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En podcast frdn Sveriges Kommuner och Regioner.

...hoppsan och sé sitter du dér nu, ja ja, men det dr liksom hela tiden
saken som har drivit mig vidare och dnskan att kunna forbattra och

paverka pa sa sitt. ..

...och fick till svar att det hiar samtalet har jag lagt upp sé jag vill att vi
gar utifran det konceptet och jag tittade pa klockan och det tar 20

minuter innan jag fick reda pa om jag hade det eller inte hade det...

Vilkommen till Néravardpodden. Idag har vi besdk av ordféranden

for Funktionsritt. Vilkommen till oss Elisabeth Wallenius.

Tack sa mycket.

Du far borja som vi brukar borja var podd och berédtta. Vem ér du?

Ja, jag dr heter som sagt Elisabeth Wallenius. Och jag ar ordforande i
Funktionsritt Sverige sedan 2018 och jag blev det tack vare eller pa
grund av att jag tidigare var ordférande i ndgonting som heter
riksforbundet Séllsynta diagnoser. Ett forbund som nu har funnits 1
dryga 20 ar dér jag har varit vildigt aktiv och startat tillsammans med
ndgra andra. Det var ursprungligen ett projekt som davarande HSO
hade darfor man hade uppmérksammat den hir problematiken som dé
kallades smé mindre kidnda handikappgrupper. Att de grupperna sillan
var med inom funktionshinderrorelsen. Det var det ena. Och det andra
var som det inte dr s& ovanligt att det fanns pengar att soka och da
forsoker man vissa sin penna och hitta pa ett projekt i det. Och det var
inte pd nagot sétt avsikten att vi skulle bilda ett férbund, utan det var

den kraft som fanns hos oss och vi var framfor allt mammor, men det
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var nagra pappor ocksad som hade barn med véldigt Séllsynta
diagnoser precis som jag. Vi konstaterade just den hér problematiken
att man inte blev sedd och forstddd pd grund av att ha séllsyntheterna.

Och sa gjorde vi det hér forbundet.

Och nu ér det ett sjélvstandigt forbund som ingér under funktionsritt,

eller?

Precis, sa ar det. Alltsa HSO var inte sa positiv till att vi inte gjorde
som vi skulle men man valde dnda att ta med oss inom HSO,
nuvarande Funktionsrétt. Man gjorde om sina stadgar och sa dar men
det som alltid har varit viktigt for Funktionsrétt och for
handikapprorelsen det dr ju det hir att man ska ha forankring pa lokal
och regional nivd och for véra foreningar, alltsa Sallsynta diagnoser
bestar utav foreningar. For Sédllsynta diagnoser &r ju alltid nationella
for det finns inte tillrackligt manga méanniskor for att organisera sig pa

lokal eller regional niva.

Nej just det. Och sen sé har du blivit ordférande for Funktionsrétt

ocksa. Beritta lite mer om det.

Jo, men det blev sd 2018 att man ganska snabbt behdvde en ny
ordférande. Och jag hade ju inte en tanke pé att ndgon overhuvudtaget
hade reflekterat 6ver mig i den rollen, men jag tror att det var just det
hir att jag, alltsa Sillsynta diagnoser &r ju pa nagot sitt samma sak
som Funktionsritt. Det dr olika grupper dér var och en driver sin egen
fraga. Och jag hade ju pd nigot sitt hela tiden hdvdat att det ar ganska
16n16st sarskilt ndr man ar en véldigt liten forening, att de ska forsoka
fa gehor for sina bekymmer och problem 6ver hela landet. Utan jag
kdmpade véldigt mycket for att fa en sammanhallning i Séllsynta
diagnoser och lyckades vil ockséd med det kan jag vl sdga. Nar vi
startade sd kraxade ju krakorna, ni kommer aldrig halla sams men det
gjorde vi ju. Jag var ju inte ensam om att se till det forstas, men det har

hallit och det har ju bara vixt och det &r vl just det hér att man
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forsoker forstd som vi da kallade det for séllsynthetens dilemma och
den erfarenheten, det &r precis samma sak inom Funktionsritt. Att var
och en &r sig sjdlv nog pa nagot sétt och sirskilt de stora forbunden
och jag vérnar ju minst lika mycket om de sma forbunden. Kanske till

och med lite mera?

For du pratar om HSO hér tidigare lite grann i ditt resonemang, beritta
nu, for det dr inte sdkert att alla vet vad Funktionsrétt ar for

organisation?

Nej okej, ja men Funktionsritt Sverige hette tidigare HSO,
handikappforbundens samarbetsorgan och det ar precis det vi dr. Vi dr
en paraplyorganisation och vi har sammanlagt ungefar
fyrahundratusen medlemmar. D4 ar det stora forbund som hjért- lung
och reumatikerforbundet och smé forbund som stamningsforbundet
som dr medlemmar hos oss och som pé nagot sitt tycker att det finns
ett virde att samverka. Och dé jobbar vi nu aktivt att forsoka hitta,
alltsa det vi ska gora dr ju att driva de gemensamma frdgorna. Vi gar
aldrig in och sdger att stamning ska behandlas pa det har séttet tycker
vi eller att det ar forskréckligt att inte man lagger resurser pa den
diagnosen eller sa dér utan det dr ju var och en som far gora det. Men
det som dr gemensamt det forsoker vi driva och dé finns det ju
skillnader hos oss forstas. Dérfor att det dr vildigt stor skillnad pad om
man 4r ett traditionellt funktionshinderférbund eller om man har
samlats fOr att man har fétt en sjukdom eller diagnos och kanske inte
alls ser sig som att man har en funktionsnedséttning, men vél en
kronisk sjukdom. Och det dér 4r ocksa nagonting som man behdver
smorja och olja for att forsoka forsta varandra. Pa sa sétt att forsta och
respektera varandra, inte alltid helt 14tt. Men jag tycker att vi har

framgang.

Vad kul att hora. Vet du Elisabeth, jag tycker ocksé det var sa
intressant, du beréttade en ging om, ja ndgot néstan uppvaknande. For

du kommer ju fran ocksa fran hélso-och sjukvérden eller du har ett
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hilso- och sjukvérdsyrke. Du arbetsterapeut till yrket och jag tror du
sa nagonting sé hdr att jag trodde att jag visste vad som var bést. Men
det var min egen forvanskning av ménniskors behov och synpunkter.
Och det drev ocksa dig nir ni startade Séllsynta diagnoser. Jag tycker
det dér ar ett jitteintressant for Néra vard handlar vildigt mycket om
det hir perspektivskiftet. Att inte pa nagot sitt tror att vi som
professioner i hélso- och sjukvard alltid vet bést vad méanniskor har for

behov och synpunkter. Kan du inte sdga lite mer om det.

Tack for att du uppmiarksammar det. Nej, men det dr precis som du
sédger, att jag uppfattade ju, alltsd arbetsterapeut det tinker jag, da har
man ju full koll pa funktionsnedséttning, for det ar ju den yrkesgrupp
som kanske alla mest de som sa att séga tar hand om det nér inte gick
och laga fullt ut Jag brukar sdga att varden fungerar vildigt bra, det
tycker jag verkligen, sa linge det gar att forbattras eller att man lagar
det som blev fel. Men sen sa blir man ofta [dimnad ensam tycker jag
och det finns inte dir sa mycket resurser eller sa mycket forstielse
heller alla gdnger. Men jag tyckte da att arbetsterapeuter, det var ju vi
som fixade till, vi trdnade upp och vi ordnade med bostadsanpassning
och vi donade med hjélpmedel och det gor arbetsterapeuter idag ocksa
och jag tyckte ju att jag var superduktig. Men sen sa fick jag ju da en
dotter som foddes -82 och har ett vdldigt omfattande milt missbildning
syndrom som de flesta inte hort talas om och inte jag heller. Det var
alltsa, det var verkligen ett uppvaknande och jag liksom kénde igen
mig sjalv. Manga moten ndr man inte riktigt vet vad man ska séga sa
sdger man nigonting dnda liksom. Och att det fanns lite forstielse for
hur var verklighet och hur var vardag var. Och med den erfarenheten
var det vildigt spannande att fa mojligheten att jobba med eller att bli
invald. Jag blev vald utav véra, forst skapade jag hennes
syndromforening som heter Aperts syndrom tillsammans med min
dévarande man och en familj som vi hade tréffat som ocksa hade ett
barn med samma syndrom. S& da skapade vi den foreningen och sen
blev jag vald att komma med i det hér projektet som jag pratade om,

som HSO hade och ja och sa det bara blev liksom, men det kéndes
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dnda som att erfarenheten frdn badde varden och att vara forilder till
det hér barnet. Det var de sakerna ihop som gjorde det mgjligt. For i
grunden dr jag ingen foreningsminniska. Jag visste inte sdrskilt
nagonting om féreningar och varfér man hade dem. Och ja, ni vet det
dar med stadgar och regler och sant. Det var langt ifrdn mig och nir
jag séger det sa skrattar minniskor dérfor att det ar ju hoppsan och sé
sitter du dér nu d4 ja ja men det ar liksom hela tiden saken som har
drivit mig vidare och 6nskan att kunna forbéttra och att paverka pa sa

satt.

Och varfor jag ndimnde det dir som du berédttade, det &r ocksé for att
jag tycker att det dr sa starkt. Det visar ju pa nagot sitt hur, ndr man
far ett nytt perspektiv sé ser man att ja, men det perspektiv jag lange
har burit pd, varit sa 0vertygad om kan ocksa faktiskt vara s fel. Och
vara intresserad av det hir andra perspektivet och det dr ju otroligt
viktigt for er 1 just er forening och er rorelse. Det handlar ju vildigt
mycket om det hir perspektivskiftet som ni jobbar for, eller hur? For
du, jag tanker pa det hir med néra. Nér du tdnker pa néra, ordet néra,

vad dr da det for dig?

Ja alltsé utifrdn min gamla roll, nir jag drev centraliserad véard och att
man behover skapa vird som tar emot personer som ar ovanliga. Da ar
det inte Néra vard om vi tanker pé det, fysiskt som &r det avgorande.
For dé kan man tinka att jag aker vart som helst, bara jag far hjélp och
jag dr inte ett dugg intresserad utav att mota distriktslakaren pa
vardcentralen fem minuter bort, diarfor det ger mig ingenting. Utan da
ar Néra vard just att jag far rétt hjilp, att man har kompetens och
kunskap eller &tminstone att man vet att man inte har det. For det &r ett
annat problem, att man tror sig om sa véldigt manga saker och man
har sa svart att pa nagot satt sta till svars for att det har har jag aldrig
hort talas om, det hir vet jag ingenting om. Sa att dd ar Nara vard mea
det hdr med respekt och kunskap. Sen har jag ju tinkt vildigt mycket
och ténkte redan tidigt att tink om det dr sa dnda att jag moter

distriktsldkaren eller barnldkaren, beroende péa vad det ér, om jag ar
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stor eller liten. Och sen kan man koppla upp sig mot den
hogspecialiserade vardgivaren som kan det hir pd ett béttre sitt. Men
det forutsétter ocksd att man skapar centrum som verkligen utvecklar
varden for just de hér grupperna. Vissa saker kan absolut vara nira.
Den fysiska nérheten &r inte viktig for mig, men den ar viktig for

ménga andra.

Jag tanker pa att Vistra Gotalandsregionen gjorde tidigt i sitt arbete
med omstéllningen av hélso- och sjukvarden en bild som jag tycker &r
véldigt bra. Den beskriver ndra ur tre perspektiv och dér dr det hér
geografiska, det som ir att kunna komma néira. Men det dr ocksa
tillgédnglighet och det tinker jag att det ar ju ocksa det du pratar om,
tillgédngligheten till ratt kompetens. Det spelar ju ingen roll om jag
kommer till nira eller snabbt om det inte finns ritt kompetens bakom
de hér centrarna. Och sen har de den tredje delen som handlar om néra
och da dr ndra mer att vara mer personcentrerad. Att nira ska jag sdga
kognitivt eller bemotandemassigt néra, ocksa tycker det ar ett
spannande sitt att beskriva, for det tycker jag inrymmer mycket néra
vard ocksa. Jag frdgade dig innan precis nu nér vi skulle spela in, att vi
hade planerat den hér inspelningen for ganska ldnge sen du och jag,
Lisa. Men sen sa fick du en egen, du blev sjuk sjdlv och fick méta
vérden och jag frégar, vill du relatera till det ocksa? For att du har ju
din starka drivkraft i din mammaroll och ditt nirstdende perspektiv,
men har ndgonting fordndrats 1 synen pé det hir med néra eller synen

pa hélso- och sjukvardens utveckling efter din egen sjukdom?

Men jag har reflekterat mycket och det tror jag att det visste jag nog
egentligen innan. Jag fick ju en cancerdiagnos, jag har haft ett malignt
melanom som hade spritt sig sa att det debuterade som en kndél 1
ljumsken och jag tog inte det sérskilt hart. Men é@nda sokte jag vard
och det var fantastiskt. Det hdnder ju saker hela tiden. Jag blev, ja, jag
fick komma till, det var tillgdngligt som sjutton och fantastiskt bra pa
alla sétt och vis maste jag sdga. Och jag var otalig, men dnda n6jd med

det att det gick sa fantastiskt fort. Och samtidigt reflekterar jag, for
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det var ocksa sa hér att i precis samma lage sa blev min dotter sjuk.
Hon som har det hér sdllsynta tillstdndet, hon inte kunde behélla mat
utan hon borjade krikas. Och det tog evigheter innan hon fick ndgon
hjalp. Hon sokte vard pa véardcentral i oktober, kom till mag-tarm 1
januari och sa visste man inte vad man skulle gora. Och hon bara
kréktes och kriktes och jag fick hela tiden liksom, for med mig visste
de vad skulle géra med. Det dr ju avgorande tycker jag, om man vet
eller inte vet. Sen sé jag blev opererad. Jag har fitt goda svar pa att
man har fatt bort min cancer och jag har blivit erbjuden sént hér
lakemedel som stérker mitt immunforsvar. Dyrt som skrutt, kanske
inte ens en gdng behdvs for cancern dr ju borta, men jag har fatt det i
alla fall och allting liksom har rullat pa. Anda till, jag har fatt stora
problem med mitt ben, for alltsé alls lymfkortlar 1 ljumsken &r borta
och det visste jag ju att det skulle handa. Men jag visste inte att jag
skulle fa sa ont, jag kunde ténka att det skulle bli tjockt, men nu &r
liksom. Ja, nu dr det inte sa, sd nu dr inte jag sa intressant langre pa
nagot vis. Och lymfterapeuter finns det inte s& ménga och man vet inte
vad man ska gora och sa dédr sd att 1 det akuta skedet sa var det perfekt.

Men jag strider ganska bra fortsattningsvis da.

Vad tycker du att det hér allt det hir beror pa, for jag tdnker ju en
fantastisk historia pé att verkligen beskriva ndgonting som vi hér om
ibland och som jag tycker hinger véldigt mycket ihop med den Néra

varden. Vad beror det pa?

Jag har inte pratar fardigt om min dotter da som inte fick ndgon hjalp,
men det handlar sé otroligt mycket om man vet vad man ska gora eller
inte vet man ska goéra och om man inte vet vad man ska gora, da &r det
inte sa latt att vara vardgivare och da ar det latt att man gldmmer bort
eller kryper undan. Och jag tror att det dr &nnu viktigare da, du
ndmnde personcentrerad vard, att liksom sitta sig ner och diskutera
och vara érlig och tydlig att jag inte vet, men vi maste forsoka hitta en

16sning for dig i det hir. Ja, att inte gdmma sig bakom négot annat
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och bli otillgidnglig. Eller skicka vidare, men det far vardcentralen ta

hand om.

Ja, jag delar dina erfarenheter och jag tanker ocksa att bdde niar man
inte vet vad man ska gora eller nér det inte finns nigot att gora. Man
kan sdga, vi har inte ndgon bra behandling pa det hér. Da kan man
ocksa bli 1dmnad och ganska ensam och jag kénner att just da kanske
det hdr med kontinuitet, det hdr med att kunna ta upp sina problem
dven om inte riktigt vdrden vet vad den ska gora och far pa nagot satt
testa sig fram och fi en bra vardag, kunna ha sd mycket hélsa som
bara gir trots det. Att det ocksé dr vardens uppgift. Och dér har vi ju

inte riktigt, dir &r vi inte trdnade.

Nej, men det dr jétteviktigt och sa tinker jag att det &r viktigt att, alltsd
det hdr med rehabilitering, att den utvecklas och blir béttre. Och sen
har jag ju en annan sén hir kdpphést och det &r ju vuxenhabilitering,
att vi jamfor ofta rehabilitering och habilitering, men det ar valdigt
langt emellan egentligen och det som jag skulle 6nska och det &r
utifran min egen erfarenhet dé eller min erfarenhet hur min dotter har

det, alltsd mycket, mycket bittre vuxenhabilitering.

Sag da vad du tycker, vad du ser saknas i vuxenhabiliteringen?

Ja ndstan det mesta. Den ser ju ocksa véldigt olika ut. Jag tror att det
saknas eller jag vet att det saknas ldkarkompetens dérfor att ofta sa
hénvisar man ju till vardcentralsdoktorn och vardcentralsdoktorn
kanske inte alls dr sd inldst pa och har forstaelse for den hér personen
som kanske har en nedsatt kognition. Alltsa det man behdver ha nir
det géller vuxenhabilitering. Det dr ju ocksa intyg om man ska ansoka
om olika saker pa Forsdkringskassan och da ar det ingen annan &n en
som skriver det, som egentligen inte kan det hir omradet. Och det &r
ocksa lika, sd att det inte finns den hér naturliga trappan att om man
inte kan p4 min hemort sé finns det ingen. Det gar liksom inte att

remittera vidare. Det dr véldigt mycket team och diskussioner hittan
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och dittan, men det &dr vildigt lite verkstad, det &r den erfarenheten jag
har. Sen finns det ju givetvis bra ocksa. Jag tycker att det &r lite
handfallet manga ginger och jag ténkte pa det nu, samma med Covid
om man diskuterar dldrevarden, att det ar lite grann dir ocksa. Att diar
har vi inte lakarkompetensen och jag tror att det dr en del, jag tror det

ar viktigare att man har hela teamet.

Och det handlar vil ocksa om de hir olika kunskapsfiltens stillning i
hilso- och sjukvérd? Jag tanker just rehabiliteringsfragan. Sa viktigt
for 1 princip alla olika tillstdnd, ocksé habiliteringen och sa har vi
rehabiliteringar och sa blir det inte riktigt samma stéllning. Det ar s&
otroligt viktigt for dem som behdver rehabilitering att det har funkar
jéttebra och att det ar prioriterat och att det finns tillgéngligt och

tillrackligt med kompetens.

Och sa dér har det ocksa varit vildigt ofta sé att ja, men du fér tio
ganger oavsett vad du har for diagnos eller oavsett vad du sjdlv har for

formaga till egenvard eller egen trining eller ta instruktionerna och sa.

Mer personcentrering det hir ocksa tédnker jag.

Absolut. Och jag uppfattar ju att man har vildigt svart inom varden,
inom den vanliga varden i alla fall, om personerna har nedsatt
kommission eller har andra svarigheter och psykisk sjukdom och
dessutom en somatisk sjukdom, da blir man en besvirlig patient. Det
ar den gruppen som man ska ligga alla mest krut pa, men som kanske
fr minst resurser. Det dr inte jimlik vard. Jag brukar ju raljera raskt
och sdga sd har. Alltsé, det dr varre att det dr ojamlikt mellan
diagnoser dn mellan regionerna och sjukhusen, for jag kan ju dndé

flytta men jag kan inte byta diagnos.

Och jag tinker just det. Det dr ju ocksa drivkraften till den har
forandringen till en Néra vard. Att det ar ocksa att ta sig an det som

inte dr en sjukdom i taget. Det som &r det komplexa, kanske inte det
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som syns varje dag och vi dr ocksa vildigt duktiga pa precis det du
beskrev nu, cancerforlopp till exempel. Diaremot s, jag pratade
faktiskt forra veckan med Hans, som ar nationell cancersamordnare
just om hur ser vi pa helheten. Cancervarden, bade den
hogspecialiserade och det man behover specialistvard kring men ocksa
det som kommer att vara mer nira nir man kommer in i det forloppet.
Precis det du beskriver att du har idag. Jag tankte vi skulle ga tillbaka
kring Funktionsritt och Néra vard. Hur tinker ni kring vad som ar
Nira vard? Ar det en viktig friga for era medlemmar och har ni som

paraplyorganisation nagon roll att spela har?

Ja, det har vi. Alltsa det som ocksa har diskuterats ganska mycket dr ju
det hdr med att Sverige behdver en patientorganisation och det hivdar
vi bestdmt att det kan vi vara. Det har funnits en, inte konflikt ska jag
vél inte séiga, men nistintill att ja, men det handlar alltsa om att ha en
funktionsnedséttning, det handlar inte om vard. Men vi har ju véldigt
manga organisationer som faktiskt dr uppbyggda runt ett
patientperspektiv, alltsa att man har en sjukdom som é&r kronisk och da
har vi ju borjat jobba med det. Framforallt sa det vi gor just nu, det dr
att vi ska skapa en utbildning for vara foretrddare for vi tycker inte
alltid att man har lyckats. Och 1 det sammanhanget sa méste jag
foretrdda ménga oavsett min egen diagnos sé finns det ju jattemycket
gemensamma saker och da spelar det inte diagnosen sa stor roll. Men
jag maste kunna driva vardfrdgor generellt och det tycker jag ér
jatteviktigt och har behover vi bli battre. Vi behover bli respekterade.
Vi behdver bli anvinda dérfor att dd handlar det inte langre om att jag
pratar i egen sak utan da handlar det om att jag pratar for ménga och
att jag har ett demokratiperspektiv och att jag tar reda pa vad tycker
gruppen om det hér innan jag gar in och diskuterar fragan? Och det
dér hoppas vi att vi blir mycket mer anvinda, men jag vet ocksa att vi
hitintills inte har kunnat fylla upp alla de luckor som vi behdver vara i

d4, men det dr det hér vi jobbar mycket med.

10
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For var har ni era motesplatser eller hur moter ni och kan péverka
hélso- och sjukvérd, dr det ar i regioner och kommuner framfor allt

eller hur ser det ut? Nationell nivé finns nu det vet vi.

Men dven nationellt sa att sdga hos er pA SKR och som sagt det vill vi.
Sen &r det ju sé att Funktionsritt, en organisation dér vi har helt
fristaende Funktionsrétt Sérmland och Vistra Gotaland och de ar ju
uppbyggda utav sina regionala foreningar sa att vi egentligen inte har
nagon paverkansmdjlighet, eller det har varit utifran varje forbund att
liksom paverka sina foreningar pé lokal och regional nivd. Men det ér
ocksa ett arbete som har pabdrjats sa att vi ska ha samma budskap. De
flesta tog samma namn da nér vi bytte namn, men kanske inte utifran
att det verkligen betyder att det dr sa hir man driver fragor och just det
dér jag sa, att det dr sa otroligt viktigt att om jag gér in och foretrader
ménga sa maste jag titta lite hogre dn mitt eget perspektiv eller till och
med mitt forbunds perspektiv. Da ska man ju ocksa vara vél
medvetna om det hdr som jag pratade om. Personer som har nedsatt
kognition som inte alltid kommer till tals. Det ar ett jatteviktigt arbete
som vi har ett ansvar for. Ar vi ett funktionsrittforbund s& maste vi se

alla.

Just det.

Det ar vi skyldiga till och det dr det viktigaste jobbet, tycker jag.

Vad skulle du ge for tips till kommuner och regioner som vill komma
i ndrmare kontakt med Funktionsritt och era organisationer. Jag ser ju
att det finns ju mycket storre medvetenhet dn kanske for fem till tio ar
sedan, om att verkligen vilja jobba involverande med patient- och
brukar rérelsen. Men det finns ocksé inte en jéittestor vana. De flesta
regioner har ju sina patient och eller brukarradd och sina pensionarsrad
ocksa som man jobbar vid. Men har du tips som du ska kunna ge till
de som nu sitter och ska gora det har Nira vardomstillningen och vill

komma 1 kontakt med patientorganisationer som finns i Funktionsratt?

11
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Men det r viktigt att diskutera pa plats, vilka man foretrader och hur
alla ska komma till tals. For det &r ju viktigt. Och att &ven om
erfarenheten inte alltid har varit si klockrent bra, sa kanske man tar
nya tag och ocksa har forstaelse for att det hir &r personer som har ett
helt annat arbete eller dr pensiondrer och kanske inte sd vana vid
arbetssittet. Och att man forbereder sig ordentligt och att man stéller
krav pa vara foretradare att har ldst pa det som ska ldsas pa och att
man hjélper till att fa alla perspektiv for det ar létt for oss alla att bli
vildigt endgda. Bade for oss som ska foretrdda andra, men det dr
ocksa latt att vardgivare blir endgda utifran sitt lilla omréde. Sa att att

har det med sig, tinker jag.

Jag kommer ihag ett samtal vi hade i min andra roll som
utvecklingsdirektor, sa var vi med i ett arbete dir vi skulle titta pd
patient och brukarmedverkan 1 kunskapsstyrningen och hur viktigt det
ar att verkligen vara tydlig nér vi nu gér in i1 sdna hér gemensamma
strukturer dér vi kommer frén olika hall. Annars 4r varden van att
jobba med sig sjdlva om man sa sdger att vi faktiskt ocksa pratar om
vad det hir motet ska handla om, hur vi lagger upp arbetet och hur vi
alla far samma forutséittningar och varfor vi kommer fran olika
perspektiv. Att det kanske dr ndgot man hoppar 6ver och verkligen
lagga lite vinn vid, att vi faktiskt ska prata om arbetssétten for att
skapa bra plattformar for alla, oavsett vilket perspektiv man har med

sig och vilka man foretrader.

Och det héller jag med om, alltsd ju fler gdnger vi pratar om det ju
storre forstaelse har vi kanske for varandra. Ja, men jag tdnker utifran
att vara foretrddare s& maste jag ocksa pa nagot sétt ha forstaelse och
respekt for att det dér har du inte 1 ditt mandat att 6verhuvudtaget gora.
Det spelar ingen roll hur manga génger jag siger det. | min gamla roll
sé startade jag ett projekt via arvsfonden som heter gemensamt

larande. Det gick vil lite si och s&, men tanken var just det dér att
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LISBETH:

ELISABETH:

LISBETH:

ELISABETH:

LISBETH:

ELISABETH:

motas och diskutera. Vad kan jag gora for dig och vad kan jag inte

gora for dig?

Just det. Jag tanker pa det med personcentrering, for det ar ocksa
grundplattan 1 omstéllningen till Ndra vard och ténker jag hela svensk
hélso- och sjukvéird méste ju vila pa det och jag vet ocksé att ni fran
Funktionsritt tillsammans med centrum for personcentrerad vard

ocksa gor nagonting pa utbildningssidan, visst ér det sa, Lisa?

Det &r ocksa en utbildningsinsats som vi gor tillsammans med GPCC.
Jag har inte varit sd involverad i den @nnu for det har hant har under
varen ndr jag har varit mer mest involverade 1 mig sjdlv ska jag siga.
Det ér ett arbete som pagar och det kommer att vara webbaserade

utbildningstillfallen hédr under hdsten.

Om du far beskriva personcentrering. Jag forlét, jag kanske avbrot dig,

vill du sdga nat mer?

Jag tinkte att jag kanske ska beskriva min egen upplevelse utav
personcentrering. Nu har jag ju da ként pa liksom. Jag tror att det ar fa
vardgivare som skulle sdga att nej, men jag jobbar inte personcentrerat
utan jag tror dom flesta tycker att man anser att man gor det, men man
dnd4 gor det utifrén sitt eget perspektiv eller man gor det utifrdn som
man &r van att jobba. Och det blir lite for lite funderande och
reflekterade 6ver hur jag som patient ska involveras 1 min egen vérd
och det har jag ként av sjdlv nu da. Och det var ndgon som skrattade,
sa att ja, du som sd att siga sitter i den position du dr, du tar dig inte
for du heller och ser till att det blir som utifran ditt perspektiv? Nej,
jag gor inte det. Jag har inte gjort det.

Nej, och varfor dr det sa? Har du hunnit reflektera over det?

Ja, men jag tror att det dr sa att man i den situationen forlitar sig pa att

ja, men det dr ndgot bra, hon har rétt. Jag far anpassa mig efter det hér.
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LISBETH:

ELISABETH:

LISBETH:

ELISABETH:

Jag formar inte heller 1 den situationen att patala eller driva den
fragan. Jag kommer vil ihag nér jag var sjuk for ndgra ar sedan ocksa,
dé trodde man vilket jag inte hade, men att jag hade tarmcancer. Det
var ju skont att jag inte hade det, men da vet jag att jag kom in till en
doktor som jag sa till att berdtta nu for mig om jag har cancer eller inte
och fick till svar att det hiar samtalet har jag lagt upp sé jag vill att vi
gér utifrdn det konceptet och jag tittade pd klockan och det tar 20
minuter innan jag fick reda pa om jag hade det eller inte hade det.
Hade jag sagt till den vardgivaren, det hdr dr inte personcentrerat sa

tror jag att jag inte hade fétt forstaelse for det.

Nej. Om du skulle beskriva vad personcentrering dr da, varfor det ar

viktigt. Hur skulle du beskriva det da?

Nej, men personcentrerad vard for mig, det &r ju verkligen att fa dom
hir samtalen, att reflektera 6ver vad jag vill 1 det har motet och vad jag
vill utifran min sjukdom och hélsa och s& och att min vilja har ett stort

viarde.

Vad ar det du vill fordndra eller forbattra allra mest?

Jo, men jag vill se till eller hoppas pa att alla far tillgang till god vard
oavsett diagnos och oavsett min kognitiva formaga eller att jag har
manga olika diagnoser for jag ser att det ar just den problematiken,
alltsa att dr jag ar en person som kanske inte riktigt faller in i mallen
eller har jag vildigt manga olika saker eller har jag psykisk sjukdom
sa dr det mycket, mycket svérare. Jag kanske inte ar sd latt att
kommunicera med. Jag kanske inte dr s& foljsam nér det géller
lakemedel eller behandling. Jag kanske uteblir. Och da ar det viktigt
att man forstar att varfor blev det s tinker jag och inte, det handlar
inte om att jag &r lat eller slo eller slarvig. For jag formar inte. Och det
ar ocksa mitt budskap som jag sdger, att vi foretrdder s& ménga och
darfor sa ar det viktigt att vi sjdlva tar upp och forstar att sa hér ar det

och att vi blir respekterade for det.

14



LISBETH:

ELISABETH:

LISBETH:

ELISABETH:

Och jag tanker det du siger kring jamlikheten, det blir ju sé tydligt att
skapa jamlikhet kréver olikhet och nir det d&r komplext och kanske
ocksa personer man moter inte har samma kognitiva forutsittningar
som dom flesta som varden moter, da maste man ju ocksa ha med det 1

berdknandet for att skapa jamlikhet.

Och som vardgivare har jag ju sédllan svéra kognitiva svarigheter, for

da har jag inte blivit vardgivare. Och dé ar glappet sé stort.

Det ér ju jattejitteviktiga fragor. Det kanske ar ndstan en tokig fraga
ocksd, men vad dr det da som driver dig mest? Vad ér det som far dig

att ha energi och verkligen vilja komma framét i de hér fragorna?

Men det dr vél for att jag har sett det pa sa tydligt sdtt under manga ar
och jag har blivit sa otroligt frustrerad och besviken for det. Att de
personerna som behdver varden och stodet och hjélpen alla mest oftast
far alla minst. Och att det &r sa 14tt att satsa pa, nu kan ju jag till och
med fa sdga det som sjdlv har haft cancer. Det fir man ldgga hur
mycket, nej, kanske inte hur mycket, men valdigt mycket resurser pa. |
relation till mycket annat som jag var inne pa, habilitering eller andra
kroniska sjukdomar. Det blir liksom inte s viktigt. Men jag brukar
ocksa tinka sa hér att resurserna ldggs ju pa vad den vanliga véljaren
vill och vad den vanliga viljaren dr mest rddd for och det ar fa som ar
radda for att fa svara kognitiva nedsdttningar. For det tror vi inte och
vi tror inte att vi ska fa barn som har det heller, men vi &r véldigt ridda
for att f4 cancer. Och dé blir det sa. Men d4 tavlar ju ocksa politiken i
att ja, men det hdr maste vi gora nénting at. Vi ska 16sa den hér gatan
och det ar klart jag &r jétteglad for det, for annars hade ju inte jag
overlevt, sa dr det. Men jag kan dnda kédnna en viss kénsla 1 att det
finns sd mycket annat och just det hér att, det handlar inte alltid bara
om att leva eller d6. Det handlar om att kunna leva livet ocksa pa sé

bra sitt som mojligt och det da jag hdvdar bestdmt ar att vi méste ha
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LISBETH:

ELISABETH:

LISBETH:

ELISABETH:

bra rehabilitering. Bra stod. Och det handlar inte kanske om en manad,

utan det kanske handlar om hela livet.

Jag bara far en kinsla nér du pratar ocksé, s slar mig att det finns ju
ocksa en risk att det vi &r bra pa, det gor att vi ocksa forstarker de
delarna i var styrning och ledning som kommer att gora att vi ocksa
prioriterar det &n mer. Dérfor att det dr ju lédttare att méita de ménniskor
som stér 1 ko for eller det som vi vet svaren pa, vad man ska gora och
s& mater vi det och sa fortsétter vi att pa nagot sitt forstirka dom
delarna. Medans det som dr mer komplext &r svérare att fdnga pa det
sdtt vi leder och styr idag och dé blir det heller inte lika synligt och da
blir dom heller inte resurs-satta. Sa det finns ndgonting tror jag, som
hinger ihop med lednings- och styrningsfragorna i det hér, ocksé att
uppmaédrksamma mer det hir du pratar om, de som inte syns i de hér
siffrorna for att de véintar kanske ingenstans, man véntar inte pa en

atgird och star i en ko.

Dérfor man vet inte vad man ska dnska sig ens en géng. Sen kan jag ju
ocksa bli valdigt frustrerad dver att, vid min egen kompetens som
vardgivare som kan avgora att jag startar en grupp for just det jag &r
intresserad utav eller att hir ska vi ha det hir. Det kanske dr gruppen
som forstir hur jag menar, behoven kanske ar storre 1 en annan grupp,
men dér har inte vi den kompetensen och dér tycker jag politiker och
beslutsfattare méste vara jattenoga med att se det. Det kanske inte ir,
ja nu tar jag stroke som exempel. Det kanske inte dr det viktigaste eller
att det kan till och med ibland vara si att vissa speciella grupper inom
en grupp som man fokuserar pé, darfor att man har en vardgivare som

ar intresserad utav det.

Visst.

Utan det maste alltid vara patienternas behov som styr vad man ska

gora for insatser eller vad man ska satsa pa.
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LISBETH:

ELISABETH:

LISBETH:

ELISABETH:

Och dé& maste vi ocksa ha instrument och sitt att finga patienternas

behov. For fangar vi delar av det och tror att det &r det sanna behovet,
det hdr med att inte allt syns. Elisabeth vi ska borja runda av, men jag
tanker, dr det ndgonting vi inte har pratat om som du girna hade velat

ha sagt?

Jag tror att vi har pratat om det som jag ténkte prata om eller som du
frdgade mig. Ja, det skulle mgjligtvis vara det hir med foretradare.
Hur vi sd att sdga ska sdkerstilla det och hur man kan ta med det i
finansieringen och hur ska det ersittas, den kompetensen? Det behdver
vi jobba vidare med darfor att man far ju de foretrddarna som man
betalar for ocksa och dér behdver vi hitta 10sningar tanker jag. Det
racker inte med att man far ersittning for en dag utan det ar s att man
ska gora ett storre jobb och framfor allt krdva att man har en grupp

omkring sig som man bollar med och att det dr ocksé ett jobb.

Och dé ténker jag att vi dr inne egentligen ater pa styrnings- och
ledningsfragorna, att med en ny Nidra vird som dr mycket mer
samskapad ocksd med civilsamhille och invanare och da behdver vi
ocksa hitta nya ersittningsmodeller och system sa vi far det hir pa
plats pa ett bra sitt. Tack for ett jattefint samtal, Elisabeth. Du vickte
ménga tankar och budskapet om vikten av jamlikhet tror jag vi alla har
som kommer att lyssna. Det har kommer att kéinna véldigt starkt, sa

tack for att du ville vara med 1 Naravardpodden.

Tack for att jag fick vara med, det var jétteroligt.
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