimodell, ndgon
som kan hjalpa andra patienter i hanterandet av sjukdomen.

Du kan léasa mer i forskningsdversikten ”"A scoping review
of the literature on benefits and challenges of partici-
pating in patient education programs aimed at promoting
self-management for people living with chronic illness”
(2016) av Una Stenberg, Mette Haaland-Overby, Kari
Fredriksen, Karl Fredrik Westerman och Toril Kvisvik.
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TRE VIKTIGA ASPEKTER

Ordval, berattande
och larande som
pagaende process

Skillnaden mellan begreppen disease och illness
ar viktig att ta hansyn till nar man anvander sig av

erfarna patienters kunskap i en patientutbildning.

Néar erfarna patienter berattar om sina upplev-
elser om att leva med en sjukdom represente-
rar de ofta begreppet illness. Vardpersonalen
representerar i sin tur begreppet disease.
Genom att integrera bada dess perspektiv i Lara
och bemaéstra gar det att dverbrygga potentiella
luckor och skapa en battre forstaelse for sjuk-
domen och livet med den.

Att anvanda sig av narrativer, det vill sdga be-
rattande, ar ett satt att skapa mening, vikt och
kontinuitet. Berattelser kan ha en terapeutisk
effekt, bade pa den som berattar och den som
lyssnar. Det kan ocksa hjalpa att strukturera
aldre upplevelser, ge nya perspektiv for nutiden
och forma framtiden.

Den danska psykologen lleris definierar larande
som en pagaende process som omfattar tre
olika dimensioner; kognitivt, emotionellt och
socialt larande. De tre dimensionerna finns med
i varje inlarningsprocess. Med motivation att
hitta drivkraft sjalv kan larandet som pagaende
process integreras i resten av livet.

Du kan lésa mer om illness, narrativer och
larande som en pagaende process i artikeln
"LC-REHAB: randomized trial assessing the
effect of a new patient education method
- Llearning and coping strategies - in
cardiac rehabilitation" (2014) av Vibeke
Lynggaard, Ole May, Alison Beauchamp, Claus
Vinther Nielsen and Inge Wittrup.

Disease

den faktiska

patologiska
forandringen

lliness

upplevelsen

av att
ma daligt

MAKT OCH MEDVERKAN

FORSKNING & FAKTA

Kunskaps- och beslutsdelning

leder till makt

Brukarnas kunskaper och perspektiv har vunnit bade utrymme och status,

aven om det ar de professionella som fortfarande ses som nyckelpersoner.

Det visar en norsk avhandling som fokuserar pa samarbetsprocesser mellan

olika brukargrupper och leerings- og mestringscentrumen i Norge. Resultaten

visar att reell medverkan innebar att samverka i saval kunskapsdelning som
beslutsdelning och att medverkan i sig innebar en form av makt. De professio-

nella som ar engagerade och bekréaftande i métet med patienter blir medvetna

om deras perspektiv och téanker pa ett nytt satt kring sddant som de redan innan '
kunde mycket om och anvénder till exempel spraket pa ett annat sétt an tidigare.

Du kan lésa mer i "Samarbeid i Lerings- og mestringssenteret - bruker-

medvirkning og makt" (2010) av Anita Strem.

HALSOPEDAGOGIK

Med fokus pa halsans ursprung

Ordet salutogen ar en sammanséattning av tva

ord - latinskans salus och grekiskans genes. Salus
betyder vélgang eller halsa, och genesis betyder
ursprung eller uppkomst. Halsans ursprung, alltsa.

Med ett salutogent perspektiv lagger man fokus
pa det halsoframjande - friskfaktorer istéllet
for riskfaktorer! Tonvikten ligger d& pa 6kad
formaga hos patienter att bemastra sin situation
utifran begriplighet, hanterbarhet och menings-
fullhet. Ett sddant férhaliningssatt fangar de
centrala aspekterna av larande och kan bidra till
en utveckling av hdlsopedagogiken inom leering
og mestringsarbetet.

| avhandlingen Leering i helse - En studie av
Leerings- og mestringssenterets helsepedago-
giska kunnskapsgrunnlag og praksis av George
Forland kan du lasa mer om hur bade patient-
delaktighet och halsopedagogik tar sig uttryck
i praktiken. Avhandlingen staller fragor som:
hur arbetar leerings och mestringscentrumen

i Norge med héalsopedagogik nar det géller
brukarmedverkan och teoretiska grunder? Hur
ser man pa larande och det behov av ldrande
som patienter har? Vilken potential har det
salutogena perspektivet som kunskapsgrund
for halsopedagogiken vid centrumen?
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Tre fragor till Inger Ekman,
professor i omvardnad och
forestandare for GPCC

text: Lena Gunnarsson ¢ foto: Paul Bjérkman

Varfor behdver varden léra sig personcentrering?
Dirfor att vi forst och frimst dr manniskor och endast
1 vissa sammanhang och situationer patienter. D4
blir det konstigt ndr vi far epitet som diabetiker.

Det handlar i hog grad om hur vi lever vart dagliga
liv — dven om vi har samma diagnos, samma kon och
ar lika gamla har vi olika erfarenheter och upplever
ofta tillstandet pa olika satt. Vi dr 6vertygade om att
alla minniskor vill bli sedda som lika mycket virda
som de som tilltalar dem. Och det har visat sig i studier
vi har gjort att det dr effektivt att inse att patienter

ir medminniskor med resurser. Om vi tar oss tid att
lyssna pd dem och kommer Gverens sd kan en skicklig
personal ta fram en anamnes® som inte bara handlar
om diagnos. Du far veta behov och erfarenheter och
vad patienten sjilv har for idéer och tankar. Den
professionella kan identifiera resurser och formagor
hos patienten och tillsammans gor de en plan.

Vad tjanar personalen pa det har?
Personcentrerad vard utgar frin en filosofi om vad en
manniska dr och hur vi genom de relationer vi har
utvecklas eller forminskas. Inte minst ir detta relevant
i relationer till hilso- och sjukvardpersonal. Personal
som arbetar i verksamheter som stillt om till person-
centrerad vard vittnar om att det blir en bittre stim-
ning, en annan respekt och ett annat tilltal nir varden
ar personcentrerad. Det ir inte bara patienter som

ar personer utan ocksd arbetskamrater och chefer till
exempel. Att verkligen lyssna pa den du har framfor
dig dr inget nytt — inom virden vill vi {6rstds gora det,
men vi hinner ofta inte.

Personcentrerad vard ger ocksa kortare vardtider. En
vardavdelning pa Ostra Sjukhuset i Goteborg, som
borjade jobba s hir 2012, har envist hallit fast vid
arbetet. Dir har de 25 procent kortare vardtid in
jamforbara avdelningar. De har dven hogre patienttill-
fredsstillelse. Trots svarigheter med personalomsitt-
ning och 6verbeliggningar har en férindrad kultur
med ett personcentrerat arbetssitt lett till att det dr
rutin att gora hilsoplaner ihop med patienterna.

Vad ser du som det viktiga for varden att gora
for att bli personcentrerad?

Det ar forst och frimst en kulturférindring som be-
hovs. Nu ir sjukvérden organiserad kring patienten
som ett objekt, en diagnos, en sjukprocess dir hen ar
vildigt passiv. Inte minst i slutenvirden. Vi kan inte
se vard och omsorg som produktion. Det r en syn
som kommer frin tillverkningsindustrin. Dessutom
paverkar incitament hur virden utvecklas.

Om vi far betalt per patient sé dr det bittre att ha fyra
patienter istillet for tvd pd en timmas mottagningstid.
Det ir ju inte direkt ett incitament fOr personcentrering.

Det ér ett hinder att kulturen varit densamma i flera
hundra ar, det gor den svar att andra. Men den storsta
framgangsfaktorn ar att alla inblandade, inte bara
patienterna, trivs med ett personcentrerat arbetssitt. []

Centrum for personcentrerad vard vid Géteborgs
universitet (GPCC) ar ett nationellt tvarveten-
skapligt forskningscentrum som bildades 2010
med stdd av regeringens strategiska satsning pa
vardforskning.

Runt 100 nationella och internationella forskare
fran olika discipliner ar knutna till GPCC. Ett fyrtio-
tal forskningsprojekt pagar for narvarande kring
personcentrerad vard, rehabilitering och omsorg
vid olika sjukdomstillstand, samt kring organisa-
tion av vard och fragor kring implementering.

Hemsida: gpcc.gu.se

* sjukvardspersonalen tar reda pa patientens sjukdomshistoria.
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Kristina, erfaren patient och ledare fér en grupp personer som har
drabbats av psykisk ohalsa eller sjukdom

»Det ar jag som
ar expert pa min
egen sjukdom<«

berattat for:

ir du far en stor livskris 4r det som att
gd ner i ett morkt gruvschakt med en
massa gangar som du irrar runt i. Du
vet inte hur du ska hitta ut. Men dér
nere i morkret finns det en diamant.
Det ir att du lir dig att forstd andra
manniskor. Att verkligen f6rstd. Och att
du kan ge nagonting till andra trots allt det svara. Det
dr ett superstarkt mabrahormon att ge nagot till andra.

Jag hade varit sjuk 1 ungefdr atta ar nir jag blev ledare
for patientutbildningen. Det stirkte min sjilvbild. Jag
kunde ge av alla de erfarenheter jag har, bidde som
patient och for att jag tidigare jobbade inom varden.
Det fick mig att kinna mig betydelsefull.

Jag haller utbildningen ihop med en sjukgymnast
som jobbar pa mottagningen. Vi kom efter ett tag
pa att vi inte bara ville bjuda in deltagare med en

Lena Gunnarsson - foto:

Paul Bjorkman

viss diagnos. Istillet vilkomnade vi alla med nagon
form av psykisk funktionsnedsittning; att hjirnan
har en sdmre kapacitet. Det kan pdminna en del om
symptom som strokepatienter har — méanga ar valdigt
trotta, man har dngest och ens sjalvtillit r raserad.

Att 3 triffa andra som 4r i olika faser i livet — en hade
nyligen blivit sjuk, en hade varit sjuk i manodepressiv-
itet vildigt linge, nagon studerade, en skulle precis
borja studera — det gor att man vagar tro pa sig sjilv.
Kan dom sa kan jag. Nir vi leder gruppen fokuserar vi
pé det som leder till utveckling, att man ska bérja tro
pa sig sjdlv.

Det hir med gruppdynamik, det gar inte helt att
beskriva, men det dr som osynliga tridar som flatas
ihop; att ha ett tillitande klimat, att alla far komma
till tals — sddana saker som gor att gruppen blir stark.
Du fér vara den du ar. Du fir komma dit nir du ar
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svag och du fir prata om hur det kinns precis just nu.
Du blir sedd som minniska. Det blir som en injektion
1 positivt tinkande. Det blir lite ldttare att bryta de
daliga valen man gor i vardagen.

Forsta gingen nir vi fragade deltagarna vad de ville
att utbildningen skulle handla om, tog de upp saker
som hur samarbetet fungerar mellan psykiatrin och
allmanmedicin. Manga har flera diagnoser, bade
somatiska och psykiska. Psykiatrin och den somatiska
véirden har ett daligt samarbete. Andra dmnen gruppen
tog upp var hur man ska forklara for sin omgivning

hur man mar - det syns ju inte utanpa att vi dr sjuka.
Nagon kom med forslaget att vi skulle testa en mind-
fulnessdvning. Det inledde vi alla samlingar med sedan,
det var jttebra. D4 landade alla. Nagra ville prata
om sOmn och sdmnbalans, forildrarollen, att kunna
ta berdm, ens sjilvbild och det hir med att Forsakrings-
kassan inte lyssnar pa ens ldkare eller recepthantering
som inte funkar.

Det hir med recepthanteringen var inte bra. Minga
hade upplevt samma sak — man hade fitt ett recept
pé medicin men medicinen fanns inte pa apoteket



»Det har med gruppdynamik, det gar inte

helt att beskriva, men det ar som osynliga

tradar som flatas ihop; att ha ett tillatande
klimat, att alla far komma till tals - sadana
saker som gor att gruppen blir stark.«

ndr man kom dit. Lakaren hade inte bestllt den in.
Sddant méste fungera per automatik - vi ar inte bra pa
att hélla i saker. Vi dr vildigt upptagna av vér sjukdom.
Patienterna ringde till mottagningen pé alla mojliga
tider och var oroliga och undrade varfér medicinen
inte fanns pd apoteket. Det blev en stressfaktor for
alla. Min ledarkollega tog med sig problemet till sina
kollegor pa mottagningen och det bestimdes att varje
torsdag skulle en ldkare sitta och bestilla medicin. D4
visste vi alla att efter varje torsdag fanns medicinen pa
apoteket, vi behovde inte oroa oss.

En av gingerna kom en likare frin mottagningen.
Det blev ett jittebra mote. Vi hade skickat vilka frigor
vi ville ta upp med henne innan. Gruppen kinde
nog att de stillde lite krav pa henne och hon tog det
bra. Hon underordnade sig och lit gruppen friga ut
henne. Vi pratade om recepthanteringen och forstielse
for medicinska biverkningar bland annat. En reflektion
efter det motet var att vi forstod hur minga patienter
hon hade utan att ha si mycket direkt patientkontakt.
Hon far dra en hel del slutsatser av vad andra siger
om patienten.

Det ir sd viktigt att komma ihag att det r jag som ar
expert pd min egen sjukdom. Jag lever med den 24
timmar om dygnet. Det finns en troghet i sjukvérden,
nér det giller det. Jag tror de har svart att forstd arbets-
sittet med den hir patientutbildningen, dir patient-
erna sitter agendan. Men jag vet att personalen i
varden dr tidspressad, de har for hogt arbetstempo
och hinner bara ta hand om det virsta. Nar det blir
stressigt vinder de bort blicken och det blir fel i han-
teringen och bemotandet. Men sjukvérden skulle tjina
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pengar pa att lyssna in oss patienter, det skulle minska
det psykiska lidandet.

Och all denna fokusering pé det sjuka och pa mediciner.
Det ar katastrof. Om man bara fokuserar pa det sjuka sa
forstirks det. Det méste vara jattebra att géra mediciner
till psykisk sjuka for det r ingen som lyssnar pa oss.
Terapeuten siger Jag vet inget om mediciner och likaren
traffar du i basta fall ndgra gidnger om éret. Det ar vil-
digt sarbart eftersom det kan vara vildigt svért att veta
vad som ir sjukdomen och vad som ir biverkningar.

Om vi fokuserar pé det positiva sa gor det gott och

vi kommer framat. Det ger ringar pé vattnet till alla
ombkring oss, hela familjen maér bittre. Vi forsokte
gora det i gruppen. Vi kunde skratta 4t det som inte
fungerade - it det absurda. Man var inte ensam om
det. Vi lyfte varandra bara genom att alla fick prata till
punkt. Sedan kunde vi sdga du fixade det, du gjorde
det eller du har tagit dig hit idag - fantastiskt. Det var
okej att ha déliga dagar i gruppen. Det dr genom ett
tillitande klimat vi vixer.

Utvirderingarna har varit jittepositiva. Gruppen blir
en ledstjdrna att utveckla dig sjilv utifran den niva
du sjalv dr pa. Jag vill jittegirna starta en ny grupp.
Men det finns en osikerhet i organisationen nu. De
har nyss bytt chef, de har bara en likare och det ir
manga nyanstillda. Men detta berikar alla. Det hir
arbetet kan bli en energiinjektion till hela mottag-
ningen - sjilva arbetssattet dr ett sprangstoff till att
utveckla virden. Det finns inget negativt i det. Jag
vet att behovet finns, vi har redskapen, vad har vi att
skylla pa? Vi ar redo. [
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Barn, sex, identitet —
helt livsviktiga fragor

Catrin gjorde ett gentest som visade att hon hade en forho;jd
risk for brost- och dggstockscancer. Efter operationen har hon
mindre risk att fa cancer dn personer utan anlaget. Nu moter
hon, tillsammans med psykolog Ulrika Hosterey Ugander,
andra anlagsbirare i en patientutbildning. Barn, angest och
lust dr nagra av sakerna som brukar sta pa agendan.

text: Lena Gunnarsson -+ foto: Paul Bjdrkman
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- Jag bar pa vildigt mycket skuld. Aven om jag vet att det inte &r
mitt fel. Jag vill saga forlat, jag hade kunnat hugga av ett ben for att
du ska slippa. For det ar kanslan gentemot mina barn - och det ar

manga i gruppen som kanner sa.

Catrin ar barare av ett arftligt anlag som okar risken for brost- och
aggstockscancer. Nu moter hon andra anlagsbarare som en av led-

arna for en patientutbildning.

m du dr anlagsbirare
av genetiska forind-
ringar i BRCAL eller
BRCA2-generna har
du en f6rhojd risk att
insjukna i brost- och
dggstockscancer. Den
som misstanker att
hon - eller han - har
en okad risk for can-
cer kan vinda sig till Cancergenetiska mottagningen
vid Klinisk genetik p& Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Goteborg for att eventuellt gora en
utredning. Men vissa drar sig infor att ta kontakt
med sjukvirden.

- Jag gick och tinkte pd det hir i 15 &r. Min mamma
dog i cancer. Sé dr det for manga som dr bdrare —
man har en historia av sliktingar som dott i cancer,
sdger Catrin.

I Catrins fall kunde ett gentest gbras pd& mammans
blod, som fanns kvar i sjukvirdens gommor sedan
hon levde. Dagen efter beskedet bokade Catrin
tid f6r operation. Hon opererade bort brost och
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iggstockar. Darmed har hon mindre risk att drabbas
av cancer dn en kvinna som inte ir anlagsbarare.

Ett halvér efter att hon fick beskedet fick Catrin in-
bjudan att vara med pé en utbildning for personer i
samma situation som hon sjilv var 1. Nu 4r hon ledare
av samma utbildning - eller samtalsgrupp - ihop
med Ulrika Hosterey Ugander, psykolog och genetisk
vigledare pa Klinisk genetik. Hittills har de arrangerat
fyra omgingar med samtalsgrupper. Mottagningen
har ocksé haft dialogmoten dir anlagsbirare och deras
familjemedlemmar blivit inbjudna att delta. Aven pa
dessa moten har Catrin varit med.

— Det dr nidstan samma dmnen som tas upp 1 de olika
grupperna ndr vi brainstormar om innehallet forsta
gangen: hur gér operationerna och kontrollerna till,
hur mar man efter operationerna och hur ska man
forhalla sig till det har med barn, siger Ulrika.

MANGA SOM OPERERAR SIG har redan barn. Fér dem
infinner sig oftast en stor oro; har mina barn drvt an-
laget? Det ar 50 procents risk att ett anlag nedarvs. For
dem som inte har barn kan det piverka beslutet om de
vill operera sig och 1 sa fall nir.

»Jag har foreslagit angesthantering
som tema. Vi pratar om hur ridslor
kommer och gar, hur jag kan gora
for att hantera dem, att det kan
hjilpa att andas lugnt.«

Ulrika

Deltagarna undrar ofta hur de ska prata med sina
barn om att anlaget finns i familjen. Nir dr det dags?
Vad sidger man?

— Svaret finns i gruppen; de som redan pratat med
sina barn kan beritta om hur de gjorde och jag delar
med mig om hur jag har gjort, sdger Catrin.

Nir Catrin gjorde sina operationer var hennes tre
barn ritt sma. Nu dr tvd av dem unga vuxna. De tvd
ildsta pratade hon med nir de var 17 respektive 19 ar.
Hon berittade om risken att de kan vara barare och
vad det innebar. Det yngsta barnet kommer fa veta i
sinom tid.

- Jag har forsokt avdramatisera det. Men det viktiga ar
att man inte ljuger. Alla tre vet om operationerna. Till
den yngsta sa jag att anledningen var att jag inte vill
ha den sjukdom som min mamma och mormor fick.

- Vi vet frin forskning att tio- till tolvirsaldern ir en
bra dlder att beritta for barnen. Tondren ir mer kins-
lig eftersom det 4r en dlder nir mycket annat hander
och de riskerar att ta det mer negativt, sdger Ulrika
och lagger till:

- Nir barnen vil vet om anlaget och kinner till
operationerna brukar jag siga till deltagarna att de

kan friga barnen om de tinkt pa operationen. Att de
bjuder in barnen till att viga fraga.

Catrins dldsta barn har nyligen fitt veta att hon ir
birare av genen. Nu gér hon pa kontroller en ging
om dret — ultraljud, mammografi och magnetrontgen.
- Hon 4r 25 &r och ldser pd universitetet nu. Det

ar klart att livet blir lite annorlunda. Hon kommer
behova planera lite mer for nir hon vill ha barn
och hur médnga, for att sedan operera sig efter det,
sdger Catrin.

SEX DA? Nir innehillet i utbildningen bestims till-
sammans med deltagarna, férsta gdngen gruppen ses,
hinder det att Ulrika och Catrin far vicka frigan - ar
sexlivet ndgot deltagarna funderar pa och vill prata om?
- Da ropar alla JA! sdger Ulrika.

Manga undrar vad som hinder med lusten nir man
har opererat bort dggstockarna. En del tycker att deras
kvinnlighet ir forknippat bide med brosten och for-
magan att kunna fortplanta sig.

- Ja, man blir stympad, men det ir olika hur jobbigt
det ar for olika personer. For mig var det faktiskt inte
sarskilt jobbigt, sdger Catrin.
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»Da har vi en tutt-titt; jag visar
mina och da ir det ofta flera
andra som vill visa sina. Jag har
ju implantat och de som vill
far kdnna. Jag brukar skoja lite
om att man inte behover nagon
sport-bh, de sitter bra dinda.«

Catrin
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Niégon av gdngerna vill gruppens medlemmar prata
om hur det kdnns att ha opererat bort brosten och

ha implantat.

- D4 har vi en tutt-titt; jag visar mina och da dr det
ofta flera andra som vill visa sina. Jag har ju implantat
och de som vill fir kinna. Jag brukar skoja lite om att
man inte behdver nagon sport- bh, de sitter bra anda.

ULRIKAS OCH CATRINS péiverkan nir det giller vad
utbildningens sex tillfillen ska innehélla 4r minimal.

- Jag har foreslagit angesthantering som tema. Vi pratar
om hur ridslor kommer och gir, hur jag kan gora for
att hantera dem; att det kan hjilpa att andas lugnt och
vad avslappningstrining innebdr, siger Ulrika.

Hon beskriver for gruppen hur ett satt att dngest-
hantera kan vara att sitta ord pa sina tankar och kinslor
genom att skriva. Eller hur man kan avgrinsa dngest
genom att bestimma att man bara far tinka pa det
under en viss tid ett visst klockslag och hur man kan
bryta tankar som skrimmer en genom att promenera
eller springa.

- Det finns saklart mycket dngest i gruppen men det

dr inte sa att allt dr dngest hela tiden. Att triffa andra
i samma situation littar pa angesten, det ir viktigt att
veta, sdger Catrin.

Ulrika kan svara pa de flesta medicinska frigor som
stlls i gruppen, men vet hon inte svaret skriver hon
upp fragorna och tar med sig till likarna som arbetar
pa den cancergenetiska mottagningen. Dessutom
har Ulrika kunnat aterfora forbattringsforslag fran
deltagarna och deras upplevelse av att vara patient pa
mottagningen till sina kollegor.

GRUPPEN SES SEX GANGER, vilket alla vet frin bérjan.
Sedan ér det slut - till allas sorg. Men Ulrika och Catrin
kanner att de ar fardiga da. Ofta héller deltagarna
kontakten. Manga startar en facebookgrupp ihop.

Catrin beskriver hur deltagarna i gruppen gar igenom
en process under de sex tillfillen de ses.

- Nir de borjar dr de ridda. Manga grater och de
tar hand om varandra. Mot slutet dr de nigon annan-
stans — de har kommit framat i sitt tinkande. De ar
mindre ridda och mer trygga.

- Jag tinkte, ndr jag gick den hir utbildningen att jag
har ju inget att komma med men det var som att
komma hem. Du fir en forstielse som du inte kan fa
nigon annanstans. Vi delar samma 6de, sdger Catrin. [J

OM HOGRISKGENER
FOR BROST- OCH
AGGSTOCKSCANCER

©©

Kvinnor med medfédda genetiska for-
andringar i BRCA1- och BRCA2-generna
(anlagsbarare) har en forhojd risk att
insjukna i brost-, dggstocks/aggledar-
cancer. Genetiska forandringar i dessa
tva gener ger cirka 50-80 procent
risk att utveckla bréstcancer under
sin livstid.

For aggstocks/aggledarcancer &r risken
30-60 procent vid en genetisk forand-
ring i BRCA1-genen och 10-20 procent
i BRCA2-genen. Aven man kan bara pa
anlaget och overféra det till sina barn.
Man kan fa bréstcancer dven om det
ar mycket ovanligt. De man som bér pa
ett anlag i BRCA2-genen har en nagot
forhojd risk for prostatacancer.

2016 hanterade mottagningen 500 nya
familjer med misstanke om olika arftliga
cancertillstand men &ven nya medlem-
mar fran tidigare utredda familjer kan
vara aktuella. Cirka 80 nya individer per
ar far besked att de ar anlagsbarare for
en genetisk forandring i BRCA1- eller
BRCA2-genen. Mottagningen har de
senare aren haft en kraftigt 6kad efter-
fragan for utredning. Utredning kan
goras fran 18 ars &lder men rekommen-
dationen ér att vanta till 25 ar.

| Vastra Gotaland, pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, finns inom Klinisk
genetik den cancergenetiska mottag-
ningen som gor genetiska utredningar
for individer och familjer med miss-
tanke om arftligt 6kad risk for olika
cancerformer.
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Tre fragor till

Katrin Modig Pallin, regional
och lokal forandringsledare

| Patientcentrerat arbetssatt

text: Lena Gunnarsson + foto: Paul Bjoérkman

Vad ar det som gor att varden inte har ett
personcentrerat arbetssatt?

Det finns flera orsaker. Forst: det finns absolut verk-
samheter som redan dr bra pd det. Men det finns en
tradition i sjukvirden och en maktposition dar sjuk-
varden tagit mycket av ansvaret och knappt gett nagot
ansvar till patienten. Sjukvirden har ett kunskapsover-
ldge och det har funnits en tradition att inte bjuda in
till det samtalet. Det sker en forindring nu.

Vill patienten vara delaktig?

Ja, det utgér jag ifran. Patienter vill bli respekterade

och lyssnade pa. Manga som kommer till sjukvarden
ar példsta och kunniga. Sjukvirden behover stilla om
for att bittre mota upp det.

Vad tjanar sjukvarden pa det?

Om vi gor en plan tillsammans med patienten far

vi tryggare patienter som dr mer delaktiga och
nojda. Forskning visar att om patienten ar delaktig i
planeringen har hen storre formaéga att paverka sin
situation och det dr en besparing i sig. Vi fér firre
iterinlaggningar, medelvérdtiden sinks och patientens
upplevelse blir battre. Det ger effekt pa vardkostnader
forstds men vi utvirderar inte frimst utifrin kostnads-
besparingar utan fokuserar pd patienternas upplevelse.

| Vastra Gotalandsregionen har femton personer
- utspridda pa samtliga elva halso- och sjukvards-
foérvaltningar - utbildats till féréandringsledare
inom personcentrerat arbetssatt (PCA). Med
arbetssattet blir patienten en storre del av sin
egen vard och behandling. Patientens kunskap
om och erfarenheter av varden ska ocksa tas till
vara for att utveckla varden. Katrin Modig Pallin
arbetar som regional och lokal forandringsledare
i PCA.
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Rolf, erfaren patient och ledare for grupper med personer som drabbats av stroke

»Berattandet ar
en av de saker
som gor oss
till manniskor«

berattat for: Cecilia Berg Backstrdém + foto: Paul Bjorkman

in fru hittade mig en l6rdagsmor-
gon. Jag var uppe fore henne for
ovanlighetens skull. Och jag hade
fruktansvirt ont i huvudet. Det
brukar jag inte ha, sé jag gick for
att leta reda péd en huvudvirks-
tablett och upptickte att jag inte
kunde lisa vad som stod pa asken. Jag stod vid disk-
banken nir min fru kom upp. Hon fick ingen kontakt
med mig och blev jitteorolig. Hon ringde ambulans
som kom och himtade mig.

Jag forstir verkligen varfor det heter stroke — det
kommer som ett slag, utan ndgon forvarning. Jag
maédde battre redan nista dag och trodde forst
att jag kommit undan med blotta forskrickelsen.
Men jag fick triffa en neuropsykolog och genomga
tester som visade att jag hade en psykisk funktions-
nedséttning.

Insikten om effekten av stroken, den tog tid. Dessutom
hamnade jag mellan stolarna nar jag blev utskriven
efter tre veckor. For att fa fortsatt rehabilitering var
man tvungen att ha bdde en fysisk och psykisk funk-
tionsnedsattning och jag hade ju bara det ena. Jag fick
- lite pé nader - fortsitta ga hos psykologen och det
betydde jattemycket for mig.

Det andra som verkligen hjilpte mig var att jag fick
kontakt med Strokeféreningen och nagot som hette
SMIL - stroke mitt i livet. Det var en grupp som
triffades och pratade om sina erfarenheter. Jag kinde
igen detta eftersom jag hade varit med om nagot
liknande forut. For manga ér sedan, 1989, fick vi ett
barn som dog i plotslig spadbarnsdéd nér han var
fyra och en halv ménad. David hade inte varit ynklig,
inte varit ledsen, han var planerad och efterlingtad.
Hela hans lilla korta liv var perfekt. Hans d6d var
fullstandigt ofattbar.
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Reportage/Min Berattelse Namn

»Berattandet handlar om att du blir ett
subjekt. Du tar tag i din egen verklighet
och ar inte ett offer langre.«

Vi kom i kontakt med Forildraféreningen Plotslig
Spadbarnsdod som da var ganska nystartad. Dar fick
vi triffa andra som hade drabbats och bara prata
och beritta. For oss kom det att betyda mycket,
for vi hade triffat alla mojliga vilvilliga och snilla
manniskor, slaktingar och vinner och kuratorer, men
ingen forstod ju. De visste inte. Men minniskorna
som sjilva hade drabbats forstod vad vi pratade om.
Man kunde vara helt 6ppen dir. Folk grit och skrat-
tade och det var helt oke;j.

Nir jag fick min stroke hade jag med mig detta. Jag
gick pd SMIL-gruppens triffar en gdng varannan
vecka och via dem fick jag kontakt med Pia Nord-
strom frin Kunskapscentrum for jamlik vird som
var ddr och berittade om Lira och bemistra. Hon
fragade om jag ville g& deras utbildning och bli ledare.
Det var ett &r efter min stroke och ledarutbildningen
gav vildigt mycket, trots att jag inte forst gatt utbild-
ningen som den egentligen ir tinkt, som patient.

Uppligget ar helt genialt. Du har en personal som ir
ett medicinskt proffs och en stodperson - en erfaren
patient, som bidrar med sin egen erfarenhet. Dess-
utom har du mojlighet att ta dit fler experter att stilla
fragor till om det skulle beh6vas. Nir jag gick utbild-
ningen till ledare var det inte bara for personer som
fatt en stroke utan det var allt méjligt, Parkinsons,
diabetes, konskorrigering ... och metoden fungerade
for alla.

Lira och bemistra bygger pa alla deltagares deltag-
ande. Nir du far ta del av andra manniskors berittel-
ser, ddr det ofta dr saker du kdnner igen, gor det att
du kidnner att du inte ir ensam, att du inte ar konstig.
Det handlar om en dubbelverkan, att bide fi dela
med sig och att ta del av. Det dr som ordspriket Delad
glédje ér dubbel glidje och delad sorg dir halv sorg.

Berittandet handlar om att du blir ett subjekt. Du tar
tag i din egen verklighet och ir inte ett offer lingre.
Bara genom att formulera dig sa har du knickt halva
koden, sa att siga. Och att bli lyssnad pa utan att bli
avbruten och att bli tagen pa allvar - det gor att du
vixer som manniska. Man kan friga sig var grinsen gar
mellan ett samtal och ett berittande. Men i berittandet
far du tala till punkt. Du vet att du inte kommer att bli
avbruten och att ingen kommer ifrdgasitta dig.

Jag har en bakgrund i teatern. I den vérlden diskuterar
man var teatern kommer ifrdn. Det finns idéer om att
den kommer frin riten och att forestillningar skapades
utav ndgra slags ritualer. En del tror att manniskan ut-
vecklade spraket for att organisera jakten, men jag tror
att berdttandet dr en av de saker som gor att vi har
utvecklat spraket och som gor oss till manniskor. Det
ir en grundliggande egenskap och ett minskligt behov.
Sedan gar det forstas inte att tvinga ndgon. Det ar inte
alla manniskor som vill eller vigar, det kan bero pa
nagon slags integritet eller radsla. Men jag tror att berét-
tandet dr djupt manskligt och i grunden bra for alla. [
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4 kunskapscentret dr det regionutvecklarna Pia Nord-
strom, Mary Ahlstrom och Asa Davidsson som arbetar
med metoden.

- Vi utbildar dem som leder utbildningarna for patient-
er och nirstiende. Det dr alltid en erfaren patient och
en personal som utbildar sig ihop, siger Asa.

Utbildningen ir som ett genrep; de som gir den far
vara med om det som de sedan ska gora med sina
grupper. Ledarutbildningen ar fyra ganger. Forsta
gingen gors en inventering om vilka behov deltagarna
har for att kunna leda utbildningar. Det ir precis en
sddan inventering de kommer hélla med sina grupper
sd sminingom.

— Det ir forstds andra fragor vi tar upp i ledarutbild-
ningen dn i patientutbildningarna. Det handlar till
exempel om roller och ansvarsomriden, hur inbjudan
kan se ut, hur vi fér till en bra och tillitsfull grupp-
process, hur vi kan hantera kinslor som kommer
upp hos deltagarna och sa vidare, sdger Mary.

Ett av tillfillena anvinds till att de tvd blivande grupp-
ledarna sitter ner och pratar med varandra i lugn och
ro. Den erfarne patienten berittar sin historia. Dir-
efter pratar paret om hur de kan anvinda hens berit-
telse i utbildningen de sedan ska hélla tillsammans.

- Ofta blir ledarparen vildigt tighta och de brukar ocksa
ha roligt ihop trots - eller kanske tack vare - att de
moter manniskor som dr i svéra situationer, siger Pia.

METODEN LARA OCH BEMASTRA anvinds for patienter
och nirstiende dér det finns en langvarig sjukdom,
problematik eller funktionsnedsattning av nagot slag.

- Nir du ska forhélla dig till ett tillstind under en
ling period eller kanske resten av livet behdver du
kunskap och trygghet att hantera det och da ar den har
metoden vildigt bra. Det giller forstas den som sjilv
lever med sjukdomen, men ofta har siakert dven nair-
stiende behov av ett sidant hir stdd, siger Pia.

»Ofta blir ledarparen
vildigt tighta och
de brukar ocksa ha roligt
ihop trots - eller
kanske tack vare - att
de moter minniskor som
ar i svara situationer«

Pia
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»Om du pa djupet kan reflektera kring
din situation och den kunskap du far
till dig kan du ocksa forindra den och

fa ett battre liv«

Mary

Listan ir lang pa tillstind eller diagnoser dir Lira
och bemistra anvinds for bdde patienter och nir-
stdende: Hjirtinfarkt, stroke, diabetes, psykos, njur-
svikt, mag- och tarmsjukdomar, Parkinson, autism,
tandvérdsridsla, konskorrigering, forildrar med barn
som har spriksvérigheter, nirstdende till barn med di-
abetes, komplikationer efter gastric bypass, narkolepsi,
smarta och manga fler.

Men Lira och bemistra kanske inte passar for alla
manniskor?

- Jag forestaller mig att det for vissa personer kan
vara obekvamt att dela med sig i grupp - att bara sjdlva
tanken att dela dr svér, siger Asa.

—Ja, vi hor ju ibland att: Jag trodde inte det skulle vara
négot for mig men det var det. Egentligen tror jag att
ndstan alla skulle kunna ta del av metoden men att
insteget kan vara svart, siger Pia.

KRAFTEN | ATT DELA ERFARENHETER ir négot som
utmairker metoden men Mary, Pia och Asa under-
stryker att den innebir sa mycket mer.

- Det sker en stor kunskapsinhdmtning - deltagarna

lar sig massor med hjilp av de andra i gruppen och av
ledarna. Om dus sitter ensam stéller du bara de frigor
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du har i huvudet just nu, men hir fir du hora dven
andras frigor och kan kinna igen dig i dem dven om
du inte tinkte pd just pa det sjilv, siger Mary.

Metoden handlar ju om att lira men ocksd om att
bemistra — det vill siga behirska och kdnna en styrka
i att kunna hantera svarigheter som till exempel en
livsling sjukdom med allt vad det innebir.

Bemistra dr att inse vad jag kan forindra och vad jag
maste leva med och att ha en kinsla av kontroll 6ver
det egna livet. For att bemastra en situation behovs
sjalvreflektion.

- Om du pé djupet kan reflektera kring din situation
och den kunskap du far till dig kan du ocksd forindra
den och fa ett bittre liv, siger Mary.

Det faktum att utbildningen bygger pa tva ledare
med olika erfarenheter och kompetenser, samt att
man utgér frin deltagarnas frigor och behov, 6kar
mojligheten for patienter och nirstiende att hantera
sin livssituation. I utbildningsgrupperna kommer en
mingd erfarenheter och kunskaper upp som varden
ocksd har nytta av i sitt arbete med att forbattra verk-
samheten. Vinsten for den enskilde blir ocksé en vinst
for varden. [J

VILL DU LARA DIG MER
OM METODEN LARA OCH
BEMASTRA?

Kontakta Kunskapscentrum fér jamlik vard:

X]

kjv@vgregion.se

[

vgregion.se/patientutbildning

O

Pia Nordstrém: 070-304 68 18

Kunskapscentrum for jamlik vard (KJV)
utbildar i Lara- och bemastrametoden och
stottar verksamheter som vill arbeta med
den. KJV bjuder in till natverkstraffar dar
erfarenhetsutbyte och metodutveckling ar
i fokus. Om du ar intresserad av att lara dig
metoden - hor av dig till KJV!
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