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Forord

Socialstyrelsen fick 2006 i uppdrag av regeringen att etablera nationella
kunskapscentrum pa anhorig- respektive demensomrédet. Syftet var att
stimulera en nationell kunskapsutveckling inom dessa angeldgna verksam-
hetsomraden. I uppdraget betonade regeringen att kunskapscentrumens
arbete skulle utvecklas sa att resultaten skulle kunna vara till nytta for
yrkesverksamma 1 deras direkta méten med de dldre, med personer med
funktionsnedsittning och med deras anhoriga.

I denna rapport redovisar Socialstyrelsen kunskapscentrumens verksamhet
2016 och visar att det bedrivs en omfattande och malinriktad verksamhet som
pa olika sitt bidrar till att utveckla en vard och omsorg och ett anhdrigstod av
god kvalitet.

Socialstyrelsen finner att centrumen ar véletablerade i sina respektive
nationella stodfunktioner. De bidrar till att utveckla varden och omsorgen om
dldre och stodet till personer med funktionsnedséttning och till deras anho-
riga.

Utredaren Sanja Magdaleni¢ har varit ansvarig projektledare for denna
rapport. Ansvarig enhetschef har Elisabeth Warnberg Gerdin varit.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att f6lja upp verksamheten vid
Nationellt kompetenscentrum anhdriga (Nka) och Svenskt Demenscentrum
(SDC). Detta dr den tionde aterrapporteringen av verksamheten vid de bada
kompetenscentrumen och den omfattar verksamheten 2016.

Mot bakgrund av centrumens verksamhetsberittelser finner Socialstyrelsen
att savél Nka som SDC har bedrivit en omfattande verksamhet inom sina
respektive angeldgna omraden. Kompetenscentrumens redovisningar vittnar
om bred kompetens, hog produktivitet och att Nka och SDC har fungerat som
en samordnande nationell stodfunktion inom sina respektive omraden.
Socialstyrelsen kan konstatera att centrumens respektive verksamhet bedrivs
i enlighet med angivet uppdrag.

Under 2016 har Nka fortsatt att arbeta med implementering av anho-
rigstod, konsultstdd, utveckling av metoder och verktyg, léttillgéngliga
kunskapskallor, kunskapsspridning och kunskapsutbyte, kunskapsstod till
personer med flerfunktionsnedséttning samt internationellt samarbete.

Nka:s uppdrag omfattar alla anhoriga oberoende av den nirstdende perso-
nens alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedsattning. Nka har bedrivit en
omfattande konferens- och utbildningsverksamhet for att sprida kunskap och
utveckla samt stirka utbildningar inom anhorigomradet. Centrumet har dven
pabdrjat ett arbete med att infora en systematisk kvalitetsuppfoljning av sitt
eget arbete.

Verksamheten vid SDC har fokuserat pa implementering av utbildnings-
paketet Nollvision och pa uppfoljning och spridning av webbutbildningar i
Demens ABC Plus-serien samt av Checklista demens i dess tva varianter
Hemtjinst respektive Sarskilt boende. Under aret har centrumet dven arbetat
med en fortsatt spridning av webbutbildningen Demens ABC.

SDC har kontinuerligt uppdaterat sin webbportal, dér det dven tillhanda-
haller den webbaserade utbildningstjidnsten Jobba sékert med ldkemedel.
Dessutom har centrumet spridit information och forskning om demensomra-
det i bade tryckt och elektronisk form. Under 2016 har SDC varit medarran-
gor och deltagit i ett stort antal konferenser och seminarier samt medverkat i
ett flertal projekt med andra finansiérer.
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Inledning

Uppdraget till Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har 1 uppdrag av regeringen att folja upp att verksamheterna
vid de nationella kompetenscentrumen Nka och SDC bedrivs i enlighet med
angivet uppdrag (S2017/01222/FST). I uppdraget ingar att myndigheten ska
lamna sin redovisning senast den 31 mars arligen.

Bakgrund

Socialstyrelsen fick 2006 i uppdrag av regeringen att utveckla ett nationellt
kunskapscentrum for vard och omsorg om éldre, déir 4ven anhdrigfrdgor och
demensfragor skulle inga. Efter dialog med regeringen konkretiserades
uppdraget till att omfatta tva nationella kunskapscentrum: ett for anhorigfra-
gor och ett for demensfragor. I uppdraget till Socialstyrelsen ingick dven att
finansiera centrumen och ansvara for redovisningen av centrumens verksam-
het till regeringen.

Nka och SDC inrittades 2008 och har bedrivit sin verksamhet utifrén etta-
riga regeringsuppdrag som formuleras i Socialstyrelsens regleringsbrev.

Pa regeringens uppdrag gjorde Link&pings universitet 2011 en utvérdering
av kompetenscentrumens verksamhet. Utvdrderingen konstaterade att de
bada centrumen svarade vil mot behovet av 6kad kunskap och 6kat stod
inom sina respektive omraden. Den dvergripande slutsatsen av utvirderingen
var att centrumen skulle fa fortsitta att vidareutveckla sina verksamheter
utifran sina olika forutsittningar och med delvis skilda strategier. Socialsty-
relsen instdmde 1 slutsatserna och fann att myndigheten ddrmed hade fullgjort
regeringsuppdraget att etablera centrumen.

Socialstyrelsen har sedan starten fatt rliga uppdrag 1 myndighetens regle-
ringsbrev att svara for centrumens finansiering och f6lja upp centrumens
verksamhet. Denna rapport avser verksamheten vid Nka och SDC 2016 och
ar den tionde rapporteringen.

Kompetenscentrumens uppdrag

Det 6vergripande uppdraget for Nka och SDC som regeringen formulerade i
uppdraget till Socialstyrelsen 2015 dr att de genom sin verksamhet ska bidra
till hogre kvalitet och produktivitet inom sina omriden (dnr
S2015/3491/FST). Verksamheternas huvudsakliga uppgift ar att vara ett
expertstod till kommuner, landsting och enskilda utforare. I Nka:s uppdrag
ingar dven att ge rad och stod till enskilda. Verksamheterna ska genomsyras
av ett jamlikhetsperspektiv och uppmirksamma konsrelaterade skillnader och
konsekvenser inom anhdrigstddet och demensomradet. I bada centrumens
uppdrag ingér att

» samla in, strukturera och sprida kunskap
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+ utforma och sprida informations- och utbildningsmaterial

+ utforma samt vara aktiva medaktorer vid konferenser etc.

» sammanstilla utvirderingar och forskningsresultat

+ verka for att kunskapsutvecklingen ges en mera praktisk och tillimpbar
inriktning

+ vara en link mellan forskning, praktik och beslutsfattare

» fungera som ett nav i ett nationellt nitverk av FoU-verksamheter

» fungera som en samordnande nationell kontaktpunkt for frigor inom
omradet nér det géiller nordiskt samarbete, med andra ldnder och internat-
ionella organisationer, till exempel 1 frdga om utbyte av kunskap, erfaren-
heter och information

Diérutover har respektive centrum specifika uppdrag enligt foljande.
Sarskilt om Nationellt kompetenscentrum anhériga

Kompetenscentrumets huvuduppdrag ér att

+ stodja och underlitta ett utvecklingsarbete och implementering av anho-
rigstdd till kommuner, landsting och enskilda utfoérare. Utveckling av me-
toder for ett individuellt och familjeorienterat anhorigstod ska prioriteras

 fungera som en ldnk mellan forskning och praktik samt utveckla och
formedla metoder och verktyg

* bidra till utveckling av metoder och verktyg samt till systematisk spridning
och uppfoljning av dessa

+ sammanstdlla samt formedla forskningsresultat och bésta tillgangliga
kunskap inom omradet.

Verksamhetsomradet ska innefatta alla anhoriga oberoende av den nérsté-
ende personens alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedséttning. Kompe-
tenscentrumet ska

* sdrskilt uppmirksamma konsrelaterade skillnader och konsekvenser i
anhorigstodet

* sarskilt uppmirksamma anhorigstod 1 ett interkulturellt perspektiv

* sdrskilt bidra till att underldtta forutsittningen for att kombinera rollen som
anhorig med arbetslivsdeltagande och god hélsa

+ stodja och utveckla hélso- och sjukvérdens roll och ansvar nir det géller
stodet till anhoriga

* nér det géller barn som anhdriga sarskilt bidra till sddant stdd att anhorigas
svarigheter inte inkraktar pa barnets hélsa, utveckling och skolgang.

Sdrskilt om Svenskt Demenscentrum

I uppdraget ingér att tillhandahalla den webbaserade utbildningstjénsten
Jobba sidkert med ldkemedel, vilken syftar till att ge grundliggande baskun-
skaper 1 att

» ge likemedel 1 rtt tid

* ge god omvardnad som komplement och alternativ till ldkemedel

+ kénna igen risker och uppmérksamma, reagera och signalera vid forand-
ringar

+ forsta roll och ansvar vid delegering
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» uppmirksamma symtom vid diabetes och ge insulin.

Metod och genomforande

Uppf6ljningen bestér dels av en redovisning av de verksamhetsberéttelser
som kompetenscentrumen arligen skickar in till Socialstyrelsen, dels av en
beddmning av huruvida centrumens verksamhet, med utgédngspunkt i dessa
verksamhetsberittelser, bedrivs i enlighet med angivet uppdrag. Bedomning-
en mot uppsatta villkor for centrumens uppdrag redovisas sammanfattande 1
rapportens avslutande kommentarer.

Varje centrum skickar arligen in till Socialstyrelsen d&ven en ekonomisk
redovisning och en publikationslista. Dessa bifogas Socialstyrelsens rapport i
sin ursprungliga form. For Nka:s ekonomiska redovisning och publikations-
lista se bilaga 1 respektive 3. SDC:s ekonomiska redovisning och publikat-
ionslista aterfinns i bilaga 2 respektive 4.
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Redovisning av verksamheten 2016

Nationellt kompetenscentrum anhdriga
(Nka)

Nka:s verksamhetsomrdde har successivt utvidgats till att nu omfatta alla
anhoriga oberoende av den nirstaende personens alder, sjukdom, diagnos
eller funktionsnedsittning. Socialstyrelsen fordelade 9 500 000 kronor till
Nka ar 2016.

Verksamhetens styrgrupp utgors av Ritva Gough (ordférande), Ann-Marie
Hogberg, Margareta Lundberg Rodin, Arne Sjoberg, Kristiina Heikkila,
Monica Forsberg och Eva Borgstrom. I ledningsgruppen ingdr Lennart
Magnusson och Elizabeth Hanson, som dven &r adjungerade i styrgruppen.
Vid slutet av 2016 hade Nka 13 medarbetare.

Samverkande parter i Nka ar Linnéuniversitetet, Landstinget i Kalmar lén,
FoU Sjuhirad Vilfard vid Hégskolan i Boras, Linssamordnarna for anho-
rigstdd 1 Norrland, Anhorigas Riksforbund (AHR), Riksforbundet For barn,
unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB) och Regionforbundet 1
Kalmar lén. Den sistnimnda parten dr dessutom samordnande huvudman for
verksamheten. Parterna utgor verksamhetens styrgrupp som har moéten fyra
ganger per ar. Regionforbundets representant dr ordférande for styrgruppen.

Nka:s verksamhetsidé bygger pé ett evidensbaserat forhéllningssétt, arbete
i partnerskap och e-larande. Det evidensbaserade forhallningssittet avser att
bidra till och stddja implementering och utveckling av metoder och verktyg
for anhorigstod genom arbete i partnerskap med olika kunskapsbirare, till
exempel anhoriga, brukare och deras organisationer, vard- och omsorgsper-
sonal, andra professionella (skolpersonal, polis), beslutsfattare samt forskare.
E-ldrande utgor en grundkomponent i arbetet med kunskapstransformation
och kunskapsutbyte for att géra verksamheten léttillganglig for alla intresse-
rade 1 hela landet.

Under 2016 pabdrjade Nka ett arbete med att infora en systematisk kvali-
tetsuppfoljning av centrumets eget arbete. En del 1 det har varit en utvérde-
ring av arbetet med blandade ldrande nétverk som har resulterat i tre rappor-
ter, varav den forsta publicerades 2016 och de andra tvd kommer att
publiceras 2017.

Verksamhet 2016

Under 2016 har Nka:s verksamhet inriktats pa foljande omraden:

* implementering av anhorigstod

* konsultstod

+ utveckling av metoder och verktyg

« lattillgédngliga kunskapskéllor

* kunskapsspridning och kunskapsutbyte

* kunskapsstdd till anhoriga till personer med flerfunktionsnedséttning
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internationellt samarbete.

Implementering av anhdérigstéd
Under éret har Nka arbetat med utveckling och implementeringsstdd hos
kommuner, landsting och enskilda utforare. Nka har

bistatt Sodermanlands lédn 1 att utveckla underlag for en strategi for anho-
rigstod 1 samverkan mellan landsting och kommuner; ett arbete med blan-
dade ldrande nétverk har paborjats med stod av Nka i tre delar av ldnet.
medverkat 1 och stott framtagningen av en strategi och handlingsplan for
patient-, brukar-, anhorig och medborgardelaktighet i Kalmar 14n; Nka ar
aven adjungerat till Funktionshinderrddet i Kalmar lan

bistatt och medverkat i ett projekt i samverkan med huvudménnen i
norddstra Skéne for att utveckla ett effektivt stdd till barn med fordldrar
med missbruksproblem

utvecklat utbildningsmaterial och anordnat ldrandeseminarier for policy-
skapare och utvecklare for implementering av § 2 g i hilso- och sjukvards-
lagen, barn som anhoriga inom ambulans- och akutsjukvirden i samverkan
med Socialstyrelsen och Ambulansverksamheten i Halland

1 samverkan med Socialstyrelsen tagit fram och publicerat ett fortbild-
ningspaket pa webbplatsen for kompetensutveckling av personal inom
forskolan avseende barn som anhdriga

arrangerat blandade ldrande ndtverk om anhdriga och personer med
psykisk ohilsa

medverkat i arbetet med det nationella nitverket for lanssamordnare for
anhorigkonsulenters programgrupp samt medverkat vid de arliga semina-
riedagarna under temat anhoriga och vélfardsteknologi

1 samverkan med Socialstyrelsen bjudit in till ett tvi-dagars introdukt-
ionsmote vid ett nationellt ndtverk avseende barn som anhdriga

varit inbjudet till tre regionala nétverk for anhérigkonsulenter i Stockholm,
Jamtland och Kalmar.

Konsultstéd

Nka erbjuder konsultstdd till foljande malgrupper: anhoriga och deras
idéburna organisationer, personal, beslutsfattare, utvecklare och policy-
skapare.

Under aret har Nka pa uppdrag av regeringens sirskilda utredare avseende

en nationell kvalitetsplan for dldreomsorgen tagit fram rapporten Kvalitet i
dldreomsorg ur ett anhorigperspektiv. Rapportens tydligaste resultat ar
vikten av trygghet for bdde anhorig och dldre nérstdende. Andra viktiga
teman i resultatet ar tillhorighet, delaktighet, betydelsefullhet och samverkan
och rapporten uppmirksammar dven olikheter i bemétandet av anhoriga och
dldre nérstaende baserade pa kon, etnicitet, klass, sexuell ldggning och
funktionsnedsittning. For att 6ka spridningen av rapporten har en kortversion
utarbetats. Dessutom dr ett webbinarium planerat till varen 2017.

Vidare har Nka ldmnat remissvar pé dels Socialstyrelsens foreskrifter och

allménna rad om vardgivares systematiska patientsikerhetsarbete med
tillhorande konsekvensutredning, dels en motion frdn Stockholms stad om
ratt till dldreboende. Nka har dven ingatt i regeringens referensgrupp avse-
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ende Utredningen om beslutsoférmdgna personers stillning i vard, omsorg
och forskning, i Socialstyrelsens arbete kring nationella riktlinjer for vard
och omsorg vid demenssjukdom samt i Myndigheten for delaktighets refe-
rensgrupp avseende vilfiardsteknologi.

Som en del av konsultstddet samverkar Nka med Linnéuniversitetet och
Halsohdgskolan 1 Jonkoping. Syftet dr att stodja sju hélso- och sjukvérds-
verksamheter, sju individ- och familjeomsorgsverksamheter och tio idéburna
organisationer 1 att infora och utveckla arbetet med systematisk uppfoljning
av barn i utsatta situationer. Denna verksamhet kommer att fortsitta och
utvidgas till att omfatta alla grupper av anhoriga. Som en f6ljd av arbetet
med systematisk uppfoljning har Nka kontaktats och gett stod till foretaget
Journal digital i foretagets arbete med journaldokumentation och systematisk
uppfoljning.

Véren 2016 var Nka inbjudet till en fokusgrupp hos Socialstyrelsen om
fordldraskapsstod till fordldrar till barn med funktionsnedséttningar. Fokus-
gruppen vénde sig till olika professioner och fokuserade pa det praktiska
arbetet med att ge stod.

Under hosten var Nka inbjudet av Myndigheten for familjerétt och for-
dldraskapsstod att medverka i och bidra med erfarenheter och verksamheter
vid workshoppen Hur méter vi barnfamiljer som kommit till Sverige? Utdver
Nka deltog 20 representanter fran olika myndigheter.

Vidare har Nka medverkat 1 Socialstyrelsens mote med myndigheter och
verksamheter om insatser for kunskapsspridning och utvecklingsarbete
avseende spdda barn. Nka kommer att genomfora fyra webbinarier om spada
barn utifran olika teman 2017, och hosten 2017 kommer Nka vara medarran-
gor vid en nationell konferens om spédda barn.

I november 2016 medverkade Nka med en muntlig presentation om anho-
riga och anhorigstod 1 Sverige vid ett studiebesok av 17 deltagare i en
ruminsk delegation. Studiebesoket anordnades av Socialdepartementet inom
ramen for programmet Joint declaration of cooperation in the area of social
policy between Sweden and Romania.

Nka har dven fortsatt ge konsultstdd till samtliga malgrupper genom fliken
Fragor och svar, som &r en av de populéraste sidorna pa Nka:s webbplats.
Har kan besokare stélla fragor och soka bland tidigare fragor och svar. Under
2016 har Nka fatt 191 fragor fran anhoriga. Vanligen beror fragorna rattig-
heter, lagar och ekonomi.

Utveckling av metoder och verktyg
For att utveckla och bidra till metodutveckling och verktyg for stod till
anhoriga samt systematisk spridning och uppfoljning av metoder och verktyg
skapade Nka 1 maj 2016 fliken Metoder och verktyg, pa centrumets webb-
plats. Hir presenteras egna och olika samarbetspartners metoder och verktyg,
till exempel blandade ldrande nétverk, planeringsinstrumentet COAT,
larande och stodjande nétverk, studiecirkelmaterialet Ndr jag inte finns
ldngre samt systematisk uppf6ljning. Fliken blev snabbt populdr och besok-
tes vid drygt 7 000 tillfallen 2016.

Under 2016 deltog Nka 1 utarbetandet av en ansokan till Allménna arvs-
fonden om metodutveckling for att 6ka delaktighet och sjélvstindighet for
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vuxna med flerfunktionsnedséttning. Huvudsdkande dr FUB; 6vriga medso-
kande &r DART kommunikations- och dataresurscenter' samt Arbetsterapeu-
terna Sverige.

Nka bidrar ocksa med metodstdd, forvaltning och spridning av metoder
och verktyg fran olika Allménna arvsfondsprojekt dér Nka varit involverat i.
Ett exempel ér studiecirkelmaterialet Ndr jag inte finns ldngre, vilket dr ett
studiecirkelmaterial for anhorigkonsulenter och andra intresserade utvecklat
av Bricke diakoni for att stodja dldre anhdriga till barn med funktionsned-
sattning. Materialet finns pa Nka:s webbplats. Via videokonferenser ger Nka
stod till studiecirkelledare som vill anvédnda studiecirkelmaterialet. Ett annat
exempel dr projektet Det outsagda, som drivs av Handikappforbunden (HSO)
dér material och filmer tas fram om sédant man inte talar om i familjer med
funktionsnedsittning. Detta material kommer att lanseras varen 2017 pa
Nka:s webbplats.

Nka ingar i arbetsgruppen Anhérigfragor inom nétverket Nationell sam-
verkan for psykisk hélsa (NSPH) och bidrar med teori och metodstdd till
NSPH:s Anhorigprojektet. Nka bidrar med teori och metodstdd avseende
anhorigperspektivet till olika FoU-projekt. Bland annat ingar Nka i en
referensgrupp till det palliativa registret som ska utveckla en app for egen-
vard till cancersjuka patienter och deras anhoriga. Projektet finansieras av
Cancerstiftelsen 1 Kalmar lén.

Lattillgangliga kunskapskallor

Nka har uppdaterat sitt virtuella bibliotek med referenser till ny litteratur
inom anhdrigomradet. Ett utvecklingsarbete har ocksd inletts for att gora det
ytterligare lattillgédngligt och integrera webbplatsens flik Publicerat som en
del av biblioteket.

Under 2016 har Nka publicerat sju kunskapsoversikter och atta rapporter,
varav sju inom ramen for rapportserien Barn som anhoriga 1 samverkan med
Linnéuniversitetet. Nagra omraden som kunskapsoversikterna fokuserar pé ar
anhoriga till dldre med psykisk ohélsa samt anhdriga som ger insatser till
nérstaende med stroke. Nka har ocksa publicerat uppdaterade versioner av
centrumets kunskapsoversikter dels om anhoriga som kombinerar forvérvs-
arbete med anhdrigomsorg, dels om individualisering, uppfoljning och
utvardering av stod till anhoriga. [ en av rapporterna presenteras resultaten av
en kartldggning av stodet till anhoriga samt erfarenheter fran atta kommuner
under perioden 2010-2013.

De kunskapsoversikter och rapporter som Nka publicerade 2016 i serien
Barn till anhoriga har fokus pé foljande teman:

* stodprogram riktade till barn och/eller fordldrar nér en fordlder missbrukar
alkohol eller andra droger

« effekter av anknytningsbaserade interventioner for yngre barn och deras
omvardnadspersoner

* barn till fordldrar med cancer — hur manga som berors och konsekvenserna
1 ett livsloppsperspektiv

" DART ir ett kommunikations- och dataresurscenter for personer med funktionsnedsittning, som tillhér Sahlgrenska
Universitetssjukhuset.
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» samverkan kring gravida med missbruksproblem
* barn och unga som utdvar omsorg.

Négra av kunskapsoversikterna samt resultatet fran de externfinansierade
samverkansprojekten har publicerats 1 fem vetenskapliga artiklar. Kunskaps-
oversikterna och rapporterna finns tillgédngliga i pdf-format pa Nka:s webb-
plats och merparten kan @ven bestéllas 1 tryckt form.

Kunskapsspridning och kunskapsutbyte

For att sprida kunskaper om anhérigomradet arbetar Nka med samverkans-
och utvecklingsprojekt, en interaktiv webbplats, sociala medier, nyhetsbrev,
webbinarier, lirande nitverk, webbutbildningar, internetbaserade kurser,
konferenser och seminarier.

Under aret har Nka och SDC planerat ett gemensamt samverkansprojekt
med Alzheimerfonden och Demensforbundet. Syftet dr att 6ka medvetenhet-
en om yrkesverksamma anhdrigas situation i allmidnhet och om yrkesverk-
samma anhoriga till personer med demenssjukdom.

Nka:s interaktiva webbplats har blivit en alltmer populdr och véilbesokt
kunskapskanal. Under 2016 hade webbsidan dagligen fler 4n 350 besokare
och 1 600 sidvisningar. Antalet nya besokare har 6kat och utgor tva tredjede-
lar av besokarna. P& webbplatsen finns bland annat Nka Play med 489 filmer,
varav 66 handlar om anhoriga i olika aldrar vilka berdttar om sin livssituation
och sina erfarenheter. Ovriga visar forelésningar, presentationer fran konfe-
renser och reportage. En av de mest sedda filmerna, med 10 visningar per
vecka, dr Nka:s forsta filmade reportage dir professor emeritus Birgitta Odén
beréttar om hur synen pé vard och omsorg har fordndrats 6ver tid.

Nka har fortsatt att 6ka sin narvaro och aktivitet i sociala medier. Inldgg pa
Nka:s Facebook-sida ldses av mer dn 7 000 personer per vecka, och korta
filmer som lagts ut pd Facebook-sidan for att marknadsfora aktiviteter och
material har visats 5 250 ganger 2016. Nyhetstjansten for media, My News-
desk, har haft drygt 15 000 visningar. P4 Twitter har antalet f6ljare 6kat med
25 procent till 377 foljare. For dem som saknar internet erbjuder centrumet
personlig kontakt.

Under 2016 borjade Nka ge ut ett elektroniskt nyhetsbrev. Nyhetsbrevet
skickas till 6 000 prenumeranter tva ganger i manaden. Vidare publicerar
Nka ett tryckt nyhetsmagasin tva ganger om aret, vilket distribueras med post
till 1 500 prenumeranter och delas ut vid aktiviteter dir Nka deltar. Nka
skriver ocksa fyra génger per 4r i tidskriften Aldre i centrum, Anhérigas
Riksforbunds tidskrift Vi anhoriga och FUB:s tidskrift Unik. Under 2016 har
Nka dven bidragit med reportage i tidskriften Fordldrakraft och Riksforbun-
det for social och mental hélsas tidskrift Revansch. Information om Nka:s
aktiviteter publiceras ocksa i Eurocarers nyhetsbrev som kommer ut var
fjortonde dag.

Dessutom har Nka under aret erbjudit fem webbinarier. Webbinarierna nar
ut till hela landet och ersétter de tidigare regionala motesdagarna. Intresset
for att delta har varit stort. PA ménga orter har grupper med personal och
anhdriga deltagit tillsammans. Foljande teman har behandlats:
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* Om webbutbildningen Stdd till anhoriga. Tva tillfillen med deltagare fran
totalt 140 orter.

* Om somn och somnsvarigheter hos barn och unga med flerfunktionsned-
sattning och deras forédldrar. Deltagare fran 122 orter.

* Om stodprogram till anhoriga som ger insatser till ndrstdende med stroke.
Deltagare frén 81 orter.

* Om stdd till anhoriga till dldre med psykisk ohilsa. Deltagare fran 88
orter.

Efter varje webbinarium har deltagarna fatt frigor om hur de upplevt webb-
inarierna och de har dven fatt ge forslag pa vidareutveckling och teman for

kommande seminarier. Webbinarierna upplevs som mycket intressanta och
som ett bra sdtt att kommunicera och deltagarna har efterfrdgat fler webbin-
arier inom ett stort antal olika omraden.

Nka har ocksa genomfort ldrande nétverk for att stodja studiecirkelledare 1
deras anvindning av materialet Delaktighet och stéd. Sju anhorigkonsulenter
samt Anhorigas Riksforbund har deltagit vid tre tillfdllen via videokonferens-
systemet Adobe Connect.

Under 2016 har Nka, i samverkan med Roda Korset och Anhorigas Riks-
forbund, utvecklat en tredje webbutbildning, Anhoriga i fokus — samverkan
mellan offentlig verksambhet, frivilliga och intresseorganisationer. Webbut-
bildningen lanseras i borjan av 2017.

Nka har sedan 2015 tva grundldggande webbutbildningar. Den forsta web-
butbildningen, Barn som anhoriga — vaga fraga, avser att stodja inférandet av
§ 2 g1 hilso- och sjukvardslagen (1982:763). Hittills har drygt 6 250 perso-
ner tagit del av utbildningen, frimst sjukskdterskor, kuratorer, underskoters-
kor och skotare men ocksa psykologer, sjukgymnaster och ldkare inom
landstingen. Dessutom har fler &n 335 anstillda inom Véstra Gotalandsreg-
ionen deltagit i utbildningen 1 grupp liksom 42 anstéllda inom Landstinget 1
Kalmar lén och Lidkopings kommun.

Den andra webbutbildningen, Utveckla stdd till anhoriga, vinder sig till
personer som arbetar inom éldre- och funktionsnedséttningsomradet och som
moter ménniskor som har drabbats av sjukdom eller som har en funktions-
nedséttning. Hittills har fler &n 2 650 personer tagit del av utbildningen,
framst underskoterskor, anhorigkonsulenter och omvardnadspersonal. I flera
kommuner dr utbildningen en del av kompetensutvecklingen for grupper av
personal och genomfors i grupp. I Lerums kommun har all personal inom
boende och sysselséttning samt dagverksamhet for personer med minnessvikt
genomfort utbildningen. Aven stadsdelsforvaltningarna Kungsholmen och
Farsta i Stockholm samt kommunerna Limhamn, Géivle, Huddinge, Lidko-
ping, Eskilstuna och Lund har genomfort utbildning 1 grupp. Sammanlagt har
400 anstéllda tagit del av utbildningen. For att stodja personer som leder
dessa utbildningar har tvd webbinarier genomforts.

Inom utbildningsomradet har Nka, i samverkan med Linnéuniversitetet,
dven genomfort en kurs pa masterniva, Barn som anhdriga, om 7,5 hogskole-
poéng. Totalt 450 personer ansokte till kursen varav 250 forstahandssékande
och 50 studenter antogs. Till utlysning for varen 2017 ansdkte 387 personer,
varav 224 forstahandssokande.
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Under 2016 medverkade Nka i ett flertal konferenser och seminarier for att
sprida kunskaper om anhoérigomradet.

I samverkan med NSPH, Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och
Studieforbundet Vuxenskolan var Nka hosten 2016 medarrangor vid en
inspirationsdag om anhoriga och psykisk ohilsa, dir 100 deltagare samlades.
Nka har dven presenterat, haft utstdllning, filmat och publicerat presentation-
erna fran dagen pa sin webbplats. Vidare var Nka medarrangor vid en
regional motesdag om anhorigfrdgor vid samverkan mellan kommunerna och
landstinget i Varmlans ldn. Vid motesdagen deltog 100 personer.

Inom omradet Barn som anhdriga har Nka medverkat vid fyra konferenser
och seminarier:

+ Nka var medarrangor vid en konferens i Goteborg om FAS (Fetal Alcohol
Syndrome), dir centrumet medverkade med en presentation. Presentation-
erna vid konferensen filmades och publicerades pa webbplatsen. Ovriga
medarrangdrer var Socialstyrelsen, Lansstyrelsen i Vistra Gotalands lén,
FoU i Vist, FAS—foreningen, Centrum for forskning och utbildning kring
riskbruk, missbruk och beroende (CERA) och Specialpedagogiska skol-
myndigheten. Konferensen besoktes av 75 deltagare.

» Nka filmade konferensen Barn som anhdriga, vilken arrangerades i
Goteborg av Vistra Gotalandsregionen. Konferensen samlade 250 delta-
gare och presentationerna finns publicerade pa Nka:s webbplats.

* Nka filmade Kjerstin Almqvists heldagsforeldsning i mars om flyktingbarn
och flyktingfamiljer. Dagen arrangerades i Borldnge av Dalarnas Familje-
terapiforening och Lansstyrelsen i Dalarnas 1dn, och den samlade 300
deltagare. Foreldsningen, som é&r redigerad i samverkan med foreldsaren,
finns nu publicerad i form av elva filmer under fliken Interkulturellt pa
Nka:s webbplats.

* Nka var medarrangor tillsammans med Riksforbundet Noaks Ark vid
konferensen Barn som anhdriga och att leva med en familjehemlighet,
vilken samlade 100 deltagare.

Nka deltog darutdver med en utstéllning vid skolskoterskekongressen 2016 i
Stockholm, dir 1 400 deltagare samlades, och vid konferensen Ett gemen-
samt krafttag for en jimlik hilsa for barn och unga i Kalmar lén, som arran-
gerades av Landstinget i Kalmar 14n, Regionforbundet i Kalmar lan, Lanssty-
relsen 1 Kalmar ldn samt Fryshuset. Konferensen samlade 200 deltagare.

Vidare medverkade Nka med presentationer och utstdllning pa Anhorig-
riksdagen, som arrangeras arligen av Anhorigas Riksforbund (drygt 500
deltagare) och vid Framatblickande anhorigstod pa den lansgemensamma
demensdagen i Oskarshamn (280 deltagare) arrangerad av Lansgemensam
ledning i samverkan inom socialtjdnst och angransande omrade hilso- och
sjukvérd i Kalmar lén.

Dessutom bidrog Nka med en utstidllning vid Svenska Demensdagarna,
som anordnades i Goteborg av Svenska nétverket for demenskunskap (1 500
deltagare) och vid Aldreomsorgsdagarna i Stockholm, som arrangerades av
AB Fortbildning (1 300 deltagare).

Nka har dven medverkat med presentationer vid foljande tillfallen:
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 foreldsning 1 Kalmar om barn som anhdriga for 32 skolsk&terskor och
skolldkare

 foreldsning i Nybro kommun om begreppet barn som anhoriga samt
arbetet med dessa barn for 10 anstédllda och chefer vid ett uppstartméte for
samverkan mellan olika verksamheter som moter barn som anhoriga

+ foreldsning i samband med arrangemang som anordnats av foreningen
Balans, 50 deltagare.

Nka har dven medverkat 1 tva nationella forskningskonferenser under aret:

* Mervirdet av samverkan och utmaningar i deltagarbaserad aktionsforsk-
ning vid Hogskolan i Jonkoping. Konferensen arrangerades av foreningar-
na Swedish Participatory Action Research Community (SPARC) och
Swedish Interactive Research Association (SIRA), 70 deltagare.

* Nordpro 2016. Professionerna i motet mellan kunskapssamhallet och
granskningssamhéllet: Fordandrade villkor och nutida utmaningar. Konfe-
rensen dgde rum 1 Lund och arrangerades av Nordiskt ndtverk for profes-
sionsforskning, 200 deltagare.

Kunskapsstod till anhdriga till personer med
flerfunktionsnedsdttning

Nka:s webbplats dr en viktig kanal for att nd ut med kunskapsstod. Webb-
platsen uppdateras kontinuerligt med nyheter, reportage, filmade foreldsning-
ar och lankar.

Dessutom erbjuder Nka specifik rddgivning via telefon och e-post och
frdgor och svar publiceras pd centrumets webbplats. Darutover erbjuds
stodgrupper via internet. Fragor som ofta stillts handlar om vilket stod
nérstdende och anhoriga har ritt till, vart de kan vinda sig till att fa stod och
hur de kan dverklaga beslut. Fragan om valfrihet, inklusive rétten att sjilva
vilja gruppboende, har ocksé varit aktuell. Anhdriga fragar ocksa vad de kan
gbra om inte assistansen fungerar pa ett tillfredsstéllande sitt, till exempel
om personal uteblir och fordldrarna sjdlva tvingas ta ansvar for de beviljade
insatserna. Under 2016 kontaktade sérskilt médnga anhoriga Nka med anled-
ning av indragning av eller minskade timmar for personlig assistans.

Nka far ocksa fragor av medicinsk art. De flesta fragorna kommer fran
anhoriga till vuxna med svéra problem, dir de anhoriga upplever att de inte
far tillracklig hjélp. Nka ger dessa anhoriga allmén information inom omra-
det och hénvisar vidare till 1dkare med kunskap inom omradet.

Béde anhdriga och personal vénder sig till Nka med fragor. I samband med
utstdllningar och bokbord ér det vanligt med fragor om lédnkar med olika
former av information och om det finns mgjlighet att ndgon fran Nka kan
komma och foreldsa. Vanligen hdnvisar centrumets medarbetare da till de
olika ldnkar, foreldsningar och filmer som finns pa Nka:s webbplats. Cent-
rumets erfarenhet ar att det finns en stor efterfrdgan pa utbildningar, forelds-
ningar, filmer och informationsmaterial.

Nka ingér i en referensgrupp for Arvsfondsprojektet Réttvisat — mitt digi-
tala kommunikationspass och bidrar med teori och metodstod. Barn och
ungdomar som har stora svirigheter med sin kommunikation tillhdr en sérbar
grupp, speciellt vid tillfallen dér de byter milj6é och personal. Genom kom-
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munikationspasset kan de sjdlva, eller med hjélp, spela in filmer och lagga
till bilder och text, t.ex. hur det later nédr hen séger ’nej”, hur hen ser ut nir
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hen menar ”ja” och vilken skillnad det 4r mellan en spéanning och en missno-
jesyttring.

Nka har dven medverkat pa familjedagar, familjeldger och studiecirklar for
att nd ut direkt till fordldrar och anhoriga for att foreldsa om flerfunktions-
nedséttning och anhdrigskap, presentera Nka:s verksamhet samt utbyta
kunskaper och erfarenheter med deltagarna. Under 2016 har Nka pa det sittet
natt ut till 74 anhoriga vid fordldradagar p4 Mosseberg, en studiecirkel i Ale
och ett familjeliger pd Furuboda i Ahus. En métesdag arrangerades i Gote-
borg med ndrmare 100 deltagare, med temat Att vara anhdrig till nagon med
funktionsnedsittning. Motesdagen anordnades i1 samverkan med HSO, Vistra
Gotaland, FUB Vistra Gotaland, Studieférbundet Vuxenskolan och ABF.
Presentationerna filmades och har publicerats pa Nka:s webbplats.

Nka har ocksa medverkat med bokbord och informationsmaterial vid ut-
bildningar, konferenser och méten, arrangerade av idéburna organisationer:
en fortbildningshelg for FUB:s ideellt arbetande radgivare, tre konferenser
arrangerade av Riksforbundet for Rorelsehindrade barn och Ungdomar
(RBU) Ett annorlunda fordldraskap i Lulea och Boras och Assistans ar frihet,
konferensen Séllsynta diagnoser arrangerad av foreningen Séllsynta diagno-
ser och Anhorigas Riksforbunds drsmoéte, med sammanlagt 518 deltagare.
Under véren medverkade Nka ocksd pa en ndtverkstraff arrangerad av Roda
korset med 18 frivilliga och personal om samtal med anhdriga.

Vidare har Nka medverkat vid konferenser med viktigt innehéll for cent-
rumets malgrupp for att kunna na anhoriga, frivilliga och personal. Filmade
konferenspresentationer och intervjuer frén ett flertal konferenser har gjorts
tillgdngliga pa Nka:s webbplats:

* slutkonferensen Verktyg for béttre hélsa, arrangerad av Forbundet Sveri-
ges Dovblinda (FSDB)

* slutkonferensen Delaktighet och stod, anordnad av Briacke diakoni,
Anhorigas Riksforbund, RBU, Studieférbundet vuxenskolan

» Kommunikationskarnevalen i Géteborg.

Totalt deltog fler &n 500 personer vid dessa konferenser. Nka har dessutom
medverkat med bokbord och samtal vid ett flertal konferenser:

* Funka for livet 1 Kristianstad,

* Intradagarna i Stockholm,

* ett nationellt natverksmote for Livsmedelsverket 1 Stockholm
* Hjirnskadekonferens i Umea.

Sammanlagt samlade dessa konferenser fler &n 2 500 deltagare.

Vid det nationella nitverksmotet for Livsmedelsverket presenterade Nka
Nka Play och visade den film om mat och vélbefinnande som centrumet har
producerat. Nka ingér dven i nidtverkets maillista och tipsar dir om centrumet
samt om mat i vard, skola och omsorg for personer med funktionsnedstt-
ning.

For att kunna nd ut till studenter och till personal som arbetar med anho-
rigstod har Nka dven medverkat 1 utbildningar och méten for sammanlagt 80
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deltagare vid komvux i Lerum, en utbildning for diakoner i Vésteras, en
natverkstraff for anhorigkonsulenter inom Vistsvenska nétverket for anho-
rigstodjare i Véstra Gotaland samt for verksamhetsutvecklare i kranskommu-
ner till MélIndal.

Den medarbetaren hos Nka som dr barnneurolog har vid nio utbildnings-
tillfillen forelidst i Stockholm, Goteborg och Orebro for personliga assistenter
och anhoriga. Vid dessa tillfdllen har Nka ocksé informerat om centrumets
verksamhet, presenterat webbplatsen och visat filmer frén Nka Play. Utbild-
ningarna har anordnats av Féreningen Jimlikhet Assistans Gemenskap
(JAG), Expo Media och SKL. Totalt har 692 personer deltagit plus personer
pa tre orter som vid tva tillfdllen deltog via videoldnk.

Dartill har Nka medverkat vid fortbildning av rehabiliteringsldkare och
vuxenhabiliteringslidkare i Stockholm, vid en utbildning for neurologer i
norra Sverige i Umed, en ST-kurs i Stockholm, utbildningsdagen Cerebral
Visual Impairment (CVI), CVI Hjiarnskada i Goteborg samt informerat
blivande barnneurologer och barnneurologer vid fyra videométen. Mer én
320 anstdllda inom hélso- och sjukvéard omfattades av dessa utbildningar.

Nka har dven informerat om centrumets verksamhet och en kommande
konferens till styrelsen for Foreningen Sveriges habiliteringschefer, vilken
har beslutat att vara medarrangor och utse en person till planeringsgruppen.
Centrumet har ocksa inlett en samverkan med vigledaren for vuxna med
flerfunktionsnedséttning vid Habilitering & hilsa inom Stockholms léns
landsting samt haft mdte med verksamhetsutvecklaren vid Habilitering &
hélsa 1 Véstra Gotaland. Den medarbetaren hos Nka som dr barnneurolog har
medverkat vid tva videomoten och ett fysiskt mote med Arbetsgruppen for
flerfunktionsnedséttning inom Svensk Neuropediatrisk forening (SNPF) samt
blivit ombedd av Svenska Barnlékarforeningen att ansvara for en arbetsgrupp
om flerfunktionsnedséttningar.

Nka ingar i, och dr sammankallande for, ett nitverk/en arbetsgrupp som
har skapats for att planera en tvddagarskonferens om anhoriga och flerfunkt-
ionsnedsittning varen 2018. Ovriga medlemmar &r FUB, Synskadades
Riksforbund (SRF), RBU, JAG, Sillsynta Diagnoser, Agrenska stiftelsen,
Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser, Stockholms ldns landsting och
Foreningen Sveriges Habiliteringschefer. En representant for SNPF kommer
att inga i arbetsgruppen och SNPF planerar att anordna ett expertmote for
professionella, lakare, sjukskoterskor och andra intresserade i anslutning till
konferensen.

Under aret har centrumet pdborjat ett arbete med en dversikt om hélsa for
personer med flerfunktionsnedsittning. Oversikten kommer att behandla
fysisk aktivitet/stillasittande och hélsa, kost och hélsa, tandhilsa, sexuell
hélsa, kultur och hilsa och lek samt hélsa.

Internationellt samarbete

Under 2016 har Nka samverkat i planeringen av den andra internationella
konferensen om unga omsorgsgivare och barn som anhdriga. Konferensen,
som arrangerades i nordisk och EU-samverkan, kommer att genomforas i
Malmé i maj 2017. Ovriga samverkande parter ér Linnéuniversitetet, Social-
styrelsen, Forte, Region Skane och Malmo stad, Socialstyrelsen i Danmark,
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Hélsoministeriet och det norska nationella kompetensnitverket Barnbeste
samt Eurocarers.

FoU-ledaren vid Nka ar vice ordférande och leder Eurocarers forsknings-
nitverk. Eurocarers dr en paraplyorganisation for anhdrigorganisationer och
FoU-centrum inom anhérigomradet i EU och forskarnédtverket har i samver-
kan med Eurocarers 6vriga medlemmar utarbetat ett strategidokument for
forskning, vilket omfattar de mest aktuella prioriterade omradena avseende
anhoriga, anhdrigomsorg samt vard och omsorg vad géller forskning och
policyer pa nationell niva och EU-niva.

Arbetet med strategidokumentet for forskning har lett till att forskarnit-
verket har arbetat fram gemensamma forskningsprojekt inom omradena
yrkesverksamma anhoriga, unga omsorgsgivare och barn som anhoriga. Nka
leder arbetet inom omradet unga omsorgsgivare och barn som anhdriga samt
ar huvudsokande i en ansdkan till Horizon 2020 avseende barn och ungas
psykiska hélsa och vélbefinnande. Nka &r ocksa involverat i planeringen av
en stor jamforelsestudie som ska kartldgga situationen for yrkesverksamma
anhoriga i Europa med sirskilt fokus pa de mest effektiva sitten att stodja
mojligheten i att kunna kombinera anhérigomsorg och yrkesarbete.

Nka samverkar dven med parter i Italien, Grekland och England i
Erasmus+ -projektet Care2Work och i Erasmus+ -projektet Apps for Carers
samverkar man med Italien, Grekland och Portugal. Vidare samarbetar Nka
med institutet Independent Academic Research Studies, International Institu-
te i England samt Theo Gavrielides, som ér institutets grundare och verk-
samhetschef, om sitt att motverka diskriminering och ojdmlika forhallanden,
om fOrutséttningar for unga omsorgsgivare och barn som anhoriga med
utlandsk bakgrund samt om ménskliga réttigheter inom vard och omsorg for
anhoriga.

Nka:s FoU-ledare dr medlem 1 redaktionskommittén for den nya tidskriften
The International Journal of Care and Caring som lanseras i mars 2017.
Tidskriften syftar till att 6ka kunskapen inom omradet genom att bygga
vidare pé beprévade erfarenheter och forskning.

FoU-ledare vid Nka &r 4ven medlem i den radgivande kommittén (advi-
sory board) for EU:s innovationsprogram Ambient Assistive Living Pro-
gramme samt medlem 1 den vetenskapliga programkommittén for den nésta
internationella anhorigkonferensen som kommer att héllas i Melbourne,
Australien, i oktober 2017.

Under aret var Nka:s FoU-ledare inbjuden att medverka vid foljande semi-
narier och konferenser enligt foljande:

* en presentation om anhoriga och e-hdlsotjanster vid EU Summit on Digital
Innovation for Active and Healthy Ageing i Bryssel 1 december, d& dven
ett blueprint-dokument inom omradet lanserades — métet var forsta gangen
som anhoriga bekrédftades som en viktig partner inom hélso- och sjukvérd
for dldre pa EU-niva

* en paneldebatt i en diskussion om att behandla behoven och 6nskemélen
om stdd till anhoriga till personer med demens vid ett seminarium som
Virldshélsoorganisationen (WHO) och Merck initierade under European
Health Forum i Gastein, Osterike, i slutet av september
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* som expert inom omridet utbildning och trdning for anhdriga infor ett
mote inom ramen for programmet Care Campus, vilket dr en del av EIT
Health Initiative, i Strasbourg i maj.

I juni medverkade Nka vid den 23:e nordiska konferensen i gerontologi med
tva symposier. Det ena fokuserade pa metoder for att mojliggora delaktighet
for anhoriga 1 forskning och kvalitetsutveckling. Det andra fokuserade pd den
webbaserade plattformen Informcare Hub som ska vara ett stod for anhdriga i
hela EU. Nka har ockséd medverkat med en muntlig presentation for anhorig-
organisationer i Dublin om on-line stod for anhoriga.

Nka har stottat Carers Denmark i1 deras strdvan att etablera sig som en
idéburen organisation i Danmark och deras arbete med att anordna en forsta
nationell anhorigdag i Danmark 1 februari 2017.

Till detta kommer ett fortsatt medlemskap i International Alliance of Carer
Organizations (IACO). Medarbetarna 1 Nka ingéar i olika internationella
forskarnitverk pa anhorigomradet:

* International Network for Studies Concerning Older Adults (INSCOA)

* Association for the Advancement of Assistive Technology in Europe
(AATE)

* International Working Group on Death, Dying and Bereavement.

Projekt med andra finansicrer

Nka medverkar tillsammans med Linnéuniversitetet och Linkdpings universi-
tet (som dven leder projektet) 1 ett samverkansprojekt for utveckling av IKT-
stod till patienter och anhdriga till personer med hjartsvikt. Projektet finan-
sieras av Forte och Vetenskapsradet.

Nka och Linnéuniversitetet har som medsokande beviljats ett sexarigt
programbidrag av Forte for projektet UserAge, som handlar om brukarmed-
verkan. Nka:s del omfattar anhorigas medverkan i forskning och utveckling.
Projektet leds av Lunds universitet och 6vriga medsokande dr Goteborgs
universitet och Hogskolan i Kristianstad.

Vidare medverkar Nka i foljande Erasmus+ -projekt som finansieras av
EU:

» Apps for carers, dir Nka ér koordinator. Projektet startade i november och
det ska kartldgga utbudet av appar som kan fungera som stod for anhoriga.
Apparna ska dven betygsittas av anhoriga.

* Palliare, som omfattar vard, omsorg och stdd till personer med demens
samt deras anhdriga i den palliativa fasen av demenssjukdom. Projektet
avslutades under hdsten och erbjuder interprofessionella kurser online
samt Community of Practice.

* Care2work, som handlar om unga vuxna med utlindsk bakgrund och deras
utmaningar avseende utbildning och yrkesliv. Under varen 2017 kommer
Nka att publicera e-kurser som stod och kompetensutveckling for unga
omsorgsgivare.
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Svenskt Demenscentrum (SDC)

Svenskt Demenscentrum (SDC) har under 2016 fortsatt verksamheten 1
organisationsformen Stiftelsen Svenskt Demenscentrum. Socialstyrelsen
fordelade 5 700 000 kronor till SDC 2016.

Stiftelsen utgdrs av ordférande Ewa Samuelsson, vice ordférande Torun
Boucher samt Helena Bonnier, Maria Eriksdotter, Gunnel Farm och Ann-
Charlotte Roupe. Under 2016 har styrelsen haft fyra protokollféorda méoten.
Stiftelsens stiftare Stiftelsen Stockholms lins Aldrecentrum och Stiftelsen
Silviahemmet utser tre ledaméter vardera till styrelsen. Den 16pande verk-
samheten skots av en ledningsgrupp bestaende av Wilhelmina Hoffman,
Gunilla Nordberg och Olga Orrit. Ledningsgruppen har triffats var tredje
vecka.

Under 2016 har det funnits totalt 7,75 ordinarie tjdnster pa SDC. Dessutom
har 5 projektanstillda medverkat i 4 olika projekt med andra finansiérer.
SDC har dven arvoderat konsulter och specialister.

Verksamhet 2016

Under 2016 har verksamheten vid SDC haft tva fokusomraden:

» Arbete for implementering av utbildningspaketet Nollvision i vard och
omsorg

— Under aret har SDC fortsatt att utbilda Nollvisionsambassadorer, for en
demensvard utan tving och begrinsningar. Vid 11 tillfillen har 548 med-
arbetare i vard och omsorg utbildats. Nollvisionsambassadorerna arbetar
runt om i landet och har erhallit material for fortsatt utbildning och im-
plementering. Uppfoljning av arbetet sker via enkéter och ett uppfolj-
ningsseminarium &r planerat till den 31 mars 2017.

* Fortsatt uppfoljning och arbete for spridning av webbutbildningar i
Demens ABC plus-serien och av Checklista demens i1 dess tva varianter
Hemtjinst respektive Sarskilt boende.

— Under aret har alla webbutbildningar i Demens ABC-serien fatt 6kat antal
anvindare och fortsatt att spridas i landet. En webbsupport har projektan-
stéllts for att ge stod vid anvandning. En projektledare har varit anstélld
for arbetet med Checklista demens.

For att sprida information, kunskap eller forskningsresultat om demensomra-
det har SDC 2016 arbetat med webbutbildningar, centrumets webbportal,
tryckt media, sociala medier, telefon, e-post, seminarier och konferenser.
SDC anger att verksamhetens mal ar ett demensvénligt samhélle.

SDC har sammanlagt nio egenproducerade och avgiftsfria webbutbild-
ningar. Enligt SDC:s statistik hade anvdndare av centrumets webbutbildning-
ar 185 876 aktiva anvindarkonton vid slutet av 2016. Av dessa hade 128 981
paborjat en eller flera av SDC:s webbutbildningar. Sammanlagt har dessa
anvédndare 139 652 diplom for att de har fatt godként pa det kunskapstest som
ar kopplat till respektive utbildning. Vanligast ar att anvindarna endast gatt
en av SDC:s webbutbildningar men nagra har slutfort alla.

I enlighet med uppdraget tillhandahaller SDC den webbaserade utbild-
ningen Jobba sdkert med likemedel, som kan nés via centrumets webbutbild-
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ningsportal. Utbildningen har tagits fram av SKL och syftar till att ge grund-
laggande kunskaper infor delegering av ldkemedelshantering i dldreomsor-
gen.

Demens ABC

Den webbaserade utbildningen Demens ABC bygger pa Socialstyrelsens
nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom 2010. Utbild-
ningen publicerades forsta gdngen 2010, och 2016 har spridning av utbild-
ningen fortsatt. Utbildningen dr avgiftsfri och 6ppen for alla. Till och med
den 31 december 2016 hade utbildningen 119 516 registrerade anvandare
varav 97 383 personer hade slutfort utbildningen. Det dr en 6kning med

23 203 nyregistrerade personer fran 2015 och en 6kning med 15 906 perso-
ner som slutfort utbildningen [2].

Demens ABC finns édven i skriftlig version, Guiden, som publicerades
forsta gdngen 2011 och 1 en reviderad version 2013. Samtliga kapitel kan
dven laddas ned fran SDC:s webbplats. Under 2016 har SDC distribuerat
totalt 6325 exemplar av Guiden.

Webbportalen

SDC:s webbportal uppdateras 16pande med nyheter fran SDC:s verksamhets-
omraden. Dessutom har SDC arbetat med att fylla pd och uppdatera portalens
huvudomraden. De sex huvudomradena ar liksom tidigare ar:

» Fakta om demens

* Leva med demens

* Arbeta med demens
* Forskning

» Utbildning

e Publicerat

Under 2016 hade portalen 1 068 936 besok varav 598 173 unika anvindare,
vilket dr en 6kning med 344 583 besok respektive 193 071 unika anvéndare
fran 2015. Ett elektroniskt nyhetsbrev har distribuerats sex génger 2016.
Nyhetsbrevet har 1 dagsldget cirka 42 800 prenumeranter.

Sociala medier

SDC lanserade 2014 en podd om demens, Demenspodden, som kan nés via
SDC:s webbplats, Youtube, Itunes och olika podcast—appar. Under 2016
publicerade podden 31 olika avsnitt och hade i snitt 1003 lyssnare per avsnitt.
Det avsnitt som har haft flest lyssnare har spelats upp 3 313 génger.

SDC finns dven pa Facebook och Twitter. SDC:s Facebooksida hade 1897
foljare vid slutet av 2016. SDC:s Twitterkonto har 705 foljare. Twitterflodet
uppdateras kontinuerligt.

Under 2015 lanserade SDC tva mobilappar. Appen Nollvision — Anhdrig
hade vid slutet av 2016 installerats pa 3 354 enheter och appen Nollvision —
Personal hade installerats pa 5 857 enheter.

Skriftlig informationsspridning
SDC har tva sidor i varje nummer av tidskriften Aldre i centrum, som
utkommer fyra gdnger om aret. Swedish Brain Power, som ér en forsknings-
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satsning pa neurodegenerativa sjukdomar, har informerat om sina aktuella
forskningsprojekt pé en av dessa sidor.

Under 2016 tog SDC fram ett faktablad om frontotemporal demens. Pa
SDC:s webbplats finns i dagsldget ssmmanlagt 8 faktablad som kan laddas
ner eller bestéllas i pappersform. Faktabladen finns tillgdngliga pa 13 sprak
och behandlar bland annat demens och anhdrigvard.

I samarbete med Narhdlsan Kunskapscentrum for sexuell hélsa, Goteborg,
och Silviahemmet tog SDC fram en skrift inom omréadet sexualitet och
demens. Skriften kommer att publiceras i mars 2017.

Information via telefon och e-post

Anhoriga, vardpersonal, studenter inom olika utbildningar, vardlarare,
politiker, beslutsfattare och en del personer som nyligen erhéllit demensdia-
gnos tar kontakt med SDC via telefon eller e-post med frdgor om information
eller forskningsresultat inom omradet demens. Alla medarbetare deltar i att
besvara fragor och/eller hinvisa till rétt instans.

Seminarier och konferenser
Under aret har SDC varit medarrangdr och deltagit i ett flertal seminarier och
konferenser:

[ februari arrangerade SDC en release av projektet Métas 1 Musik pa
Musikhogskolan 1 Stockholm.

* I 'maj deltog SDC vid Silviahemmets 20-arsfirande.

* I'maj deltog SDC som medarrangdr vid Svenska Demensdagarna i Gote-
borg, dér drygt 1500 personer verksamma inom demensomradet samlades.

* I juni deltog SDC i det internationella seminariet Dementia Forum X.

« Ijuli anordnade SDC, tillsammans med Aldrecentrum, en heldag i Alme-
dalen under rubriken Kultur, mangfald och mgjligheter for en dldrande
befolkning.

* I september, for sjétte aret i rad, anordnades konferensen Stockholms ldns
demensdag av Hélso- och sjukvérdsforvaltningen, Centrum for allmdnme-
dicin, Kommunforbundet Stockholms ldn och SDC.

* [ oktober anordnade SDC, tillsammans med Stockholms lidns landsting, En
dag for anhoriga, 1 Stockholm.

* [ oktober genomfordes i Oslo, i samarbete med norskt och danskt demens-
center, den tredje nordiska ledarskapskonferensen i demensvérd, God
demensomsorg en fraga om ledarskap.

+ 1 oktober genomfdrdes ett dppet hus i Aldreforskningens Hus tillsammans
med Aging Research Center (ARC) och Aldrecentrum som samtidigt fi-
rade 30 ar.

* I november deltog SDC som samarrangér for heldagskonferensen Vi blir
ocksé dldre — livsvillkor for personer med utvecklingsstorning. Samarbets-
partner var Riksforbundet for barn, unga och vuxna med utvecklingsstor-
ning (RBU) och Aldrecentrum.

* I november deltog SDC i releasen av materialet Det ska vara litt att
handla, framtaget pd uppdrag av Myndigheten for delaktighet.

* Under aret har utbildning av Nollvisionsambassadorer skett vid olika
seminarier och pa olika platser i landet vid 11 tillfdllen.
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Under 2016 har medarbetare fran SDC dven medverkat vid ett stort antal re-
gionala konferenser och seminarier for olika yrkeskategorier, allmidnhet och
anhoriga runt om i landet. Sammanlagt har SDC medverkat vid 154 konfe-
renser och seminarier och har dirmed natt ut till 22 645 personer.

Ovriga aktiviteter

SDC driver webbplatsen Ung Anhorig som vénder sig till ungdomar som har
en fordlder eller nira slédkting med demenssjukdom. En Facebooksida ar
knuten till webbplatsen for att informera om nyheter inom demensomradet.

Kontakter och samarbeten i Sverige

SDC har ett vdl utvecklat samarbete med olika aktorer och arbetar aktivt for
att oka dessa kontakter och skapa fler nitverk inom demensomrédet. Folj-
ande dr exempel pa kontakter och samarbeten som SDC har i Sverige:

» Socialstyrelsens grupp som arbetar med nationella riktlinjer for vard och
omsorg vid demens

 Socialstyrelsens grupp som ska ta fram underlag for en svensk demensstra-
tegi

* Socialstyrelsens samordnare for dldrefragor

* Nationellt kompetenscentrum anhoriga

* Riksforbundet FUB — gemensamma aktiviteter, konferenser

* Nitverket for demensfragor i Stockholms léns landsting — medarrangor vid
Stockholms ldns demensdag

* Nationellt ndtverk for demenssjukskoterskor — insamling av information
samt informationsspridning; samtliga kommuner &r representerade

* Demensforbundet — gemensamma seminarier, konferenser och aktiviteter

* Alzheimerfonden — gemensamma aktiviteter for spridning av kunskap om
demenssjukdom genom seminarier, konferenser och andra aktiviteter

* Svenska nitverket for demenskunskap — medarrangor for Svenska De-
mensdagarna, ordférande dr medarbetare i SDC

* Forum for kognitiva sjukdomar (FKS) — samarbete kring webbinformation

* Svedem — spridning av anvdndningen av registret pa alla virdnivaer

* Forum for Elderly Care — bland annat genom den internationella plattfor-
men Dementia Forum X

+ Myndigheten for delaktighet — Aldreforskargruppen

* Migrationsskolan, Region Skdne — samverkan och samarbete, bland annat
genom seminarium i Almedalen

* Riksforeningen for sjukskdterskan inom édldrevard — samverkan, en av
SDC:s medarbetare sitter med 1 styrelsen.

Internationella kontakter och utbyten

* Det dttonde arliga motet med Nasjonalt kompetansesenter for aldring og
helse (Norge) och Nationalt Videnscenter for Demens (Danmark) dgde
rum i Képenhamn i februari. Vid motet presenterade respektive centrum
pagéende arbeten. Fragor kring vird, omsorg, forskning, och utbildning
diskuterades for gemensamma strategier framover. Det planerades dven
infor den tredje gemensamma konferensen om ledarskap inom demensvard
som dérefter holls i oktober i Oslo.
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* SDC deltar i Nordiskt demensnétverk som drivs av Nordens Vélfardscen-
ter (NVC) med bidrag fran Nordiska ministerradet.

 Studiebesok har tagits emot fran Japan, Danmark, Finland, Israel, Kina,
Frankrike, Tyskland, Polen, Thailand och Kanada.

* Medarbetare fran SDC har deltagit som talare vid konferenser i Tyskland,
Norge och i Danmark.

* SDC har deltagit vid den érliga Alzheimer International-konferensen och i
Alzheimer Europe-konferenserna som talare och med posterpresentation.

Projekt med andra finansidrer

Under 2016 har SDC medverkat i ett antal projekt med andra finansidrer. Av
dessa har centrumet fardigstéllt foljande projekt.

Mébtas i musik

Motas 1 musik &r ett projekt som riktar sig till omvardnadspersonal pa
demensboenden men dven till hemtjinstpersonal, personal i sjukvdrden och
anhoriga. Projektet, som bland annat har genererat en avgiftsfri webbutbild-
ning, lanserades den 11 februari. Projektet genomfordes 1 samarbete med
FoU Nordost och delfinansierades av Vinnova.

Sprdkstéd till Demens ABC

SDC och Aldrecentrum har i samarbete med Vard- och omsorgscollege tagit
fram tva utbildningsinsatser — dels ett sprdkstdd som riktar sig till personer
som har svenska som andrasprak, dels en sprakombudsutbildning. Projektet
finansierades av Skolverket. Materialet lanserades den 11 februari.

Det ska vara Iatt att handla

SDC har pé uppdrag av Myndigheten for delaktighet tagit fram en skrift om
demenssjukdom riktad till allménheten — Ndr glémska dr en sjukdom. Bra att
veta om demenssjukdomar — samt medverkat med underlag och manus till en
informationsfilm till handlare samt ett informationsblad. Projektet lanserades
av Myndigheten for delaktighet den 29 november.

Nollvision

I' maj 2013 beviljade Socialdepartementet medel till SDC for att ta fram en
vigledning for véardig vard och omsorg om personer med nedsatt beslutsfor-
maga. Uppdraget genomfordes 1 samarbete med Socialstyrelsen, Myndighet-
en for delaktighet och Inspektionen for vard och omsorg. Projektet har
resulterat 1 utbildningspaketet Nollvision — for en demensvard utan tving och
begransningar. Utbildningspaketet bestar av en handbok, en webbutbildning,
en anhorigskrift och tva appar, déir en app 4r riktad till anhoriga och en ér
riktad till personal. Det gar att vixla sprak mellan svenska och engelska i
bada apparna.

I utbildningspaketet lyfter SDC fram god omvérdnad och ger vardpersonal
och anhoriga kunskap och verktyg som kan forebygga och hantera svéra
situationer vid till exempel tvangs- eller begransningséatgiarder. Webbutbild-
ningen Nollvision &r avgiftsfri och 6ppen for alla. Under aret publicerade
SDC handboken @ven pé engelska.

Sammanlagt har 548 Nollvisionsambassadorer utbildats runt om i landet.
Utbildningar genomfordes gemensamt med Svenska Demensregistret (Sve-
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dem) som samtidigt introducerade sin SABO-modul. Arbete och resultat foljs
upp via en enkdt tva ganger per ar. Ett slutseminarium sker i Stockholm den
31 mars 2017. Dérefter fortsétter uppfoljningen via enkit. Vid slutet av 2016
fanns ingen ekonomisk tidckning for ytterligare utbildning av Nollvisions-
ambassadorer.

SDC har medverkat i foljande pdgaende projekt.

Demens ABC Plus
Under 2016 har arbetet med webbutbildningen Demens ABC Plus fortsatt.
Detta projekt padborjades 2011 ndr Socialdepartementet beviljade sarskilda
medel till SDC for att utveckla utbildningsmaterial for olika grupper inom
demensvard och omsorg. Demens ABC Plus innehéller webbaserade utbild-
ningar till hela vardkedjan och handbdcker till olika malgrupper.
Utbildningarna lyfter samverkan i vardkedjan, de nationella riktlinjerna
samt kvalitetsregistret Svedem och BPSD-registret (beteendeméassiga och
psykiska symtom vid demens). SDC upprétthaller en dialog med Socialsty-
relsen for att utbildningarna ska kunna samordnas med nya forskrifter och
allménna rad inom omrédet. Samtliga utbildningar inom Demens ABC Plus
ar avgiftsfria och tillgdngliga for alla. Webbutbildningen Demens ABC Plus
Anhoriga finns dven tillginglig via SDC:s utbildningsportal. Via portalen har
1 014 anvéndare tagit del av webbutbildningen och den har dven haft 5 411
sidvisningar pa centrumets webbplats.

Aldrande demens och utvecklingsstérning

SDC och FUB tar fram dels ett arbetsmaterial riktat till malgruppen personer
med utvecklingsstorning, och dels ett material for de som i sitt dagliga arbete
moter och ger omsorg till malgruppen. Projektet finaniseras med medel fran
Allménna arvsfonden.

Stockholm stad 4 Star — pilotprojekt

Stockholm stad 4 Star ir ett pilotprojekt for kunskapshdjning inom demens-
omrédet i en stadsdel i Stockholm (Enskede—Arsta—Vantdr) som utfors pa
uppdrag av Stockholm stad. Pilotprojektet innefattar en arbetsplatsforlagd
utbildning i fyra steg. Utbildningen handlar om genomforande av Demens
ABC, Demens ABC Plus Hemtjénst alternativt Demens ABC Plus Sarskilt
boende, Checklista demens Hemtjénst alternativt Checklista demens Sarskilt
boende samt Nollvision. Under aret har 270 personer i hemtjanst och sérskilt
boende deltagit. Pilotprojektet foljs upp av utredare fran Aldrecentrum. Malet
ar en modell som kan skalas upp och anvindas 6ver hela landet.

Palliation ABC

Under aret har en mediepedagog pad SDC medverkat for att skapa en webbut-
bildning som Demens ABC men for palliativ vard. Projektet genomfors pa
uppdrag av Betaniastiftelsen.

Demenskunskap fér polis och vaktare

SDC har tagit fram en skrift och en webbutbildning for polis och véktare.
Projektet finansieras av Drottning Silvias Stiftelse for forskning och utbild-
ning.
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Handbok fér dig som erhdllit en demensdiagnos

Under aret har SDC samarbetat med experter och personer som nyligen har
erhallit en demensdiagnos for att ta fram en handbok. Projektet har finansi-
erats av Drottning Silvias Stiftelse for Forskning och Utbildning.
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Socialstyrelsens avslutande
kommentarer

Mot bakgrund av centrumens verksamhetsberéttelser finner Socialstyrelsen
att sdvdl Nka som SDC har bedrivit en omfattande verksamhet inom sina
respektive angeldgna omraden. Kompetenscentrumens redovisningar vittnar
om bred kompetens, hog produktivitet och att Nka och SDC har fungerat som
en samordnande nationell stddfunktion inom sina respektive omraden. Bada
centrumen har arbetat for att ta fram och pé olika sitt sprida kunskap,
informations- och utbildningsmaterial, forskning och utvirdering samt for att
kunskapsutvecklingen ges en mer praktisk och tillimpbar inriktning. Dess-
utom har centrumen verkat for att utveckla och stdrka utbildningar inom
anhorig- respektive demensomradet. Socialstyrelsen kan konstatera att
centrumens respektive verksamhet bedrivs 1 enlighet med angivet uppdrag.

Under 2016 har verksamheten vid Nka varit inriktad pa implementering av
anhorigstod, konsultstod, utveckling av metoder och verktyg, lattillgingliga
kunskapskallor, kunskapsspridning och kunskapsutbyte, kunskapsstod till
personer med flerfunktionsnedséttning samt internationellt samarbete.
Arbetet har bland annat resulterat i ett stort antal publikationer, en omfat-
tande konferens- och utbildningsverksamhet samt ett antal projekt med
externa finansidrer. Nka har dven péborjat ett arbete med att infora en
systematisk kvalitetsuppfoljning av sitt eget arbete.

Verksamheten vid SDC har fokuserat pa implementering av utbildnings-
paketet Nollvision och pa uppf6ljning och spridning av webbutbildningar i
Demens ABC Plus-serien samt av Checklista demens i dess tvé varianter.
Under éret har centrumet dven arbetat med en fortsatt spridning av webbut-
bildningen Demens ABC. SDC har kontinuerligt uppdaterat sin webbportal,
dar det dven tillhandahaller den webbaserade utbildningstjansten Jobba
sdkert med lakemedel. Under 2016 har SDC varit medarrangdr och deltagit i
ett stort antal konferenser och seminarier samt medverkat i ett flertal projekt
med andra finansidrer.
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Bilaga 1. Ekonomisk redovisning

Nka

Nationellt kompetenscentrum anhdriga
Redovisning av 2016 ars statsbidrag fran Socialstyrelsen

Budget 2016 (tkr) Utfall 2016 (tkr) Anm.
Intakter
Statsbidrag SoS 9 500 9 500 1.
Ovriga intékter 519 2.
Summa intakter 9 500 10019
Kostnader
Personalkostnader 7 000 2870 3.
Administration, lokal 1290 4
etc.
Ovriga rorelsekost- 2 500 6031 5
nader
Summa kostnader 9 500 10191
Resultat 0 -172 6.

1. Statsbidrag frén Socialstyrelsen

Intékter frin forsdljning, kostnadsersittning samt bidrag.
Personalkostnader inklusive sociala avgifter, pensionsavsittningar och
andra avtalsenliga ersittningar.

Kostnad for lokal, utrustning, arbetsplatser, IT, telefoni, kontorsmateri-
al, administration etc.

I 6vriga kostnader ingér kostnader for inhyrd personal for genomfo-
rande av uppdraget samt produktion av kunskapsoversikter, inspirat-
ionsmaterial, rapporter, utveckling av webb utbildning, arbete med tek-
nisk plattform, referensbibliotek, information och deltagande vid
madssor, konferenser etc.

Arets negativa resultat -172 tkr balanseras till 2017.

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA OCH SVENSKT DEMENSCENTRUM
SOCIALSTYRELSEN

33



34

Bilaga 2. Ekonomisk redovisning

SDC

Stiftelsen Svenskt Demenscentrum (SDC)

Redovisning av 2016 ars statsbidrag fran Socialstyrelsen

Budget 2016 (tkr) Utfall 2016 (tkr) Anm.
Intakter
Statsbidrag SoS 5700 5700 1.
Overfort fré&n 2015 585 585 2.
Summa intakter 6 285 6 285
Kostnader
Personalkostnader 4125 5200 3.
Administration 900 1383 4,
Rorelsekostnader 800 1373 5.
Summa kostnader 5825 7 956
Resultat -125 -1671 6.

Erhallet statsbidrag fran Socialstyrelsen.

Medel 6verforda frdn 2015 som avser tidigare beviljade statsbidrag.
Personalkostnader inklusive sociala avgifter, pensionsavsittningar och
andra avtalsenliga ersittningar. Hogre dn berdknat da utover hogre 16-
nekostnader en engingspremie (846 977 kronor) for pensionsforsakring
till KPA pension for 2013-2016 belastar arets resultat.

Kostnader for lokal, utrustning, arbetsplatser, IT, kommunikation,
kontorsmaterial, ekonomisk redovisning och revision. Hogre kostnader
an berdknat pa grund av 6kade behov for slutférande av produktionen
och att kostnad for utbildningsplattformen har 6kat pd grund av det
okande antalet anvéndare.

Haér ingér kostnader for framtagande av informationsmaterial, faktab-
lad, informationsbrev, kostnader for Demens ABC och produktion av
Demens ABC plus utbildningarna, musikprojektet, annonsering, delta-
gande i méssor och konferenser. Hogre kostnader dn berdknat pa grund
av den omfattande produktionen.

Arets resultat balanseras till ar 2017.

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA OCH SVENSKT DEMENSCENTRUM
SOCIALSTYRELSEN



Bilaga 3. Publikationer Nka

Rapport av Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka,
pd uppdrag av Utredningen nationell kvalitetsplan i
dldreomsorgen

+ Kuvalitet 1 dldreomsorgen fran ett anhorigperspektiv, Magnusson, L.,
Hanson, E., Larsson Skoglund, A., Ilett, R., Sennemark, E., Barbabella, F.
& Gough, R. Rapport av Nationellt kompetenscentrum anhdriga, Nka, pa
uppdrag av Utredningen nationell kvalitetsplan i dldreomsorgen (S 2015:3)

Kunskapsdversikter

» Anhdoriga till dldre personer med psykisk ohélsa. Ericsson, 1., Persson, M.,
& Hanson, E. Kunskapsoversikt 2016:1

* Anhoriga som ger insatser till ndrstiende med stroke. En kunskapsoversikt
som beskriver olika stodprogram for anhoriga. Mansson Lexell, E. Kun-
skapsoversikt 2016:2

* Anhoriga som kombinerar forvérvsarbete och anhdrigomsorg. Uppdaterad
version. Sand, A-B. Kunskapsoversikt 2016:3

* Individualisering, uppfoljning och utvirdering av stod till anhoriga.
Uppdaterad version, Winqvist, M. Kunskapsoversikt 2016:4

Kunskapsdversikter om anhériga till personer med
funktionshinder — serie p& 10

* Sammanfattning: Anhoriga till personer med funktionsnedsittning. Gough,
R. Kunskapsoversikt 2013:9.

Rapporter

» Utvirdering av Blandade Larande Natverk. Andra halvaret 2014 till ar
2015. Ewertzon, M. Nka Rapport 2016:1.

 Stdd till anhoriga. Erfarenheter fran atta kommuner 2010-2013. Slutrap-
port. Winqgvist, M., Magnusson, L., Beijer, U., Goransson, S., Takter, M.,
Tomazic, D. & Hanson, E. Rapport 2016:2.

Kunskapsdversikter och rapporter om Barn till anhériga

* Unga omsorgsgivare med minoritets- och utlindsk bakgrund, en Svensk
rapport, Care2Work Erasmus + KA2 Projekt, (2016) Nordqvist, E, Elias-
son, C. & Hanson, E. Nationellt kompetenscentrum anhdriga.

+ Barn till fordldrar med cancer — hur ménga berors och vilka dr konsekven-
serna i ett livsloppsperspektiv? Berg, L & Hjern, A, BSA 2016:1, Nka,
Linnéuniversitetet.

» Samverkan kring gravida med missbruksproblem: En studie av Modra-
Barnhidlsovardsteamet i Haga. Heimdahl, K. & Karlsson P. BSA 2016:2,
Nka, Linnéuniversitetet
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Interkulturellt perspektiv pd stdd till barn som anhoriga. Ett diskussions-
underlag. BSA 2016:3. Nka, Linnéuniversitetet.

Stodprogram riktade till barn och/eller foréldrar nér en fordlder missbrukar
alkohol eller andra droger — en kunskapsdversikt. Jarkestig-Berggren, U.
& Hanson, E. BSA 2016:4, Nka, Linnéuniversitetet.

Effekter av anknytningsbaserade interventioner for yngre barn och deras
omvardnadspersoner — en kunskapsdversikt, Bergman, A-S & Hanson, E.
BSA 2016:5, Nka, Linnéuniversitetet.

Barn och unga som utévar omsorg. Nordenfors, M., & Melander, C. BSA
2016:6. Nka, Linnéuniversitetet.

Artiklar

Jarkestig-Berggren, U., & Hanson, E. (2016). Children as next of kin: A
scoping review of support interventions for children who have a parent
with a serious physical illness. Child Care in Practice, 22(3), 277-295.
Tolson, D., Fleming, A., Hanson, E., Abreu, W., Lillo Crespo, M.,
MacRae, R., Jackson, G., Hvalic Touzery, S., Routasalo, P. & Holmerova,
I. (2016). Achieving Prudent Dementia Care (Palliare): An International
Policy and Practice Imperative. International Journal of Integrated Care,
16(4), 18.

Hanson, E., Hellstrom, A., Sandvide, A., Jackson, G., MacRae, R.,
Waugh, A., Abreu, W. & Tolson, D. (2016). The extended palliative phase
of dementia- an integrative literature review. Dementia: the International
Journal of Social Research and Practice,DOI: 10.1177/1471301216659797
Andersson, A, Erlingsson, C, Magnusson, L. & Hanson, E. (2016). The
experiences of working carers of older people regarding access to a web-
based family care support network offered by a municipality. Scandinavi-
an Journal of Caring Sciences, DOI: 10.1111/scs.12361

Hanssen, H, Norheim, A. & Hanson, E. (2016). How can web-based
training facilitate a more carer friendly practice in community-based health
and social care services in Norway? Staff experiences and implementation
challenges, Health & Social Care in the Community,

DOLI: 10.1111/hsc.12343

Ericson, L, Magnusson, L, Hovstadius, B. Societal costs of fetal alcohol
syndrome in Sweden. Eur J Health Econ (2016) DOI: 10.1007/s10198-
016-0811-4]

P&gdende publikationer, kunskapséversikter, rapporter
och artiklar
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Utvirdering av Blandade Lirande Nitverk. Ar 20009 till forsta halvaret
2014. Ewertzon, M. Rapport publiceras varen 2017.

Anhériga inom palliativ hemsjukvard., Hellstrom, 1., Sandberg, J., Ohlén,
J. Ersta Skondal hogskola, & Hanson, E, Nka. Kunskapsdversikt. Manus
klart for publicering april 2017.

Utvirdering av Blandade Larande Natverk - intervjustudie, Sennemark E,
Nka. Manus klart for layout och publicering mars 2017.
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* Anhdrigas egna beréttelser, Gough, R. Manus, planerad publicering
augusti 2017.

+ Systematisk uppfoljning. Pauline Johansson, Asa Carlsund, Ulf Hammare,
Ingela Furenbick, Marie Golséter, Anna Melke och Ann-Christine An-
dersson, Rapport i manus publiceras varen 2017

+ Stdd till ofodda och spiada barn, Stockholms Universitet. Kartldggning.

* Fordjupningsstudie stod for ofodda och spiada barn, Stockholms Universi-
tet. Kartldggning.

» Utvérdering av utvecklingsarbete med samordnade insatser, Uppsala
Universitet. Rapport.

* Neuropsykiatriska svérigheter och fordldraskap, Uppsala Universitet.
Kunskapsoversikt.

* Beardslees familjeintervention och Fora barn pa tal — utviardering med
kontrollgrupp, Goteborgs Universitet.

* Bergman, A-S., & Hanson, E. (re-submitted, January 2017). When a
parent dies - a systematic review of the effects of support programs for
parentally bereaved children and their caregivers. ‘BMC Palliative Care’
Journal.

* Andersson, S., Magnusson, L. Erlingsson, C. & Hanson, E. (Submitted-
February 2017). An integrative literature review of Information and Com-
munication Technology based support services for working carers of older
people, International Journal of Care and Caring.

* Ewertzon, M., Magnusson, L., & Hanson, E. (In progress). Support
measures for family members of adults with mental illness: a literature
review. Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing.

* Bergstrom, A., & Hanson, E. (Provisionally accepted, submitted minor
revisions- January 2017). Carer support via new technology- an integrative
literature review. Technology and Disability.

+ Carlsund, A., Johansson, P., Hammare, U., & Hanson, E. (submitted).
Support to children as next of kin - group leaders’ and managers’ perspec-
tives within non- profit organizations in Sweden

» Furenbick, 1., Johansson, P., & Denvall, V. (submitted). Systematisk
uppfoljning inom socialtjénsten; ldrdomar frén ett projekt.

» Hammare, U., Carlsund, A., Johansson, P., & Denvall, V. (in manus).
Evidence Based Practice as a Marketing Tool — Socially Oriented Non-
profit Organizations in the Swedish Civil Society.
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Bilaga 4. Publikationer SDC

2010 For vems skull? Om tvang och skydd i demensvarden. Denna bygger
pa arbetet med kartldggning av tving- och begriansningsatgirder i demens-
varden. 1 374 ex. har bestillts och skickats ut och boken &r nu tryckt i en
andra upplaga.

2011 Guiden till Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demens-
sjukdom. Utkom i en nagot reviderad version 2013. Innehaller de viktig-
aste rekommendationerna for det praktiska vard- och omsorgsarbetet.
Boken har sedan lanseringen bestéllts och skickats ut 1 6 325 ex.

2013 Vad kan Sverige ldra? Tvingande skyddsétgirder i Norge, England
och Holland. Erfarenheter av lagstiftning och utbildningar inom vard och
omsorg om personer med demenssjukdom. Boken har bestillts och skick-
atsuti73 ex.

2014 Om demenssjukdom for bistdndshandlédggare — En handbok fran
Svenskt Demenscentrum. Sedan maj 2014 har 792 ex. har bestéllts och
skickats ut.

2014 Om demenssjukdom for hemtjdnsten — En handbok frdn Svenskt
Demenscentrum. Sedan augusti 2014 har 824 ex. bestéllts och skickats ut.
2014 Om demenssjukdom for anhdriga — En handbok frén Svenskt De-
menscentrum. Sedan december 2014 har 1 024 ex. bestéllts och skickats
ut.

2015 Om demenssjukdom i sirskilt boende — En handbok fran Svenskt
Demenscentrum. Sedan juli 2015 har 482 ex. bestillts och skickats ut.
2015 Nollvision — For en demensvard utan tvang och begransningar — En
handbok frén Svenskt Demenscentrum. Sedan april 2015 har 1 874 ex.
bestillts och skickats ut.

2015 Nollvision — For en demensvérd utan tvang och begransningar — En
anhorigskrift fran Svenskt Demenscentrum. Sedan april 2015 har 6 963 ex.
bestillts och skickats ut.

2016 Spréakstod till Demens ABC — En arbetsbok for att kunna ta till sig
innehéllet i Demens ABC utbildningen pa nitet och samtidigt ldra sig mer
om det svenska spraket. Sedan februari 2016 har 229 ex. bestillts och
skickats ut.
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