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FADER GUNNARS LIV OCH 
GÄRNING BLEV ETT  
UPPSKATTAT INSLAG NÄR 
HÄSSLEHOLM INBJÖD TILL 
FÖRENINGSTRÄFF 
Demensföreningen Hässleholm har haft tre olika medlems-
�Q�Á�X�I�R���Y�R�H�I�V���F�Á�V�N�E�R���E�Z���¯�V�I�X�����)�I�R���J�Á�V�W�X�E���X�V�®�ú�I�R���M���N�E�R�Y�E�V�M���M�R�P�I�H-
des med parentation över föregående års avlidna medlemmar. 
Därefter underhållning med musik och sång.

�Ž�V�I�X�W���E�R�H�V�E���X�V�®�ú�����M���J�I�F�V�Y�E�V�M�����M�R�R�I�L�Á�P�P���¯�V�W�Q�Á�X�I���S�G�L���Z�E�P���E�Z���P�I�H�E-
möter till föreningens styrelse. I stort sett omvaldes samtliga 
ledamöter. Årsmötet avslutade med lotteri och sedvanlig 
smörgåstårta.

�9�R�H�I�V���Q�E�V�W���Q�¯�R�E�H���M�R�J�Á�P�P���J�Á�V�I�R�M�R�K�W���X�V�I�H�N�I���X�V�®�ú���H�®�V���8�L�S�Q�E�W��
Rosendal var inbjuden. Thomas som är son till Gunnar Rosen-
dal, mera känd under namnet ”Fader Gunnar”, berättade och 
kåserade om sin far och hans många gånger kontroversiella 
verksamheter. Fader Gunnar var verksam som kyrkoherde i 
Osby i norra Skåne under nästan 30 år, och därefter emeritus. 
Fader Gunnar blev mest känd genom att han grundade och 
tiggde ihop pengar till en egen stiftelse med uppförande av 
en församlingskyrka – Gratia Dei – i Kristianstad. Med energi 
och engagemang skapade Fader Gunnar denna verksamhet 
genom att fara land och rike runt och samla in bidrag. Thomas 
Rosendal var under många år verksam som socialchef i Osby 
kommun. 

Som avslutning informerade ordföranden Lisen Ekdahl om 
föreningens verksamhet och kommande aktiviteter.

Text och foto Jan-Erik Ekdahl och Monica Olsson

På bilden syns Thomas Rosendal med Fader Gunnar i bakgrunden.

Demensförbundets Liselotte Björk och Johan Karlman hälsar  
Drottning Silvia välkommen till det Nordiska Mötet. Foto: Rosie Alm.

Den 8–9 maj stod Demensförbundet som värd för 
det Nordiska Mötet i Stockholm. Under två dagar 
�X�V�®�ú�E�H�I�W���S�V�K�E�R�M�W�E�X�M�S�R�I�V���J�V�¯�R���3�S�V�K�I�����)�E�R�Q�E�V�O���� 
Finland, Åland, Färöarna, Island och Sverige för 
informationsutbyte gällande frågor som rör  
personer med demenssjukdom och deras anhöriga.  

Det Nordiska Mötet är en årlig konferens där demens- 
organisationerna i Norden träffas för att inspireras, 
nätverka och lära av varandra. I år var det Demens-
förbundets och Stockholms tur att arrangera eventet 
efter att ha tagit över stafettpinnen från Nasjonal- 
foreningen i Oslo.

Tema för årets konferens var ”Ett demensvänligt 
samhälle för yngre personer med demenssjukdom”. 
En grupp som är viktig att lyfta fram då de är extra 
utsatta i samhället. De befinner sig mitt i livet, med 
jobb och barn då de får sin diagnos och faller alltför 
ofta mellan stolarna när de är i som störst behov av 
stöd och hjälp. 

Konferensen belyste hur det ser ut idag, vilket stöd 
främst unga med demenssjukdom och deras anhöriga 
får, vilket stöd de borde få och har rätt till, samt de 
utmaningar som finns inom de olika länderna. Detta 
kopplat till hur länderna efterlever FN:s konvention 
om mänskliga rättigheter för personer med funktions-
nedsättning.

Förutom att nätverka och utbyta erfarenheter fick 
deltagarna under de här två dagarna lyssna till per-
sonliga berättelser om hur det är att leva med en 
demenssjukdom/kognitiv sjukdom och hur det är att 
vara ung anhörig. H.M. Drottning Silvia, som själv 
har ett stort engagemang för demensfrågor, medver-
kade den andra dagen av konferensen. Drottningen 
berättade om sina egna erfarenheter inom demens-
området och fick även ta del av allt det viktiga arbete 
som görs inom de nordiska länderna. n

�3�S�V�H�I�R�W���H�I�Q�I�R�W�� 
organisationer samlades  
för samverkanskonferens  
i Stockholm
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För ett par veckor sedan visade SVT ett inslag om hur läget 
är nu för paret. Där berättar Tor Nilsson hur han dygnet 
runt ständigt måste vara i hustruns närhet och hjälpa 
henne. Något som de beslutande i Södertälje kommun enligt 
Tor, varken förstår eller har intresse av att ta hänsyn till i 
bedömningen av beviljade assistanstimmar. Man bedömer 
hur många assistanstimmar som kan beviljas utifrån ett så 
kallat makeansvar eller hushållsgemenskap. Detta ska, enligt 
tidigare liknande fall, påverka rätten till personlig assis-
tans. Men sanningen är att makeansvaret, i alla fall i Tors 
och Anettes fall, övergått till ett heltidsarbete dygnet runt. 
Makeansvaret ska vara normalt stöd, i ett så normalt liv som 
möjligt.

– Vi ansökte om 170 timmars personlig assistans men 
fick, efter överklagan i förvaltningsrätten, färre än 50  
beviljade timmar. 

Demensforum ringde upp Tor Nilsson för att få veta  
lite mer.

Tor och Anette Nilsson bor i Järna i Södertälje kommun. 
Anette är i grunden socionom, liksom Tor, och arbetade som 
speciallärare.

– Hon var mycket bra på språk, särskilt engelska och 
svenska, berättar Tor. I samband med att vi vid ett tillfälle 
reste i Kanada var jag plötsligt tvungen att översätta för 
Anette. Hon hängde inte med språkligt, vilket var något 
helt nytt som jag reagerade på. Det var uppenbart att 
något var riktigt fel. Anette blev med tiden allt sämre med 

förändrad syn och fler tappade ord. Vi tog kontakt med 
vårdcentralen och man misstänkte, utan att utreda saken 
närmare, att det rörde sig om stress och utmattningssyn-
drom. Men det var demens, och för fem år sedan fick hon 
sin alzheimerdiagnos.

Så kom pandemin och Tor kunde jobba hemifrån som 
konsult inom socialt arbete. Samtidigt skötte han sin fru och 
hemmet. Det gick förstås inte i längden, utan han blev sjuk-
skriven.

– Ta bara en sån sak som att jag ska lyfta Anette ur 
sängen, det är något som på korttidsboendet där hon vista-
des en kort tid, bedömdes kräva två personers hjälp. Men 
när hon kom hem ansågs det utifrån den bedömning som 
kommunen gjort att det tydligen bara behövdes en person. 
Man tittar inte på utförandet, utan endast på vilken tid, 
enligt generella schabloner, det tar att utföra assistansen. 
Jag får ett visst antal minuter på mig för att mata Anette. 
Men det finns inga möjligheter att klara den tiden utan 
stress, vilket en demenssjuk person inte ska behöva utsät-
tas för, eftersom det då kan bli allvarliga komplikationer, 
till exempel kvävningsrisk. Det behövs alltså längre tid, 
vilket även vår läkare på minnesmottagningen i Huddinge 
poängterat.

Tor har begärt prövningstillstånd hos Kammarrätten, 
men har ännu inte fått något besked därifrån. Däremot har 
han nu fått lite fler assistanstimmar från kommunen.

– Visst, det är bra, men jag är ändå helt låst vid hemmet 
och omhändertagandet av Anette. Det finns absolut ingen 
tid för återhämtning över huvud taget. n

TEXT: ANDERS POST  I  FOTO: PRIVAT

När assistans räknas i minuter 
– inte utifrån faktiskt behov

Anette Nilsson var 58 år när hon fick diagnosen  
alzheimer. Hon blev snabbt sämre och hennes man  
Tor tog hand om henne i hemmet. Snart blev vårdnaden 
om Anette ett heltidsjobb där Södertälje kommun bara 
beviljade en bråkdel av den personliga assistans som 
familjen behövde. Kommunen räknade minuter och 
hänvisade till så kallat makeansvar. 

Make/samboansvar
Makar har genom 1 kap. 1 § äktenskapsbalken ett lagstiftat ansvar att 
gemensamt vårda hem och barn. Detta medför att en person med 
funktionsnedsättning som är gift eller lever som sambo bedöms bära 
hälften av ansvaret för vården av den andre nattetid (väntetid) och 
det gemensamma hemmet. Ett undantag finns, i de fall då behovet 
tillgodoses på annat sätt. Antalet assistanstimmar minskas därmed 
med den tid som rimligen kan åläggas den andra maken. Dock kan 
den assistansberättigades make inte tvingas åsidosätta sin egen 
hälsa, eller sitt eget jobb för att tillgodose sin makes behov.

Anette och Tor Nilsson på väg från Nidingen, en ö med två 
fyrar i Bohuslän.
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Birgitta Fernström, telefonrådgivare:

”Många har behov att prata om de 
svåra besluten”
Samtalen till Demensförbundets rådgivning tenderar 
att bli längre, och inte sällan är det personer som  
nyligen fått en demensdiagnos som ringer. Det berättar 
Birgitta Fernström, en av de personer som svarar när 
medlemmarna behöver råd eller stöd. ”Fler söker idag 
vård tidigare och som nydiagnostiserad har man många 
viktiga frågor att ta ställning till.”

TEXT: MARTIN KÄLLSTRÖM  I  FOTO: PRIVAT

Birgitta Fernström är nyss hemkommen från en fjäll-
tur med sina hundar. Hon är aktiv tävlingsledare inom 
Dragsportförbundet och trots sina 77 år har hon inga 
planer på att slå av på takten – förra året vann hon även 
Stockholm Marathon i sin åldersklass. Sist men inte minst 
är hon ordförande i Demensföreningen i Kiruna och en av 
Demensförbundets rådgivare för medlemmar som behöver 
stöd. 

Hur orkar du med alltsammans?

– Haha, jag har alltid hållit igång med idrott och fysiska 
aktiviteter, det passar väl in på mitt yrkesverksamma liv 
som distriktsköterska och folkhälsosekreterare. Hälsa är 
en viktig del som vi även jobbar mycket med inom fören-
ingens verksamhet. 

Hur många samtal får du per vecka som  
telefonrådgivare?

– Drygt 40 samtal brukar det vara. En tendens är att sam-
talen blir allt längre och inte sällan är det personer som 
nyligen fått en diagnos eller märker att de förändras och 
undrar vart man ska vända sig som ringer.

– Idag pratas det mycket om demenssjukdomar i media 
och många kontaktar vården i ett tidigare skede. När 
man nyss fått en demensdiagnos har man ofta kvar sin 
beslutsförmåga och man har många frågor att ta ställning 
till inför framtiden. Då är det tryggt att ha någon att prata 
med och komma till med sin oro och ångest. Generellt är 
vården dålig på att följa upp och upprätta en vårdplan för 
den som fått en demensdiagnos.

Vilka är de vanligaste frågorna?

– Många som hör av sig har frågor om vilka rättigheter 
man har som vårdtagare och anhörig och vilka krav man 
kan ställa på vården. Tyvärr drar man sig ofta för att 
klaga. Man är rädd att det ska gå ut över ens närstående 
som är i behov av vården. Men det är viktigt att man age-
rar och slår larm om något känns fel. Det handlar ju inte 
bara om en själv, utan även om många andra. 

Svarar ni även på samtal från de som inte är  
medlemmar?

– Vi lyssnar på alla som ringer och har behov av att prata 
med någon. Men vår juridiska rådgivning som sköts av 
Institutet för Medicinsk Rätt är bara öppen för medlemmar.  

Hur gör jag om jag inte kommer fram när jag ringer?

– Jag brukar ringa upp missade samtal. Men en nyhet är 
att du även kan kontakta Demensförbundets rådgivning via 
e-post. Kolla på hemsidan vilka kontaktvägar som finns.

Vilket är ditt bästa råd till de som ringer och känner 
oro inför sjukdomen?

– Ta kontakt med din lokala demensförening! Där kom-
mer du i kontakt med människor i samma situation, med 
liknande erfarenheter. Det är viktigt att träffa andra, 
umgås och se det positiva i livet. Tillsammans kan ni för-
ändra saker och skapa bättre förutsättningar att leva med 
demens som sjuk eller anhörig. n
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Jag minns första gången jag skulle hitta till lokalen. Det var 
rakt in på ovanvåningen, nerför en snurrtrappa åt höger, 
sedan, när man kom ner, fortsätta åt höger för att sedan 
svänga vänster och sedan höger igen, för att återigen svänga 
vänster och slutligen gå längst bort i korridoren till en ano-
nym dörr. Där, där innanför dörren samlades gruppen för 
första gången för ca ett år sedan. Jag vet att jag då tänkte, 
att för mig, och jag gissar även för andra personer som just 
har fått en kognitiv demensdiagnos, så blir, bara att hitta 
hit till den här lokalen, en riktig utmaning. Sen tänkte jag …
ok, samtidigt är det ju en perfekt träning i rumsorientering. 

Vi sitter och småpratar som vanligt en torsdag eftermid-
dag i demensföreningens lokal i Stockholm. Den här torsda-
gen serveras det färska gifflar med ost och sylt samt kaffe. 
Toppen, samma fina fika varje gång. Vi är samma gäng som 
vanligt och det är en god stämning. Solen skiner in genom 
fönstren och kaffemaskinen bubblar och säger att ”nu blir 
det fika och mys”! Någon sitter tyst, någon undrar var hun-
den som hen hade med sig har tagit vägen och några andra 
bubblar med varandra, som sagt en god och härlig stämning.

Plötsligt, mitt i samtalet bryter vår handledare in och 
frågar mig rakt ut inför gruppen, – Kjell skulle du vilja 
skriva i Demensförbundets tidning? Jag tittar upp och hör 
någon säga – ”Javisst!”  Jag tittar mig runt och ser bara 
mina vänner runt bordet och alla tittar på mig och ler, sen 
säger dom typ ”vad kul Kjell, härligt”, och jag inser att det 
måste ha varit jag som var den som sade ”Javisst!”.  

Jag stannar upp och tar en tugga på den ostfyllda 
giffeln, känner efter lite i mitt inre men kan inte känna 
någon oro utan mer en förväntan och lite glädje. Tänker 
att det här kommer gå bra och med stöd av mina nyvunna 
vänner runt bordet bekräftar jag mitt ”Ja” med ett hand-
slag med vår handledare. 

På vägen hem från samtalsgruppen funderar jag lite…
vad var det handledaren hade sagt…kåseri…eller var det 
krönika…spalt…nä det var nog kåseri. Jag tänker, hmm jag 
har nog aldrig läst något kåseri, jag undrar vad det är och 
hur det egentligen stavas…

När jag någon dag senare börjar fundera på det här 
igen, rotar jag runt i några olika tidningar och hittar spal-
ter med kåserier och även krönikor, men hittar inte något 
som fångar mig. Inget som jag riktigt känner för.

 Jag tänker att jag måste bredda min kunskap om vad jag 
har gett mig in på för äventyr och bestämmer mig för att upp-
söka stadens bibliotek. Jag vandrar genom ett Nyköping, dit 
jag och min fru flyttade för två år sedan. Snön vräker ner och 
efter lite pulsande utmed den lugna ån, som slingrar sig sakta 
genom staden, kommer jag fram till stadens bibliotek som lig-

ger strax bakom den vackra St. Nicolaikyrkan från 1200-talet. 
Skakar av mig snön och vandrar fram till lånedisken och 
ber att få titta på böcker om hur att skriva kåserier.  
– Absolut, inga problem, här har du en som är känd och 
här är en som beskriver tips och trix när du ska skriva 
kåserier. Jag slår mig ner i en bekväm fåtölj, lägger bort 
mina blöta och fuktiga handskar och mössa och börjar 
skumma genom den första boken, den med ”the best of 
the best”, som bibliotekarien hade sagt. Det är korta kapi-
tel och jag kan väl utläsa ett visst manér men…Jag tar upp 
den andra boken och bläddrar lite i den också. I den här är 
det mycket mer om metodik och om olika tekniker, vrid-
ningar, vinklingar, hur att fånga och tappa läsaren m.m. 
Jag känner mig lite...hmm, inte besviken kanske, utan mer 
lite vilsen. Jag lägger ifrån mig böckerna på sätet bredvid 
mig, tar ett djupt andetag och blundar…

Sedan jag fick diagnosen för knappt två år sedan, har jag 
gråtit, kramat familj och vänner, skrikit mig hes, tänkt tio-
tusen tankar, känt ensamhet, ångest och rädsla men också 
glädje, hittat nya sidor hos mig själv, lärt mig äta mer häl-
sosamt, tränat som en galning, upptäckt mod som jag inte 
visste fanns, fantiserat om äventyr, hittat nya vänner, hittat 
en tvillingsjäl inom mig själv, plus mycket, mycket mer…
jag öppnar ögonen igen, tittar ut över raderna med hyllor 
fyllda av böcker och tänker…nää det här går inte. Det jag 
vill berätta ryms inte i ett eller flera kåserier…  

Jag går fram till lånedisken, lämnar igen böckerna och 
tackar för hjälpen, tar mig en sväng på stan, som nu är vack-
ert vit av all snö som fallit och hamnar med en kopp kaffe på 
ett mysigt café. Jag bestämmer mig där och då, att om jag 
ska vara skribent för Demensförbundet, måste jag skriva om 
mig, om min resa, om mitt sätt och mina steg för att hantera 
situationen, att gå vidare och skapa något nytt. Genom att 
skriva på mitt sätt, utifrån min situation, mina värderingar 
och vad jag tycker är viktigt så hoppas jag kunna bidra 
till en nyanserad bild av vad det innebär att leva med en 
demensdiagnos. Jag hoppas också att du som har en diag-
nos tänker att; ”nej så där känner och tänker inte jag” eller 
”så där skulle aldrig jag göra”. Eller så känner du kanske ett 
leende komma i mungiporna och tänker att ”ja det där kän-
ner jag igen mig i” eller ”ja det där kanske kan vara något 
för mig…”. Och kanske, kanske känner du till och att du vill 
skicka en kommentar till mig! Välkommen! 

Att resa genom Demens- och Alzheimerland är absolut 
ingen ”one man/one woman show” utan vi behöver alla var-
andra och det är dessutom mycket roligare tillsammans.  

Ok nu kör vi n

Min väg till att bli 
skribent i Demens- 
förbundets tidning

KJELLS SPALT



Namn:

Adress:

Postadress:

Lösningen på korsordet 1-2023

säger vi till vinnarna  
av korsord nr 1-2023. 

Margot Bengtlars, Malung 
Lars Norberg, Skellefteå

Gunilla Vedin, Sundbyberg

2 Sverigelotter var
Vinner ni en storvinst meddela oss gärna det.  

Lösningen på korsordet ska vara oss 
tillhanda senast den 14/8 2023.

Demensförbundet
Lundagatan 42 A, 
117 27 Stockholm

De tre första öppnade 
rätta lösningarna vid 
dragningen vinner 
2 Sverigelotter 
vardera.
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Demensförbundet
Lundagatan 42 A 5 tr, 117 27 Stockholm
Tel 08-658 99 20 
E-post: rdr@demensforbundet.se
Hemsida: www.demensforbundet.se
Facebook: facebook.com/demensforbundet
Pg 25 92 53-3 
Bg 5502-8849

DEMENSFÖRBUNDETS LITTERATUR
Vår litteratur hjälper dig att förstå och stötta i den för många svåra 
situation som en demenssjukdom innebär. Vi har även bra material 
för dig som arbetar inom demensvården och som vill veta mer. 

Hela vårt utbud hittar du i vår webbutik www.demensforbundet.se 
Det går också bra att ringa oss för mer information om vår litteratur, 
telefon 08-658 99 20.

Bli medlem
Demensförbundet har närmare 9 000 
medlemmar, spridda över hela Sverige i 
cirka 110 lokala demensföreningar. 

Läs mer om vad ett medlemskap innebär:

Rådgivning

Kommunikation ABC
om personcentrerade möten 

vid demenssjukdom
Ny avgiftsfri webbutbildning från Svenskt Demenscentrum 
 och Centrum för demensforskning, Linköpings universitet, 

i samarbete med Demensförbundet.

demenscentrum.se/webbutbildningar

Kommunikation ABC 
En webbutbildning om personcentrerade möten 

vid demenssjukdom

– DEMENSFÖRBUNDETS INSAMLINGSSTIFTELSE

Telefonrådgivning: 010-175 50 56

Rådgivning mail: radgivning@demensforbundet.se

Vi finns tillgängliga följande dagar och tider:  
måndag-fredag 10-20, lördag 10-12.

Stöd forskningen om 
kognitiv sjukdom.

Swisha din gåva här  u
Gå in via Swish-appen och  
skanna koden. 123 900 85 82


