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Forord

Socialstyrelsen fick 2006 i uppdrag av regeringen att etablera nationella
kompetenscentrum pa anhorig- respektive demensomradet. Syftet var att
stimulera en nationell kunskapsutveckling pa dessa angeldgna verksamhets-
omraden. | uppdraget betonade regeringen att centrumens arbete skulle
utvecklas sa att resultaten skulle kunna vara till nytta for yrkesverksamma i
deras direkta moten med de &ldre, med personer med funktionsnedsattning
och med deras anhdriga.

| denna rapport redovisar Socialstyrelsen centrumens verksamhet 2015 och
visar en omfattande och malinriktad verksamhet som pa olika satt bidrar till
att utveckla en vard och omsorg och ett anhorigstod av god kvalitet.

Socialstyrelsen finner att centrumen ar vél etablerade i sina respektive na-
tionella stodfunktioner. De bidrar till att utveckla varden och omsorgen om
aldre och stodet till personer med funktionsnedséttning och till deras anho-
riga. Utredaren Thomas Malm har varit ansvarig projektledare fér denna
rapport. Ansvarig enhetschef har varit Stina Tornell Sandberg.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att félja upp verksamheten vid
Nationellt kompetenscentrum Anhdriga (NKA) och Svenskt Demenscentrum
(SDC). Detta ar den nionde aterrapporteringen av verksamheten vid de bada
kompetenscentren och den omfattar verksamheten under 2015.

Socialstyrelsen finner att saval NkA som SDC bedriver en angelagen och
viktig verksamhet. Kompetenscentrumens redovisningar vittnar om insatser
som ar bade efterfragade och uppskattade av saval professionellt verksamma
som av anhériga. Socialstyrelsen kan konstatera att deras respektive verk-
samhet bedrivs i enlighet med det urspungliga regeringsuppdraget.

Under 2015 har NKA fortsatt sitt arbete med att etablera lattillgangliga
kunskapskallor, arbeta med blandade larande nétverk, sprida kunskap om
anhoriga och deras situation och vilka stddinsatser som finns. Centrumets
uppgift ar ocksa att bista med olika former av konsultationsstod saval till
enskilda som till organisationer och myndigheter.

NKA:s uppdrag omfattar anhoriga till aldre personer, anhériga till personer
med funktionsnedsattning och personer med langvarig sjukdom. Utéver det
har NkA haft specifika uppdrag att arbeta mot grupperna anhériga till
personer med flerfunktionsnedséttning, anhdriga till personer med psykisk
ohdlsa och barn som anhoriga. NkA bedriver en omfattande konferens- och
utbildningsverksamhet for att sprida kunskap och utveckla och stérka utbild-
ningar inom anhorigomradet.

SDC har fortsatt arbetet med Demens ABC Guiden och Demens ABC
Plus. Under 2015 har de utfort en fortsatt spridning av utbildningen och i
december hade den 96 313 registrerade anvéandare. Av dessa hade 81 477
personer (85 procent) klarat utbildningen.

Under aret har SDC fortlopande uppdaterat sin webbportal med nyheter
inom omradet samtidigt som de genomfort arbete med att komplettera och
uppdatera portalens sex huvudomraden Fakta om demens, Leva med demens,
Arbeta med demens, Forskning, Utbildning och Publicerat. Under 2015
registrerades 724 353 besok pa webbsidan varav 405 102 unika anvandare.

SDC sprider ett omfattande skriftligt material via rapporter och nyhets-
brev. Under aret har SDC arrangerat och deltagit i ett stort antal konferenser
och fortsatt sitt arbete med att utveckla kontakter och samarbeten.
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Inledning

Uppdraget

Socialstyrelsen fick i 2015 ars regleringsbrev i uppdrag att ansvara for en
uppfoljning av verksamheterna vid de nationella kompetenscentrumen
Nationellt kompetenscentrum Anhdriga (NKA) och Svenskt Demenscentrum
(SDC). | uppdraget ingick ocksa att fordela statsbidrag om 5 500 000 kronor
till SDC och 7 500 000 kronor till NKA. Socialstyrelsen ska redovisa uppdra-
get till regeringen senast 31 mars 2016.

Bakgrund

Socialstyrelsen fick 2006 i uppdrag av regeringen att utveckla ett nationellt
kompetenscentrum for vard och omsorg om aldre dar aven anhorigfragor och
demensfragor skulle inga. Efter dialog med regeringen konkretiserades
uppdraget till att omfatta tvd kompetenscentrum: ett for anhorigfragor och ett
inom demensomradet. | uppdraget till Socialstyrelsen ingick &ven att finan-
siera centrumen och att svara for redovisningen av centrumens verksamhet
till regeringen.

Sedan 2008 har kompetenscentrumen NKkA och SDC bedrivit sin verksam-
het utifran ettariga regeringsuppdrag som formulerats i Socialstyrelsens
regleringsbrev.

Linkdpings universitet utvarderade centrumens verksamhet 2011. | utvar-
deringen konstaterade universitetet att de bada centrumen svarade val mot
behovet av 6kad kunskap och stdd pa sina respektive omraden. Utvarderarnas
slutsats var att centrumen skulle fa fortsatta att utveckla sina verksamheter
efter sina forutsattningar och olika strategier. Socialstyrelsen instdmde i
slutsatserna och fann att myndigheten dédrmed hade fullgjort regeringsupp-
draget att etablera centrumen.

Socialstyrelsen har dock i sitt regleringsbrev fortsatt fa arliga uppdrag att
svara for centrumens finansiering och att folja upp deras verksamhet. Denna
rapport avser verksamheten vid NkA och SDC under 2015 och &r den nionde
delrapporteringen. Underlaget till rapporten utgors av de arliga verksamhets-
beréttelser som centrumen skickar in till Socialstyrelsen.

Kompetenscentrumens uppdrag

Det 6vergripande uppdraget for NkA och SDC som regeringen formulerade i
uppdraget till Socialstyrelsen 2006 &r att de genom sin verksamhet ska bidra
till hogre kvalitet och effektivitet inom varden och omsorgen av éldre. Pa
respektive sakomrade ska de skapa nationell 6verblick genom att

e samla in, strukturera och sprida kunskap
» sammanstélla utvarderingar och forskningsresultat
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* verka for att kunskapsutvecklingen ges en mera praktisk och tillampbar
inriktning

* underlatta inférande av nya kunskaper inom vard och omsorg

* vara en lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare

» fungera som ett nav i ett natverk av FoU-verksamheter.
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Redovisning av verksamheten 2015

Nationellt kompetenscentrum Anhoriga
(NkA)

NKkA:s grunduppdrag utvidgades 2014 till att forutom anhdériga till &ldre
personer ocksa omfatta anhoriga till personer med funktionsnedsattning och
anhoriga till personer med langvarig sjukdom. Det &r nu det andra aret i rad
som NKA arbetat utifran det utvidgade grunduppdraget. Ut6ver det har NKA
haft specifika uppdrag att arbeta mot grupperna anhdériga till personer med
flerfunktionsnedséattning, anhoriga till personer med psykisk ohélsa och barn
som anhdriga. Socialstyrelsen fordelade 7 500 000 kronor till NKA ar 2015.

Samverkande parter i NKA &r Anhorigas Riksforbund (ARH), Riksférbun-
det For barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB), Linnéuniversi-
tetet, Landstinget i Kalmar lan, FoU Sjuharad Valfard vid hogskolan i Boras,
Lanssamordnarna for anhdrigstdd i Norrland samt regionférbundet i Kalmar
lan. Den sistnamnda parten &r dessutom samordnande huvudman for verk-
samheten.

Parterna utgor tillsammans styrgrupp for verksamheten och har moten fyra
ganger om aret. Regionforbundets representant ar ordférande. NkA:s verk-
samhetsidé bygger pa ett evidensbaserat forhallningssatt med syfte att bidra
till och stodja utvecklingen pa anhérigomradet genom arbete i partnerskap
med olika kunskapsbarare sasom anhérigvardare, brukare och deras organi-
sationer, vard- och omsorgspersonal samt beslutsfattare.

Verksamhet 2015
Under 2015 har NKA:s verksamhet precis som dret innan inriktats pa att

* etablera lattillgangliga kunskapskallor
* arbeta med blandade larande nétverk
* sprida kunskap och ge konsultstod

» genomfora lampliga samarbetsprojek.

Lattilgangliga kunskapskallor

Under 2015 har NKA publicerat sju kunskapsoversikter. Tva av dessa har
fokus pa anhoriga och psykisk ohélsa. De resterande fem har fokus pa
anhoriga och funktionsnedsattning. Forutom kunskapsoversikterna har
medlemmarna i NkA:s forskarnétverk skrivit en antologi om barn som
anhoriga. Inom ramen for rapportserien Barn som anhdoriga har NKA i
samarbete med Linnéuniversitet publicerat 12 rapporter.

Tillsammans med FUB har NKA under 2015 tagit fram inspirations-
materialet R&tt att leva — inte bara 6verleva. Skriften ar riktad till politiker
och beslutsfattare som kan paverka positivt for anhériga och personer med
flerfunktionsnedséattning, Som ett resultat av samtal inom de larande nétver-
ken har NkA &ven sammanstallt ett inspirationsmaterial om att mota anhori-
gas behov. Baserat pa tidigare kunskapsoversikter och samverkansprojekt har
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NKA publicerat tre artiklar under aret. Vidare pagar arbete med ytterligare
kunskapsoversikter, rapporter och artiklar i samarbete med universitet och
hogskolor.

Blandade larande natverk
Under 2015 har sammanlagt 14 blandade larande natverk (BLN) varit aktiva.
Aktuella teman under aret har varit Att mota anhdrigas kéanslor och existen-
tiella fragor samt Anhdriga och psykisk ohélsa. Under 2015 gjorde NKA en
utvardering av i vilken omfattning och pa vilket satt BLN bidragit till att de
kortsiktiga och langsiktiga malen med natverken uppnatts. Preliminara
resultat visar att det har skett en kunskapsutveckling hos deltagarna och att
arbetsmetoden skapat forutsattningar for kunskaps- och erfarenhetsutbyte.
Majoriteten papekar det larande och den dkande forstaelse som uppstar i
natverken genom att professionen lyssnar pa de anhorigas erfarenheter. Flera
kommuner hade identifierat utvecklingsomraden inom anhérigstodet och
paborjat arbete med konkreta exempel pa forbattringar. Utvarderingen visar
prelimindrt att BLN &r en arbetsmetod som kan vara betydelsefull for att
genomfora forbattrings- och utvecklingsarbeten inom vard och omsorg och
anhorigstod pa bade kommunal och individuell niva.

Utover BLN finns dessutom

« Tva larande och stddjande nétverk for foraldrar och anhériga till personer
med flerfunktionsnedsattning. Samtliga maéten sker via Internet och Adobe
Connect videokonferenssystem.

« Ett ldrande natverk med i genomsnitt 25 anhorigkonsulenter. NKA arrange-
rar moten via Adobe Connect videokonferenssystem, modererar métena
och stddjer natverksdeltagarna med relevanta FoU-resultat.

» Samverkan med nétverket for lanssamordnare for anhorigstod.

e Ett multidisciplinart forskarnatverk med 50 forskare inom omradet barn
som anhoriga.

« Ett natverk med idéburna organisationer inom omradet barn som anhériga
som mots en gang om aret.

Kunskapsspridning

NKA arbetar med seminarier, forelasningar, nyhetsbrev, webbutbildningar, en
interaktiv webbplats och aktiviteter pa sociala medier for att sprida kunskap
inom anhorigomradet.

Den interaktiva webbplatsen &r ett viktigt instrument for att na ut. Under
2015 hade den cirka 300 bestkare och 1 400 sidvisningar per dag. Pa NkA
Play finns nu 437 filmer. Av dessa ar 377 foreldsningar och presentationer
fran konferenser och 6vriga reportage. Vidare handlar 50 filmer om anhériga
i olika aldrars som beréattar som sin livssituation och sina erfarenheter.

NKA har dessutom blivit alltmer aktivt pa sociala medier under aret. Inlagg
pa kompetenscentrumets Facebooksida lases av mer @n 5 500 personer per
vecka och korta filmer som lagts upp pa FB-sidan for att marknadsfora
konferenser och nya filmer har visats 42 000 ganger under 2015. For de som
saknar internet erbjuder centrumet personlig kontakt. Allt material som
publiceras goras tillgangligt bade i pdf-format och i pappersformat som gar
att bestalla.
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En viktig kanal for kunskapsspridning ar NkA:s nyhetsbrev. Inom vart och
ett av omradena anhoriga generellt, anhoriga och flerfunktionsnedséattning
och anhdriga och psykisk ohélsa har NkA gett ut tre nyhetsbrev ut under
2015. Ett arbete med att ga 6ver till elektroniska nyhetsbrev dr pa gang och
inom omradet barn som anhériga sker utgiviningen av nyhetsbrev i den
formen. NKA skriver ocksé fyra ganger om aret i tidskriften Aldre i centrum,
AHR:s tidskrift Vi anhériga och FUB:s tidskrift Unik. Under 2015 har NkA
ocksa bidragit med reportage i tidskriften Foraldrakraft och Riksforbundet
for Social och Mental hdlsas (RSMH:s) tidskrift Revansch.

Under 2015 har NKA publicerat tva grundlaggande webbutbildningar. Den
forsta webbutbildningen, Barn som anhoriga — vaga fraga, ligger inom
omradet barn som anhdriga. Syftet r att stodja inférandet av § 2 g i halso-
och sjukvardslagen (1982:763), HSL som sager att halso- och sjukvarden ska
sarskilt beakta ett barns behov av information, rad och stéd om barnets
foralder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt lever tillsammans med

1. har en psykisk storning eller psykisk funktionsnedséttning,
2. haren allvarlig fysisk sjukdom eller skada,
3. ar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel

Detsamma galler om barnets foralder eller ndgon annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans med ovéntat avlider.

Hittills har drygt 5 000 personer tagit del av utbildningen. Det har varit
framst sjukskoterskor, kuratorer, underskoterskor och skotare men ocksa
psykologer, ldkare och sjukgymnaster. | Vastra Gétalandsregionen har fler an
1 700 personer genomfort utbildningen och dér kommer den att bli obligato-
risk for all personal inom halso- och sjukvard.

Den andra webbutbildningen, Utveckla stod till anhoriga, publicerades i
september 2105 och riktar sig till personer som arbetar inom &ldre- och
funktionshinderomradet. Fram till arsskiftet hade cirka 1 000 personer,
framst underskéterskor, anharigkonsulenter och omvardnadspersonal inom
kommunerna tagit del av utbildningen. NKA lanserade utbildningen vid den
internationella anhorigkonferensen i Goteborg dar man aven passade pa att
genomfora workshoppar med sammanlagt 60 deltagare. Fler workshoppar
med webbutbildningen &r planerade fér 2016. Lerums kommun planerar att
infora utbildningen som en del av utbildningen for all personal och i Karlstad
och Halmstad diskuteras om utbildningen ska bli en del av kompetensstegen.

Inforandet av § 2 g i HSL har ocksa tagits upp vid larandeseminarier med
nyckelpersoner fran de sex landstingen och regionerna Blekinge, Skane,
Stockholm, Vasterbotten, VVarmland och Vasternorrland. Under hdsten 2015
startade en ny omgang larandeseminarier med landstingen i Kronoberg,
Uppsala och Orebro.

Inom utbildningsomradet har ocksa NkA genomfort en hogskoleutbildning
om 7,5 poang inom omradet anhdriga och psykisk ohalsa i samverkan med
Ersta Skondals hogskola. | utbildningen deltog 30 personer fran hela landet.
Utbildningen har lett till flera olika utvecklingsprojekt som ska satta igang
under 2016. Under aret har man aven planerat en hogskoleutbildning pa
avancerad niva om 7,5 hogskolepoang i samverkan med Linnéuniversitetet.
Utbildningen kommer att genomféras under hosten 2016.

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA OCH SVENSKT DEMENSCENTRUM. REDOVISNING AV 2015 ARS VERKSAMHET

SOCIALSTYRELSEN



Under 2015 arrangerade NKA tillsammans med Carers UK och ARH den
sjatte internationella anhorigkonferensen. Konferensen dgde rum i Goteborg
den 3-6 september med 640 deltagare fran 32 olika lander. Ledande forskare,
policyskapare, praktiker och foretradare fran idéburna organisationer med-
verkade. Totalt genomfordes 42 plenarforelasningar och 235 seminariepre-
sentationer inom omradena Hélsa, omsorg och valbefinnande, Att kombinera
forvarvsarbete och anhorigomsorg, Kostnader for vard och omsorg, Teknik,
vard och anhérigomsorg och Barn som anhoriga.

NKA modererade inledningen och avslutningen samt bidrog med tre ple-
narforelasningar och 40 seminarieforeldsningar. Dessutom var man mode-
rator vid tva plenarféreldasningar och 39 seminariepass. Utvarderingen efter
konferensen visade att majoriteten av besdkarna var mycket néjda och att den
varit mycket viktig for att satta anhorigfragan pa kartan.

Under hosten var NkA medarrang6r vid det av Malardalens hogskola ar-
rangerade rundabordsmotet avseende Persons with Profound Intellectual and
Multiple disabilities. Motet besoktes av 50 forskare och praktiker fran 25
olika lander. NkA medverkade genom att bistd med presentationer och
diskussioner inom anhérigomradet.

Under 2015 har NKA dessutom varit medarrangor i tre nationella anhorig-
konferenser och tva métesdagar med tillsammans fler &n 1 000 deltagare. De
tre konferenserna var Anhériga och demens tillsammans med SDC, Anhériga
och psykisk ohalsa tillsammans med NSPH, SKL och Studieférbundet
Vuxenskolan och slutligen Konferens for forskolan tillsammans med Social-
styrelsen och Lérarférbundet.

De bada motesdagarna arrangerades i Karlstad. En métesdag behandlade
anhoériga och personer med missbruk tillsammans med Karlstads kommun,
AHR och Hela Ménniskan. En métesdag handlade om anhériga och funk-
tionsnedséttning och dar medverkade Region Varmland och regionala
idéburna organisationer.

Slutligen har NkA medverkat med presentation och utstallning pa bland
annat Anhorigriksdagen i Varberg, En dag for anhdriga i Stockholm, De-
mensdagarna i Karlstad, Aldreomsorgsdagarna i Stockholm och Leva och
fungera i Géteborg.

Konsultstod
Under aret har NKA ingatt i regeringens referensgrupp avseende utredningen
om beslutsoformdgna personers stéllning i vard, omsorg och forskning
(52012:06), i Socialstyrelsens arbete kring nationella riktlinjer for vard och
omsorg vid demenssjukdom och i Myndigheten for delaktighets referens-
grupp avseende valfardsteknologi. Vidare har NkKA lamnat remissvar dver
delbetankandet Sedd, hord och respekterad — ett andamalsenligt klagomals-
system i halso- och sjukvarden (SOU 2015:14). NkA har aven fatt i uppdrag
av regeringens sarskilda utredare avseende nationell kvalitetsplan for aldre-
omsorgen att bidra med en rapport om kvalitet i &ldreomsorgen ur ett an-
horigperspektiv.

Som en del i konsultstddet samverkar NKA med Linnéuniversitetet och
Hélsohdgskolan i Jonkoping. Syftet &r att stddja verksamheter i landsting,
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kommuner och idéburna organisationer i deras arbete med att inféra och
utveckla sitt arbete med systematisk uppfoljning for barn i utsatta situationer.

NKA har ocksa ingatt i ett arbete med att utarbeta en strategi for anhorig-
och patientdelaktighet i Kalmar l&ns landsting. Implementering av strategin
har pabdrjats under 2015. Man har ocksa borjat anpassa strategin for att den
aven ska ga att anvanda i den kommunala verksamheten i lanet. NKA &r
ocksa adjungerad i Kalmars lans landstings funktionshindersrad och pen-
sionarsrad.

Vidare har NKA tagit fram ett kombinerat konsultstod till samtliga mal-
grupper, Fragor och svar, som ligger pa NkA:s webbplats. Detta ar den nést
populdraste sidan pa webbplatsen och har kan man bade stalla fragor och
aven soka bland tidigare fragor och svar. Fragorna ror bland annat anstall-
ning, bidrag, ekonomi, regler och rattigheter och hur man kan stétta en
anhorig eller narstaende.

Samverkansprojekt

Under aret har NKA avslutat samverkansprojekt med atta FoU-centrum pa
aldreomradet och atta kommuner. | projektet har utvecklingen av anhorig-
stodet samt kvalitetsaspekten i det erhallna stodet foljts under en trearsperiod.
Varen 2015 startade ett utvecklingsprojekt for att uppmarksamma och stodja
barn som anhériga inom ambulans- och akutsjukvard. For detta ska NKA
utveckla, producera och publicera material till en flik pa NkA:s webbplats.
Seminarier for berdrd personal och beslutsfattare ska genomféras under
varen 2016. Projektet ar en samverkan mellan Socialstyrelsen, Barntrauma-
teamet i Norrkoping, Raddningstjansten i Dalarna, Ambulanssjukvarden i
Halland, ambulans- och akutsjukvard och polis i Véstra Gétaland samt
ambulansverksamheterna i Stockholm och Jonkdping.

Utveckling i partnerskap
NKA har en vél utvecklad samverkan med myndigheter, idéburna organisat-
ioner, intresseorganisationer, vard- och omsorgsgivare, universitet och FoU-
enheter for att sammanstalla och sprida kunskaper om anhorigfragor. Syftet
ar ocksa att utveckla metoder och verktyg for stod till anhoriga. De samver-
kande parterna i NKA foretrader olika intressegrupper och ingar i dess
styrgrupp. Till samarbetspartners hor bland annat FUB, Synskadades riksfor-
bund, NSPH, Hjarnkoll och HSO.

Under 2015 har NKA haft samverkansavtal med:

» Certec, CHESS vid Stockholms universitet och Karolinska Institutet, Ersta
Skondal hogskola, Halsohdgskolan i Jonkoping, Linnéuniversitet, Lunds
universitet, Malardalens hdgskola, Stockholms universitet och FoU Upp-
sala lan.

* Region Jonkoping, Landstinget i Kalmar l&n och Landstinget i Norrbotten.

 Karlstads, Lerums, Trelleborgs och Véxjé kommuner.

Internationell samverkan och kontakter

NKA har en International Advisory Board (IAB) med experter fran Stor-
britannien, Kanada, Australien, Nederlanderna och Sverige. IAB bistar med
synpunkter, rad och stod i anhorigfragor. Vidare ar NKA medlem i Euro-
carers, en paraplyorganisation for anhorigfoéreningar och forskningscentrum
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inom anhorigomradet i EU. NkA:s FoU-ledare ar sedan 2014 vice ordforande
for forskning.

I samverkan med Barns beste i Norge, Sundhedsstyrelsen i Danmark, So-
cialstyrelsen och Forte planerar NkA den forsta internationella konferensen
inom omradet barn som anhdriga och omsorgsgivare. Konferensen ska hallas
i Malma i borjan av 2017.

Under 2015 har NKA &ven varit inblandat i foljande internationella samar-
beten och utbyten:

» Samverkan med Carers UK for diskussion och idéutbyte om forskning och
utveckling inom anhérigomradet och genomférande av den internationella
anhdorigkonferensen.

« Samverkan med forskargrupp i Stavanger om anhorigfragor i Norden.

» Samverkan med universitetet i Glasgow kring ans6kan till Erasmus for att
utveckla ett utbildningsprogram om anhdérigfragor och demens.

* | n&tverket barn som anhoriga sker samverkan med Barns bestes verksam-
het och dess forskarnatverk i Norge samt med Sundhedsstyrelsen i Norge
och Danmark. De bada natverken ar representerade pa varandras natverks-
traffar. Samverkan ar ocksa etablerad med Nordic Forum: Children in
Focus.

Till detta kommer fortsatt medlemskap i internationella forskarnatverk pa
anhdrigomradet:

» WOCAWO Working Carers Caring Workers.

» European Foundation for the Improvement of Living and Working Condi-
tions.

* INSCOA International Network for Studies Concerning Older Adults.

* AAATE, Association for the Advancement of Assistive Technology in
Europe.

* International Working Group on Death Dying and Bereavement

« Ett norskt-svenskt forskarnatverk med fokus pa forskning om samverkan
mellan familj och professionella inom psykiatrisk forskning.

Projekt med andra finansiarer

Konsultstod
Under aret har NKA bedrivit verksamhet i sex olika Arvsfondsprojekt som far
handledning, metodstdd och medverkan i referensgrupper fran NKA:

« Egen styrka — stod till anhoriga till barn med autismspektrumtillstand
AST. Attention

» Anhorigprojekt — utbildningssatsning, studiecirklar for anhoriga till barn
med &tstorningar och sjalvskadebeteende. Trearigt projekt som drivs av
Self Harm and Eating Disorders Organisation (SHEDO)

 Anhoriga till vuxna med psykisk ohélsa. Trearigt projekt som drivs av
Schizofreniforbundet.

« Stod till anhoriga till personer med suicidférsok och suicid. Trearigt
projekt som drivs av Riksforbundet for Suicidprevention och Efterlevan-
des Stod (SPES).
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* Delaktighet och stdd, Bracke diakoni, ett projekt for foraldrar som har
vuxna soner och dottrar med funktionsnedsattning.

* Det outsagda. HSO-projekt om det som aldrig uttalas mellan barn och
unga med funktionsnedséattning och deras foraldrar och syskon.

Samverkansprojekt

» Medverkan i projektet InnovAge tillsammans med Eurocarers, Italien och
Tyskland vilket &r ett tredrigt projekt med 36 parter. Gemensam kunskaps-
plattform for anhoriga till &ldre har utvecklats, implementerats och utvar-
derats.

» Samverkan med Skottland, Portugal, Spanien, Finland, Slovenien och
Tjeckien i det tvaariga Erasmusprojektet Palliare. Detta &r ett utbildnings-
och kompetensutvecklingspaket avseende vard och stod till patienter i
palliativ demensvard och deras anhoriga.

« Samverkan med England och Italien i det tvaariga Erasmusprojektet Care
2 work om unga omsorgsgivare. Syftet med projektet ar att starka unga
vuxna med utlandsk bakgrund som har omsorgsansvar om sina narstaende.

Svenskt Demenscentrum (SDC)

Svenskt Demenscentrum (SDC) har under 2015 fortsatt verksamheten i
organisationsformen Stiftelsen Svenskt Demenscentrum. Socialstyrelsen
finansierar verksamheten med 5 500 000 kronor per ar.

Styrelsen utgors av ordférande Ewa Samuelsson, vice ordférande Torun
Boucher samt Ann-Charlotte Roupe, Maria Eriksdotter, Helena Bonnier och
Majvi Andersson. | december ersattes Majvi Andersson av Gunnel Farm.
Under 2015 har styrelsen haft fyra moéten. Stiftelsens stiftare Stockholms lans
Aldrecentrum och Silviahemmet har utsett tre ledamaéter var till styrelsen.
Den lopande verksamheten skots av en ledningsgrupp bestaende av Wilhel-
mina Hoffman, Gunilla Nordberg och Olga Orrit. Ledningsgruppen har
traffats var tredje vecka.

Under 2015 har det funnits totalt 7,75 ordinarie tjanster pa SDC. Dessutom
har 7 projektanstéllda finansierats med sérskilda medel fran Socialdeparte-
mentet i tva olika projekt. Inom ramen for de bada projekten har SDC dven
arvoderat konsulter och specialister.

Verksamhet 2015
Under 2015 har verksamheten vid SDC haft tva fokusomraden:

 Fardigstélla de sista delarna av Demens ABC plus serien och arbeta for att
sprida och implementera checklistorna fér hemtjanst och sérskilt boende.
Under aret har SDC publicerat den sista webbutbildningen och borjat
sprida checklistorna. En projektledare har anstéllts for att arbeta vidare
med spridningen av checklisorna under 2016.

» Lansera och arbeta med implementeringen av Nollvision — for en demens-
vard utan tvang och begransningar. Under aret har SDC fardigstallt och
publicerat den tryckta och webbaserade handboken samt utbildnings-
paketet. Uthildningar av Nollvisionsambassadorer ar i gang.
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Demens ABC
Den natbaserade utbildningen Demens ABC bygger pa Socialstyrelsens
nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom fran 2010.
Utbildningen publicerades forsta gangen 2010 och under 2015 har en fortsatt
spridning av utbildningen skett. Utbildningen &r avgiftsfri och 6ppen for alla.
Till och med 31 december 2015 hade utbildningen 96 313 registrerade
anvandare och av dessa hade 81 477 personer (85 procent) klarat utbildning-
en. Det ar en 6kning med 15 890 nyregistrerade personer fran 2014 och en
Okning med 13 313 personer som slutfort utbildningen [1].

Demens ABC finns dven i en skriftlig version, Guiden, som publicerades
for forsta gangen 2011. | slutet av 2015 hade SDC distribuerat totalt 5 733
exemplar av Guiden.

Webbportalen

Webbportalen uppdateras fortlopande med nyheter inom SDC:s verksam-
hetsomrade. Dessutom har SDC under hela aret bedrivit arbetet med att fylla
pa och uppdatera portalens sex huvudomraden. De sex huvudomradena ar
precis som forra aret

» Fakta om demens

* Leva med demens

» Arbeta med demens
» Forskning

* Utbildning

» Publicerat

Under 2015 hade portalen 724 353 besok varav 405 102 unika anvandare, en
okning med 103 653 besok respektive 54 356 unika anvandare fran aret
innan [1]. Ett digitalt nyhetsbrev har distribuerats sex ganger under 2015.
Nyhetsbrevet har i dagsléget cirka 44 700 prenumeranter.

Poddradio och sociala medier

SDC startade poddradion Demenspodden om demens 2014. Under 2015 har
man publicerat 24 olika program med i genomsnitt ca 700 lyssnare per
program. Poddradion kan nas via SDC:s webbplats, youtube och iTunes.
SDC finns &ven pa Facebook och Twitter.

Skriftlig informationsspridning
SDC har fyra sidor i varje nummer av tidskriften Aldre i centrum som
kommer ut fyra ganger om aret. Dessutom sprider SDC ett nyhetsbrev i
pappersformat med information som motsvarar den som ges i tidskriften
Aldre i centrum. Nyhetsbrevet har givits ut tre ganger 2015 och sprids
tillsammans med SDC:s informationsbroschyr och annat tryckt material.
Dessutom har SDC medverkat i en rad artiklar och bilagor om Demens ABC
utbildningarna och Nollvisionen.

Pa webbplatsen finns ocksa precis som tidigare ar ett antal faktablad som
kan laddas ner. Faktabladen finns tillgéangliga pa flera olika sprak och
behandlar bland annat demens och att vara anhorig.
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Seminarier och konferenser

SDC har under 2015 varit medarrangdr i ett flertal seminarier och konferen-
ser, bland annat Silviahemmets stora inspirationsdag och Svenska demens-
dagarna. For femte aret i rad anordnades Stockholms lans demensdag av
Halso- och sjukvardsforvaltningen i Stockholm i samverkan med bland annat
SDC.

I mars anordnade SDC konferensen Demens och anhoriga i samarbete med
NKA i Goteborg. | oktober anordnades En dag for anhériga for sjunde aret i
rad.

I maj deltog SDC som samarbetspartner vid Dementia Forum Executive
Round Table som anordnades for forsta gangen. Samarbetspartner var Forum
for Elderly Care, Karolinska Institutet, Silviahemmet och Swedish Care
International. Det internationella motet samlade 102 deltagare och makt-
havare fran 17 lander.

Tillsammans med FUB, Forum Carpe och Stiftelsen Aldrecentrum anord-
nade SDC i november heldagskonferensen Vi blir ocksa aldre — livsvillkor
for personer med utvecklingsstorning.

Under 2015 har medarbetare fran SDC dven medverkat vid ett stort antal
regionala konferenser och seminarier for olika yrkeskategorier, allménhet
och anhdriga. Man har medverkat vid totalt 61 konferenser och seminarier
och har darmed natt ut till drygt 10 000 personer.

Ovriga aktiviteter

SDC driver webbsidan Ung Anhdrig som vénder sig till ungdomar som har
en forédlder eller annan ndra slékting med demenssjukdom. En Facebooksida
ar skapad knuten till Ung Anhorig for att informera om nyheter inom de-
mensomradet.

Projekt med andra finansiarer

Demens ABC Plus
Under 2015 har arbetet med Demens ABC Plus fortsatt. Detta projekt
inleddes 2011 ndr Socialdepartementet beviljade sérskilda medel till SDC for
att utveckla utbildningsmaterial for olika malgrupper inom demensvard och
omsorg. Inom ramen for Demens ABC Plus ges utbildningar till hela vard-
kedjan via webbutbildningar och handbdcker. Under 2015 lanserade SDC
den sista webbutbildningen, riktad till sjukhus. Under perioden augusti-
december 2015 registrerade sig 241 personer pa utbildningen och 186 av
dessa har slutfort utbildningen. De ndtbaserade utbildningarna &r avgiftsfria
och tillgangliga for alla. Under 2016 planerar SDC att publicera handbocker
om demenssjukdom pa sjukhus respektive demenssjukdom for primarvarden.
Utbildningarna lyfter samverkan i vardkedjan, de nationella riktlinjerna
samt kvalitetsregistren Svenska Demensregistret (SveDem) och BPSD-
registret (Beteendemassiga och psykiska symtom vid demens). SDC uppratt-
haller en dialog med Socialstyrelsen for att utbildningarna ska kunna sam-
ordnas med nya foreskrifter och allmanna rad inom omradet.
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Nollvision
Socialdepartementet har beviljat medel till SDC for att ta fram en végledning
for vard och omsorg om personer med nedsatt beslutsformaga. Syftet ar att
minska tvingande skyddsatgarder och anvandningen av lugnande lakemedel.
Projektet har resulterat i utbildningspaketet Nollvision — for en demensvard
utan tvang och begransningar. Utbildningspaketet bestar av en handbok, en
webbutbildning, en skrift riktad till anhoriga och tva mobilappar. En app ar
riktad till anhériga och en &r riktad till personal. Mobilappen till anhériga
hade laddats ner till 589 enheter vid arets slut och mobilappen till personal
hade laddats ner till 840 enheter.

| utbildningspaketet lyfter SDC fram god omvardnad och ger vardpersonal
och anhdriga kunskap och verktyg som kan forebygga och hantera svara
situationer. Under 2016 kommer SDC att publicera handboken pa engelska.

Under 2015 har SDC utbildat 160 nollvisionsambassaddrer. Ambassa-
dorerna ar Silviasystrar, sjukskoterskor och arbetsterapeuter som arbetar runt
om i landet med utbildning och implementering.

Motas | musik

Motas i musik ar ett projekt som riktar sig till omvardnadspersonal pa
demensboenden men dven till hemtjanstpersonal, personal i sjukvarden och
anhoriga. Projektet finansieras av Vinnova. Under 2015 har SDC tagit fram
en avgiftsfri webbutbildning.

Biblioteksprojektet

Projektet Moten med litteratur syftar till att 6ka kunskap och forstaelse for
demenssjukdomar, skapa natverk och genomfora olika aktiviteter for mal-
gruppen. Under aret har nio bibliotek i landet deltagit i projektet som finan-
sieras av Kulturradet.

Sprakprojektet

SDC och Aldrecentrum har i samarbete med Vard- och omsorgscollege tagit
fram tva utbildningsinsatser. Det ar dels ett sprakstod som ska anvandas av
personer som har svenska som andrasprak, dels en sprakombudsutbildning.
Projektet finansieras av Skolverket.

Kontakter och samarbeten i Sverige

SDC har ett val utvecklat samarbete med olika aktérer och arbetar aktivt for
att 0ka dessa kontakter och skapa fler natverk inom demensomradet. Exem-
pel pa kontakter och samarbeten som SDC har i Sverige ar foljande:

* Socialstyrelsens riktlinjegrupp

 Nationellt kompetenscentrum for Anhériga, NKA. Gemensamma konfe-
renser och aktiviteter

« Natverket for demensfragor i Stockholms lans landsting som bland annat
ar medarrangor vid Stockholms l&ns demensdag

* Nationellt natverk for demenssjukskoterskor som arbetar med att samla in
och sprida information. I natverket finns sjukskéterskor fran samtliga
kommuner i landet

» Demensférbundet. De gemensamt instiftade och finansierade prisen Basta
demensteam i hemtjénsten och Bésta omsorgsboende.
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* Alzheimerfonden. Gemensamma aktiviteter for spridning av kunskap om
demenssjukdom genom seminarier, konferenser och andra aktiviteter.

» Svenska natverket for demenskunskap ar medarrangor for svenska de-
mensdagarna

» Forum for kognitiv sjukdom (FKS). Samarbete kring webbinformation.

» Samverkan med SveDem (Svenska Demensregistret) for spridning av
anvandningen av registret pa alla vardnivaer.

» Samverkan med Swedish Care International, bland annat genom arbetet
med den internationella plattformen Dementia Forum Executive.

Internationella kontakter och utbyten

« Det sjunde arliga motet med Nasjonalt kompetansesenter for aldring og
helse (Norge) och Nationalt Videnscenter for Demens (Danmark) holls i
Sigtuna i februari 2015. Vid motet presenterade respektive center pa-
gaende arbeten och man planerade dven en kommande konferens om le-
darskap inom demensvard som ska hallas i Oslo hosten 2016.

» SDC &r medlem i North Sea Dementia Group for kunskapsutbyte i Europa.
Gruppen traffas en gang per ar.

 SDC har tagit emot studiebesok fran bland annat Japan, Irland, Finland,
Belgien, Nederlédnderna, Frankrike, Tyskland, Storbritannien, Sydkorea
och Australien.

» Medarbetare frdn SDC har deltagit som talare pa konferenser i Tyskland,
Slovenien, Danmark, Island, Finland och Irland.
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Socialstyrelsens slutsats

Socialstyrelsen finner precis som tidigare ar att saval Nationellt kompetens-
centrum Anhdriga (NKA) som Svenskt Demenscentrum (SDC) bedriver en
angeldgen och viktig verksamhet. Kompetenscentrumens redovisningar
vittnar om insatser som bade &r efterfrdgade och uppskattade av saval
professionellt verksamma som av anhoériga. Socialstyrelsen kan konstatera att
centrumens respektive verksamhet bedrivs i enlighet med det ursprungliga
regeringsuppdraget.

Ursprungligen hade Socialstyrelsen i uppdrag att etablera de bada kom-
petenscentrumen och att svara for deras finansiering. De bada centrumen ar
idag etablerade och Socialstyrelsens roll &r nu att fordela verksamhetsbidrag
och att folja upp genomférd verksamhet.

Socialstyrelsen fick 2015 i uppdrag av regeringen att langsiktigt sakerstalla
verksamhet i form av ett kompetenscentrum for anhorigstod samt for ett
kompetenscentrum inom demensomradet. Socialstyrelsen foreslog att NkA
och SDC hor fa en tredrig statsbidragsfinansiering eftersom det finns svarig-
heter nar det géller att utvecklas langsiktigt for en verksamhet som finansie-
ras med ettariga anslag [2]. | utvarderingen foreslog Socialstyrelsen ocksa att
myndigheten bor genomféra en utvecklad uppféljning och utvérdering samt
aven fortsattningsvis folja upp verksamheten vid de bada kompetencentrum-
en pa arlig basis.
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Bilaga 1. Ekonomisk redovisning
NKA

Nationellt kompetenscentrum Anhoriga (NkA)
Redovisning av 2015 ars statshidrag fran Socialstyrelsen.

Budget 2015 (tkr) Utfall 2015 (tkr) Anm.

Intakter

Statsbidrag SoS 7 500 7 500 1.

Overfort fran 2014 649 649 2

Ovriga intékter 1851 2478 3

Summa intékter 10 000 10 627

Kostnader

Personalkostnader 2 600 2598 4

Administration, lokal 900 1032 5

etc.

Ovriga rorelsekost- 6 500 7029 6

nader

Summa kostnader 10 000 10 659

Resultat 0 -32 7

Anm:

4.  Statsbidrag fran Socialstyrelsen

5. Overférda medel fran 2014

6. Intakter fran internationell konferens, forsaljning och kostnadsersétt-
ning

7. Personalkostnader inklusive sociala avgifter, pensionsavsattningar och
andra avtalsenliga ersattningar

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

9. 1 06vriga rorelsekostnader ingar kostnader for inhyrd personal for
genomfdrande av uppdraget samt produktion av kunskapsoversikter, in-
spirationsmaterial, rapporter, utveckling av webbutbildning, arbete med
teknisk plattform, internationell konferens, referensbibliotek, informat-
ion och deltagande vid méssor, konferenser etc.

10. Avrets negativa resultat -32 tkr balanseras till 2016.
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Bilaga 2. Ekonomisk redovisning
SDC

Stiftelsen Svenskt Demenscentrum (SDC)
Redovisning av 2015 ars statshidrag fran Socialstyrelsen.

Budget 2015 (tkr) Utfall 2015 (tkr) Anm.
Intakter
Statsbidrag SoS 5500 5500 1.
Overfort fran 2014 2092 2 092 2.
Summa intakter 7 592 7 592
Kostnader
Personalkostnader 3860 4220 3.
Administration 1000 1528 .
Rorelsekostnader 690 1262 5.
Summa kostnader 5 550 7 010
Resultat 585 6.

1 Erhallet statshidrag fran Socialstyrelsen

Medel 6verforda fran 2014 som avser tidigare beviljade statsbidrag.

3. Personalkostnader inklusive sociala avgifter, pensionsavsattningar och
andra avtalsenliga ersattningar. Hogre an berdknat da fler personer be-
hovts i produktionen.

4.  Kostnader for lokal, utrustning, IT, telekommunikation, kontorsmateri-
al, ekonomisk redovisning och revision. Hogre kostnader an beraknat
pa grund av okade behov av for slutforande av produktionerna.

5. Har ingar kostnader for framtagande av informationsmaterial, faktab-
lad, informationsbrev, kostnader for Demens ABC Plus utbildningarna,
annonsering, deltagande i méssor och konferenser.

6.  Arets resultat balanseras till ar 2016.

no
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Bilaga 3. Publikationer NkA

Kunskapsoversikter

* Anhdriga till vuxna personer med psykisk ohélsa: En kunskapsoversikt om
betydelsen av stod. Ewertzon, M. NKA: Kalmar; 2015

» Familjer med barn och unga med psykisk ohdlsa. En litteraturoversikt om
anhorigas erfarenheter samt insatser i form av information, stéd och be-
handling relevanta ur ett anhorigperspektiv. Benderix, Y. NKA: Kalmar;
2015

» Halsa och valbefinnande for barn med funktionsnedséttning. En vagled-
ning genom WHO:s hélsoklassifikation ICY-CY. Adolfsson, M. NKA:
Kalmar; 2015

« Du, jag och nagot att tala om. Om kommunikation och kommunikations-
hjalpmedel for och med barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattning.
Rydeman, B. NkA: Kalmar; 2015

Kunskapsoversikter anhoériga till personer med
flerfunktionsnedséattning

* Information och praktisk hjélp till anhoriga. Gough, R. NKA: Kalmar;
2015

 Familjeinriktat stod. Gough, R. NkA: Kalmar; 2015

 Samtalsstod, radgivning och erfarenhetsutbyte. Gough, R. NkA: Kalmar;
2015

Antologier

* Aitt se barn som anhdriga — om relationer, interventioner och omsorgsan-
svar. Jérkesten Berggren U, Hanson E, Karlsson P (red). NKA och Linnéu-
niversitetet; 2015

Rapporter

 Ratt att leva inte bara dverleva. En idéskrift till stod for politiker och
beslutsfattare som kan paverka livet positivt for anhoriga och personer
med flerfunktionsnedséttning. NkA, FUB: Kalmar; 2015

» Samverkan kring gravida med missbruksproblem. En studie av modra-
barnhalsovardsteamet i Haga. Heimdahl K, Karlsson P. NkA och Linné-
universitetet; 2015

« Barn till foraldrar med cancer. Hur manga berérs och vilka ar konsekven-
serna i ett livsloppsperspektiv? Berg L, Hjern A. NkA och Linnéuniversi-
tetet; 2015

» Halsoekonomisk studie av barn och vuxna med fetalt alkoholsyndrom.
Ericsson L, Hovstadius B, Magnusson L. NkA och Linnéuniversitetet;
2015

 Riktade insatser till gravida och spadbarnsforéldrar med problematiskt
bruk av alkohol, narkotika, lakemedel och psykisk ohéalsa. En nationell

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA OCH SVENSKT DEMENSCENTRUM. REDOVISNING AV 2015 ARS VERKSAMHET
SOCIALSTYRELSEN

25



26

kartlaggning av barnhélsovard, modrahalsovard och socialtjanst. Heimdahl
K, Karlsson P. NKA och Linnéuniversitetet; 2015

« Barn som anhoriga — ekonomisk studie av samhallets langsiktiga kostna-
der. Hovstadius B, Ericson L, Magnusson L. NKA och Linnéuniversitetet;
2015

« Foraldraskap hos vuxna med ADHD eller Autismspektrumtillstand,
konsekvenser for barnet samt metoder for stod. Janeslatt G, Hayat Rosha-
nay A. NKA och Linnéuniversitetet; 2015

» Kunskapsunderlag fér pedagoger om barn och elever med medfddda
skador av alkohol. Rangmar J. NkA och Goteborgs universitet; 2015

* Stuprdr, hédngréannor och rannkrokar. Utvérdering av projektet Samordnat
stdd till barn och foréldrar i familjer med missbruk 2013-2014. Alexan-
dersson K, Jess K. NkA och Linnéuniversitetet; 2015

 Barn som anhdriga. Rapport fran Linnéuniversitetets och Nationellt
kompetenscentrum Anhorigas arbete 2012-2014. Magnusson L, Hanson L.
NKA och Linnéuniversitetet; 2015

 Halsa och valbefinnande hos barn och ungdomar som har en forélder med
progredierande neurologisk sjukdom. Ferm U, Jenholt Nolbris M, Jonsson
A, Linnsand P, Nilsson S. NKA och Linnéuniversitetet; 2015

» Barn som anhoriga — Fyra utvecklingsregioners arbete for att se och mota
barn enligt paragraf 2g i halso- och sjukvardslagen. Gustavsson L, Mag-
nusson L. NKA och Linnéuniversitetet; 2015

Inspirationsmaterial

» Att moéta anhorigas kanslor och existentiella behov. Svensson J-O. Inspi-
rationsmaterial. NKA: Kalmar; 2015

Artiklar

« Jarkestig-Berggren U, Hanson E. Children as next of kin: A scoping
review of support interventions for children who have a parent with a seri-
ous physical illness. Child Care in Practice; 2015

» Andersson A, Magnusson L, Hanson E. The use of Information and
Communication Technologies to Support Working Carers of Older People
—a qualitative secondary analysis. International Journal of Older People’s
Nursing; 2015

» Wilder J, Magnusson L, Hanson E. Professionals” and Parents” Shared
learning in Blended Learning Networks related to Communication and
Augmentative and Alternative Communication for People with Severe
Disabilities. European Journal of Special Needs; 2015
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Bilaga 4. Publikationer SDC

 For vems skull? Om tvang och skydd i demensvarden (2010). Publikation-
en bygger pa en kartlaggning av tvangs- och begransningsatgarder i de-
mensvarden. En reviderad upplaga gavs ut 2013. Totalt 1 370 exemplar
har distribuerats.

« Guiden till nationella riktlinjer for vard och omsorg om personer med
demens publicerades forsta gangen 2011 och utkom i en reviderad version
2013. Innehaller de viktigaste rekommendationerna for det praktiska vard-
och omsorgsarbetet. Boken har distribuerats 5 733 exemplar.

 Vad kan Sverige lara? (2013). Tvingande skyddsatgarder i Norge, England
och Nederlanderna. Erfarenheter av lagstiftning och utbildningar inom
vard och omsorg om personer med demenssjukdom. Boken har distri-
buerats i 71 exemplar.

«  Om demenssjukdom for bistandshandlaggare (2014). Sedan maj 2014 har
726 exemplar distribuerats.

*  Om demenssjukdom for hemtjansten (2014). Sedan augusti 2014 har 634
exemplar distribuerats.

*  Om demenssjukdom for anhdriga (2014). Sedan december 2014 har 681
exemplar distribuerats.

*  Om demenssjukdom i sérskilt boende (2015). Sedan juli 2015 har 341
exemplar distribuerats.

« Nollvision — For en demenssjukvard utan tvang och begransningar (2015).
Sedan april 2015 har 1 032 exemplar distribuerats.
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