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FADER GUNNARS LIV OCH
GARNING BLEV ETT
UPPSKATTAT INSLAG NAR
HASSLEHOLM INBJOD TILL
FORENINGSTRAFF

Demensféreningen Hassleholm har haft tre olika medlems-
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organisationer samlades
for samverkanskonferens
i Stockholm
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des med parentation 6ver féoregaende ars avlidna medlemmar.
Darefter underhallning med musik och sang.
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méter till foreningens styrelse. | stort sett omvaldes samtliga
ledamoéter. Arsmotet avslutade med lotteri och sedvanlig
smorgastarta.
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Rosendal var inbjuden. Thomas som ar son till Gunnar Rosen-
dal, mera kand under namnet "Fader Gunnar”, berattade och
kaserade om sin far och hans manga ganger kontroversiella
verksamheter. Fader Gunnar var verksam som kyrkoherde i
Osby i norra Skane under nastan 30 ar, och darefter emeritus.
Fader Gunnar blev mest kand genom att han grundade och
tiggde ihop pengar till en egen stiftelse med uppférande av
en forsamlingskyrka - 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 manga ar verksam som socialchef i Osby
kommun.

Som avslutning informerade ordféranden Lisen Ekdahl om
féreningens verksamhet och kommande aktiviteter.

Text och foto Jan-Erik ERdahl och Monica Olsson

Pa bilden syns Thomas Rosendal med Fader Gunnar i bakgrunden.

Demensforbundets Liselotte Bjork och Johan Karlman hélsar
Drottning Silvia vdlkommen till det Nordiska Métet. Foto: Rosie Alm.

Den 8-9 maj stod Demensférbundet som vard fér

det Nordiska Métet i Stockholm. Under tva dagar
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Finland, Aland, Faréarna, Island och Sverige for
informationsutbyte gallande fragor som ror

personer med demenssjukdom och deras anhériga.

Det Nordiska Motet ar en érlig konferens diar demens-
organisationerna i Norden triffas for att inspireras,
natverka och lara av varandra. I ar var det Demens-
forbundets och Stockholms tur att arrangera eventet
efter att ha tagit 6ver stafettpinnen fran Nasjonal-
foreningen i Oslo.

Tema for arets konferens var "Ett demensvianligt
samhalle for yngre personer med demenssjukdom”.
En grupp som ér viktig att lyfta fram da de ar extra
utsatta i samhallet. De befinner sig mitt i livet, med
jobb och barn dé de far sin diagnos och faller alltfér
ofta mellan stolarna nar de dr i som storst behov av
stod och hjalp.

Konferensen belyste hur det ser ut idag, vilket stod
framst unga med demenssjukdom och deras anhoriga
far, vilket stod de borde fa och har rétt till, samt de
utmaningar som finns inom de olika linderna. Detta
kopplat till hur landerna efterlever FN:s konvention
om manskliga rattigheter for personer med funktions-
nedséattning,.

Forutom att nitverka och utbyta erfarenheter fick
deltagarna under de hir tva dagarna lyssna till per-
sonliga berittelser om hur det ar att leva med en
demenssjukdom/kognitiv sjukdom och hur det ar att
vara ung anhorig. H.M. Drottning Silvia, som sjalv
har ett stort engagemang for demensfrégor, medver-
kade den andra dagen av konferensen. Drottningen
beréttade om sina egna erfarenheter inom demens-
omradet och fick dven ta del av allt det viktiga arbete
som gors inom de nordiska landerna. m
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Nar assistans raknas 1 minuter
— 1inte utifran faktiskt behov

Anette och Tor Nilsson pd vag fran Nidingen, en 6 med tva
fyrar i Bohuslan.

For ett par veckor sedan visade SVT ett inslag om hur laget
ar nu for paret. Dar beréttar Tor Nilsson hur han dygnet
runt stindigt maste vara i hustruns nérhet och hjilpa
henne. Ngot som de beslutande i Sodertalje kommun enligt
Tor, varken forstér eller har intresse av att ta hansyn till i
bedomningen av beviljade assistanstimmar. Man bedomer
hur ménga assistanstimmar som kan beviljas utifrén ett sa
kallat makeansvar eller hushallsgemenskap. Detta ska, enligt
tidigare liknande fall, paverka ritten till personlig assis-
tans. Men sanningen ar att makeansvaret, i alla fall i Tors
och Anettes fall, 6vergatt till ett heltidsarbete dygnet runt.
Makeansvaret ska vara normalt stod, i ett s normalt liv som
mojligt.

— Vi ansokte om 170 timmars personlig assistans men
fick, efter 6verklagan i forvaltningsrétten, farre an 50
beviljade timmar.

Demensforum ringde upp Tor Nilsson for att fa veta
lite mer.

Tor och Anette Nilsson bor i Jarna i Sodertilje kommun.
Anette ar i grunden socionom, liksom Tor, och arbetade som
specialldrare.

— Hon var mycket bra pa sprak, sirskilt engelska och
svenska, berattar Tor. I samband med att vi vid ett tillfalle
reste i Kanada var jag plotsligt tvungen att Gversétta for
Anette. Hon hingde inte med sprakligt, vilket var nagot
helt nytt som jag reagerade pa. Det var uppenbart att
nagot var riktigt fel. Anette blev med tiden allt simre med
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Anette Nilsson var 58 dr ndr hon fick diagnosen
alzheimer. Hon blev snabbt smre och hennes man
Tor tog hand om henne i hemmet. Snart blev vardnaden
om Anette ett heltidsjobb ddr Sodertdlje kommun bara
beviljade en brdkdel av den personliga assistans som
familjen behdvde. Kommunen rdknade minuter och
hdnvisade till sa kallat makeansvar.

forandrad syn och fler tappade ord. Vi tog kontakt med
vardcentralen och man misstankte, utan att utreda saken
niarmare, att det rérde sig om stress och utmattningssyn-
drom. Men det var demens, och for fem ar sedan fick hon
sin alzheimerdiagnos.

S& kom pandemin och Tor kunde jobba hemifran som
konsult inom socialt arbete. Samtidigt skotte han sin fru och
hemmet. Det gick forstas inte i langden, utan han blev sjuk-
skriven.

— Ta bara en san sak som att jag ska lyfta Anette ur
séngen, det dr ndgot som pa korttidsboendet dér hon vista-
des en kort tid, bedémdes krava tva personers hjélp. Men
nar hon kom hem anségs det utifrdn den bedomning som
kommunen gjort att det tydligen bara behévdes en person.
Man tittar inte pa utférandet, utan endast péa vilken tid,
enligt generella schabloner, det tar att utfora assistansen.
Jag far ett visst antal minuter pd mig for att mata Anette.
Men det finns inga mojligheter att klara den tiden utan
stress, vilket en demenssjuk person inte ska behova utsét-
tas for, eftersom det da kan bli allvarliga komplikationer,
till exempel kvavningsrisk. Det behovs alltsa ldngre tid,
vilket dven var lakare pd minnesmottagningen i Huddinge
poangterat.

Tor har begért provningstillstind hos Kammarratten,
men har dnnu inte fatt ndgot besked darifran. Daremot har
han nu fatt lite fler assistanstimmar fran kommunen.

— Visst, det ar bra, men jag dr 4nda helt last vid hemmet
och omhéndertagandet av Anette. Det finns absolut ingen
tid for aterhdmtning 6ver huvud taget. m

TEXT: ANDERS POST | FOTO: PRIVAT

Make/samboansvar

Makar har genom 1 kap. 1 § aktenskapsbalken ett lagstiftat ansvar att
gemensamt varda hem och barn. Detta medfér att en person med
funktionsnedsattning som ar gift eller lever som sambo beddéms bara
halften av ansvaret for varden av den andre nattetid (vantetid) och
det gemensamma hemmet. Ett undantag finns, i de fall da behovet
tillgodoses pa annat satt. Antalet assistanstimmar minskas darmed
med den tid som rimligen kan alaggas den andra maken. Dock kan
den assistansberattigades make inte tvingas asidosatta sin egen
halsa, eller sitt eget jobb for att tillgodose sin makes behov.



Birgitta Fernstrom, telefonradgivare:

"Manga har behov att prata om de

svara besluten”

Samtalen till Demensférbundets radgivning tenderar
att bli lLdngre, och inte sallan ar det personer som
nyligen fatt en demensdiagnos som ringer. Det berattar
Birgitta Fernstrom, en av de personer som svarar nar
medlemmarna behéver rad eller stéd. "Fler soker idag
vard tidigare och som nydiagnostiserad har man manga
viktiga fragor att ta stallning till.”

TEXT: MARTIN KALLSTROM ‘ FOTO: PRIVAT

Birgitta Fernstrom ar nyss hemkommen frén en fjall-

tur med sina hundar. Hon ar aktiv tavlingsledare inom
Dragsportférbundet och trots sina 77 &r har hon inga
planer pa att sld av pa takten — forra aret vann hon dven
Stockholm Marathon i sin aldersklass. Sist men inte minst
ar hon ordférande i Demensforeningen i Kiruna och en av
Demensforbundets radgivare for medlemmar som behover
stod.

Hur orkar du med alltsammans?

— Haha, jag har alltid hallit igdng med idrott och fysiska

aktiviteter, det passar vil in pa mitt yrkesverksamma liv

som distriktskoterska och folkhilsosekreterare. Halsa ar

en viktig del som vi dven jobbar mycket med inom foren-
ingens verksamhet.

Hur manga samtal far du per vecka som
telefonradgivare?

— Drygt 40 samtal brukar det vara. En tendens ir att sam-
talen blir allt lingre och inte sillan 4r det personer som
nyligen fatt en diagnos eller mérker att de forédndras och
undrar vart man ska vinda sig som ringer.

— Idag pratas det mycket om demenssjukdomar i media
och ménga kontaktar varden i ett tidigare skede. Nar
man nyss fatt en demensdiagnos har man ofta kvar sin
beslutsformaga och man har manga fragor att ta stillning
till infor framtiden. D& ar det tryggt att ha négon att prata
med och komma till med sin oro och &ngest. Generellt ar
varden dalig pa att folja upp och upprétta en vardplan for
den som fatt en demensdiagnos.

Vilka ar de vanligaste fragorna?

— Manga som hor av sig har fragor om vilka réattigheter
man har som vardtagare och anhorig och vilka krav man
kan stilla pa varden. Tyvarr drar man sig ofta for att
klaga. Man ar radd att det ska g& ut 6ver ens narstdende
som ar i behov av varden. Men det ar viktigt att man age-
rar och slar larm om nagot kianns fel. Det handlar ju inte
bara om en sjilv, utan &ven om manga andra.

Svarar ni aven pa samtal fran de som inte ar
medlemmar?

— Vi lyssnar pé alla som ringer och har behov av att prata
med ndgon. Men var juridiska radgivning som skots av
Institutet for Medicinsk Rétt &r bara 6ppen for medlemmar.

Hur gor jag om jag inte kommer fram nar jag ringer?
— Jag brukar ringa upp missade samtal. Men en nyhet ar

att du dven kan kontakta Demensforbundets radgivning via
e-post. Kolla pa hemsidan vilka kontaktvigar som finns.

Vilket ar ditt basta rad till de som ringer och kdnner
oro infér sjukdomen?

— Ta kontakt med din lokala demensforening! Dar kom-
mer du i kontakt med ménniskor i samma situation, med
liknande erfarenheter. Det ar viktigt att traffa andra,
umgds och se det positiva i livet. Tillsammans kan ni for-
andra saker och skapa battre forutsattningar att leva med
demens som sjuk eller anhorig. m
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KJELLS SPALT

Min vag till att bli
skribent i Demens-
forbundets tidning

Jag minns forsta gingen jag skulle hitta till lokalen. Det var
rakt in pd ovanvéningen, nerfor en snurrtrappa at hoger,
sedan, nir man kom ner, fortsitta it hoger for att sedan
svinga vanster och sedan hoger igen, for att aterigen svianga
vanster och slutligen gé langst bort i korridoren till en ano-
nym dorr. Dér, dar innanfor dorren samlades gruppen for
forsta gédngen for ca ett ar sedan. Jag vet att jag da ténkte,
att for mig, och jag gissar aven for andra personer som just
har fatt en kognitiv demensdiagnos, sd blir, bara att hitta
hit till den hér lokalen, en riktig utmaning. Sen tankte jag ...
ok, samtidigt ar det ju en perfekt traning i rumsorientering.

Vi sitter och smapratar som vanligt en torsdag eftermid-
dag i demensforeningens lokal i Stockholm. Den har torsda-
gen serveras det farska gifflar med ost och sylt samt kaffe.
Toppen, samma fina fika varje ging. Vi 4r samma giang som
vanligt och det ar en god stimning. Solen skiner in genom
fonstren och kaffemaskinen bubblar och séager att "nu blir
det fika och mys”! Négon sitter tyst, ndgon undrar var hun-
den som hen hade med sig har tagit vdgen och négra andra
bubblar med varandra, som sagt en god och harlig stamning.

Plotsligt, mitt i samtalet bryter var handledare in och
fragar mig rakt ut infér gruppen, — Kjell skulle du vilja
skriva i Demensforbundets tidning? Jag tittar upp och hor
négon siga — “Javisst!” Jag tittar mig runt och ser bara
mina vanner runt bordet och alla tittar pd mig och ler, sen
siager dom typ “vad kul Kjell, hirligt”, och jag inser att det
maéste ha varit jag som var den som sade "Javisst!”.

Jag stannar upp och tar en tugga pé den ostfyllda
giffeln, kianner efter lite i mitt inre men kan inte kénna
nagon oro utan mer en férvantan och lite gladje. Tanker
att det har kommer gé bra och med stod av mina nyvunna
vanner runt bordet bekraftar jag mitt “Ja” med ett hand-
slag med var handledare.

P& vagen hem fran samtalsgruppen funderar jag lite...
vad var det handledaren hade sagt...késeri...eller var det
kronika...spalt...nd det var nog késeri. Jag tanker, hmm jag
har nog aldrig last nagot késeri, jag undrar vad det r och
hur det egentligen stavas...

Nir jag nagon dag senare borjar fundera pa det har
igen, rotar jag runt i ndgra olika tidningar och hittar spal-
ter med késerier och dven kronikor, men hittar inte négot
som fangar mig. Inget som jag riktigt kanner for.

Jag tianker att jag maste bredda min kunskap om vad jag
har gett mig in pa for a&ventyr och bestimmer mig for att upp-
soka stadens bibliotek. Jag vandrar genom ett Nykoping, dit
jag och min fru flyttade for tva &r sedan. Snon vréaker ner och
efter lite pulsande utmed den lugna &n, som slingrar sig sakta
genom staden, kommer jag fram till stadens bibliotek som lig-
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ger strax bakom den vackra St. Nicolaikyrkan fran 1200-talet.
Skakar av mig snon och vandrar fram till lanedisken och
ber att fa titta pa bocker om hur att skriva késerier.

— Absolut, inga problem, har har du en som &r kind och
hir dr en som beskriver tips och trix nir du ska skriva
kaserier. Jag slar mig ner i en bekvam fatolj, lagger bort
mina blota och fuktiga handskar och méssa och borjar
skumma genom den forsta boken, den med “the best of
the best”, som bibliotekarien hade sagt. Det &r korta kapi-
tel och jag kan vil utlisa ett visst manér men...Jag tar upp
den andra boken och bldddrar lite i den ocksa. I den hér ar
det mycket mer om metodik och om olika tekniker, vrid-
ningar, vinklingar, hur att finga och tappa lasaren m.m.
Jag kidnner mig lite...hmm, inte besviken kanske, utan mer
lite vilsen. Jag ldgger ifrdn mig bockerna pa sétet bredvid
mig, tar ett djupt andetag och blundar...

Sedan jag fick diagnosen for knappt tva ar sedan, har jag
gratit, kramat familj och vanner, skrikit mig hes, tankt tio-
tusen tankar, kdnt ensamhet, angest och ridsla men ocksa
gladje, hittat nya sidor hos mig sjélv, lart mig dta mer hal-
sosamt, trinat som en galning, upptiackt mod som jag inte
visste fanns, fantiserat om aventyr, hittat nya vianner, hittat
en tvillingsjal inom mig sjilv, plus mycket, mycket mer...
jag 6ppnar 6gonen igen, tittar ut 6ver raderna med hyllor
fyllda av bocker och tinker...nda det hér gar inte. Det jag
vill berdtta ryms inte i ett eller flera kaserier...

Jag gar fram till lanedisken, lamnar igen bockerna och
tackar for hjélpen, tar mig en sving pa stan, som nu ar vack-
ert vit av all sn6 som fallit och hamnar med en kopp kaffe pa
ett mysigt café. Jag bestimmer mig dir och da, att om jag
ska vara skribent for Demensforbundet, méste jag skriva om
mig, om min resa, om mitt sitt och mina steg for att hantera
situationen, att ga vidare och skapa nagot nytt. Genom att
skriva pa mitt sétt, utifrdn min situation, mina virderingar
och vad jag tycker ar viktigt sa hoppas jag kunna bidra
till en nyanserad bild av vad det innebér att leva med en
demensdiagnos. Jag hoppas ocksa att du som har en diag-
nos tanker att; "nej sa dir kdanner och ténker inte jag” eller
“sa dar skulle aldrig jag gora”. Eller sa kinner du kanske ett
leende komma i mungiporna och tanker att ”ja det dar kan-
ner jag igen mig i” eller ”ja det dir kanske kan vara nagot
for mig...”. Och kanske, kanske kianner du till och att du vill
skicka en kommentar till mig! Valkommen!

Att resa genom Demens- och Alzheimerland &r absolut
ingen “one man/one woman show” utan vi behéver alla var-
andra och det dr dessutom mycket roligare tillsammans.

Ok nu kor vi m
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Lésningen pa korsordet ska vara oss
tillhanda senast den 14/8 2023.

Demensforbundet
Lundagatan 42 A,
117 27 Stockholm
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Stéd forskningen om
kognitiv sjukdom.

Swisha din gava har »

Ga in via Swish-appen och

Kommunikation ABC

om personcentrerade mdten
vid demenssjukdom

123 900 85 82

Ny avgiftsfri webbutbildning fré&n Svenskt Demenscentrum
och Centrum fér demensforskning, Link&pings universitet,
i samarbete med Demensférbundet.

Demensfonden

demenscentrum.se/webbutbildningar ,,
— DEMENSFORBUNDETS INSAMLINGSSTIFTELSE

Bli medlem

Demensforbundet har narmare 9 000
medlemmar, spridda dver hela Sverige i
cirka 110 lokala demensféreningar.

o u ]
Radgivning
Telefonradgivning: 010-175 50 56

Radgivning mail: radgivhning@demensforbundet.se

Vi finns tillgangliga féljande dagar och tider:

Las mer om vad ett medlemskap innebar:
mandag-fredag 10-20, lérdag 10-12.

Demensférbundet

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

P - .o
92592533 Demensforbundet

Bg 5502-8849

DEMENSFORBUNDETS LITTERATUR

Var litteratur hjalper dig att forsta och stotta i den for manga svara  Hela vart utbud hittar du i var webbutik www.demensforbundet.se
situation som en demenssjukdom innebar. Vi har aven bra material ~ Det gar ocksa bra att ringa oss fér mer information om var litteratur,
for dig som arbetar inom demensvarden och som vill veta mer. telefon 08-658 99 20



