Nationellt
kompetenscentrum
anhoriga och Svenskt
Demenscentrum

Redovisning av 2017 &rs verksamhet

C
.53. Socialstyrelsen



Denna publikation skyddas av upphovsrattslagen. Vid citat ska kdllan uppges.
For att &terge bilder, fotografier och illustrationer krévs upphovsmannens tillstdnd.

Publikationen finns som pdf pd Socialstyrelsens webbplats. Publikationen kan ocksd

tas fram i alterativt format p& begdran. Frdgor om alternativa format skickas fill
alternativaformat@socialstyrelsen.se

ISBN 978-91-7555-459-4
Artikelnummer 2018-3-36

Publicerad www.socialstyrelsen.se, mars 2018


http://www.socialstyrelsen.se/

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 yrkes-
verksamma i deras direkta mdten med de dldre, med personer med funktions-
nedséttning och med deras anhoriga.

I denna rapport redovisar Socialstyrelsen kunskapscentrumens verksamhet
2017.

Utredaren Emma Strollo har varit ansvarig projektledare for denna rapport.
Ansvarig enhetschef har varit Elisabeth Warnberg Gerdin.

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 ar den elfte aterrapporteringen av verksamheten vid de bada
kompetenscentrumen och den omfattar verksamheten 2017.

Mot bakgrund av centrumens verksamhetsberittelser finner Socialstyrelsen
att savél Nka som SDC har bedrivit en omfattande verksamhet inom sina
respektive angeldgna omraden. Kompetenscentrumens redovisningar visar pa
en bred kompetens, hog produktivitet samt innovativ och varierad verksam-
het. Dérpé har kompetenscentrumen fungerat i sina roller som samordnande
nationella stodfunktioner inom sina respektive omraden. Socialstyrelsen kan
konstatera att centrumens respektive verksamhet bedrivs i enlighet med
angivet uppdrag.

Nka:s uppdrag omfattar alla anhoriga oberoende av den nirstaende perso-
nens alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedséttning. Nka har bedrivit en
omfattande konferens- och utbildningsverksamhet for att sprida kunskap och
utveckla samt stirka utbildningar inom anhorigomrédet. Under 2017 har Nka
fortsatt att arbeta med implementering av anhorigstod, konsultstod, utveckl-
ing av metoder och verktyg, lattillgiangliga kunskapskallor, kunskapssprid-
ning och kunskapsutbyte, kunskapsstdd till personer med flerfunktionsned-
séttning samt internationellt samarbete.

Under 2017 har Nka noterat en markant 6kning av intresse och efterfragan
pa en rad omraden. Nka har &ven genomfort en extern utvérdering av verk-
samheten liksom en egenutvérdering baserad pé sina anvéndare. En plan for
systematisk kvalitetsuppfoljning ska faststillas under varen 2018.

Verksamheten vid SDC har fokuserat pa utbildning av Nollvisionsambassa-
dorer och pa framtagande och genomférande av modellen Stjarnmérkt. Under
aret har centrumet dven arbetat med en fortsatt spridning av webbutbild-
ningen Demens ABC.

SDC har kontinuerligt uppdaterat sin webbportal, dir de dven tillhanda-
haller den webbaserade utbildningstjdnsten Jobba sikert med ldkemedel.
Centrumet har fortsatt arbeta med sina tio webbutbildningar och med att
sprida information och kunskap om demensomradet 1 bade tryckt och
elektronisk form. Det webbaserade arbetet sdsom utbildningar, webbportal
och sociala medier f6ljs kontinuerligt upp av centrumet.

Under 2017 har SDC varit medarrangor 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 Nationellt kunskapscentrum anhdriga
(Nka) och Svenskt Demenscentrum (SDC) bedrivs i1 enlighet med angivet
uppdrag (S2017/01222/FST). I uppdraget ingar att myndigheten ska lamna
sin redovisning senast den 31 mars rligen.

Bakgrund

Socialstyrelsen fick 2006 1 uppdrag av regeringen att utveckla ett nationellt
kunskapscentrum for vard och omsorg om dldre, dar d&ven anhorigfragor och
demensfragor skulle inga. Efter dialog med regeringen konkretiserades upp-
draget till att omfatta tvé nationella kunskapscentrum: ett for anhorigfragor
och ett for demensfragor. I uppdraget till Socialstyrelsen ingick dven att fi-
nansiera centrumen och ansvara for redovisningen av centrumens verksam-
het till regeringen.

Nka och SDC inréttades 2008 och har bedrivit sin verksamhet utifran etta-
riga regeringsuppdrag som formuleras 1 Socialstyrelsens regleringsbrev.

Pa regeringens uppdrag gjorde LinkOpings universitet 2011 en utvirdering
av kompetenscentrumens verksamhet. Utvirderingen konstaterade att de
bada centrumen svarade vl mot behovet av 6kad kunskap och okat stod
inom sina respektive omraden. Den Overgripande slutsatsen av utviarderingen
var att centrumen skulle fa fortsétta att vidareutveckla sina verksamheter uti-
frén sina olika forutsdttningar och med delvis skilda strategier. Socialstyrel-
sen instdmde i slutsatserna och fann att myndigheten ddrmed hade fullgjort
regeringsuppdraget att etablera centrumen.

Socialstyrelsen har sedan starten fatt arliga uppdrag i sitt regleringsbrev att
svara for centrumens finansiering och folja upp deras verksamhet. Denna
rapport avser verksamheten vid Nka och SDC 2017 och ar den elfte rapporte-
ringen.

Kompetenscentrumens uppdrag

Det overgripande uppdraget for Nka och SDC ir att de genom sin verksam-
het ska bidra till hogre kvalitet och produktivitet inom sina omraden (dnr
S2015/3491/FST). Se bilaga 6 for centrumens uppdrag. Verksamheternas hu-
vudsakliga uppgift ar att vara ett expertstod till kommuner, landsting och en-
skilda utforare. Verksamheterna ska genomsyras av ett jamlikhetsperspektiv
och uppmirksamma konsrelaterade skillnader och konsekvenser inom anhd-
rigstodet och demensomradet. I bada centrumens uppdrag ingar att

+ samla in, strukturera och sprida kunskap
 utforma och sprida informations- och utbildningsmaterial
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+ sammanstdlla utviarderingar och forskningsresultat

 verka for att kunskapsutvecklingen ges en mera praktisk och tillimpbar in-
riktning

 vara en lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare

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

+ fungera som en samordnande nationell kontaktpunkt for frdgor inom om-
radet nir det giller nordiskt samarbete, med andra lander och internation-
ella organisationer, till exempel 1 frdga om utbyte av kunskap, erfarenheter
och information.

Darutover har respektive centrum specifika uppdrag enligt foljande.

Sarskilt om Nationellt kompetenscentrum anhoriga
Nka:s huvuduppdrag ér att

* stodja och underlétta ett utvecklingsarbete och implementering av anho-
rigstod till kommuner, landsting och enskilda utforare. Utveckling av me-
toder for ett individuellt och familjeorienterat anhorigstod ska prioriteras

 fungera som en link mellan forskning och praktik samt utveckla och for-
medla metoder och verktyg

* Dbidra till utveckling av metoder och verktyg samt till systematisk sprid-
ning och uppfoljning av dessa

» sammanstdlla samt formedla forskningsresultat och bésta tillgdangliga kun-
skap inom omrédet.

Verksamhetsomradet ska innefatta alla anhdriga oberoende av den nérsta-
ende personens dlder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedséttning. Kompe-
tenscentrumet ska

* sarskilt uppmirksamma konsrelaterade skillnader och konsekvenser i an-
horigstodet

* sarskilt uppmirksamma anhorigstod i ett interkulturellt perspektiv

* sarskilt bidra till att underlatta forutsittningen for att kombinera rollen
som anhorig med arbetslivsdeltagande och god hélsa

» stddja och utveckla hilso- och sjukvardens roll och ansvar nér det géller
stodet till anhoriga

* ndr det géller barn som anhdriga sérskilt bidra till sddant stod att anhorigas
svarigheter inte inkraktar pa barnets hélsa, utveckling och skolgang.

I Nka:s uppdrag ingar dven att kunna ge kunskapsstod direkt till fordldrar och
anhoriga till personer, foretrddesvis barn och unga, med kombination av flera
omfattande funktionsnedséttningar och omfattande medicinska behov.

Sarskilt om Svenskt Demenscentrum

I SDC:s uppdrag ingér att tillhandahalla den webbaserade utbildningstjénsten
Jobba sikert med likemedel, vilken syftar till att ge grundldggande baskun-
skaper 1 att

+ ge lakemedel 1 rétt tid, till rédtt person pa rétt sétt
» ge god omvardnad som komplement och alternativ till 1ikemedel
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* kénna igen risker och uppmirksamma, reagera och signalera vid fordnd-
ringar

 fOrsta roll och ansvar vid delegering

* uppmairksamma symtom vid diabetes och ge insulin.

Metod och genomforande

Uppfoljningen bestér av dels en redovisning av de verksamhetsberéttelser
som kompetenscentrumen drligen skickar in till Socialstyrelsen, dels en be-
domning av huruvida centrumens verksamhet, med utgdngspunkt i dessa
verksamhetsberittelser, bedrivs i enlighet med angivet uppdrag. Bedom-
ningen mot uppsatta villkor for centrumens uppdrag redovisas sammanfat-
tande 1 rapportens avslutande kommentarer.

For att lyfta anvidndarperspektivet har Socialstyrelsen dven genomfort sju
intervjuer med anvédndare av SDC inom olika omréden. Intervjuerna fokuse-
rar pa anvindarens erfarenheter av samarbetet med SDC och redovisas i av-
snittet Nagra anvéndares roster om verksamheten. Urvalet har gjorts 1 samrad
med SDC och malet var att fa en bredd av olika anvdndare samt att de skulle
ha en god kdnnedom och inblick i SDS:s verksamhet. Intervjuerna gjordes
per telefon. Se bilaga 5 for frageguiden.

Nka inledde 1 ar ett arbete med systematisk kvalitetsuppfoljning med savél
en extern utvirdering som en egenutvérdering via en webbenkét. Darfor har
motsvarande intervjuer inte gjorts med anviandare fran Nka. Resultaten fran
Nka:s utvarderingar finns i avsnittet Systematisk kvalitetsuppfoljning.

Varje centrum skickar arligen in dven en ekonomisk redovisning och en
publikationslista till Socialstyrelsen. Dessa bifogas rapporten i sin ursprung-
liga form. For Nka:s ekonomiska redovisning och publikationslista, se bi-
laga 1 respektive 3. SDC:s ekonomiska redovisning och publikationslista
aterfinns 1 bilaga 2 respektive 4.
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Redovisning av verksamheten 2017

Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Nka:s verksamhetsomrdde har successivt utvidgats frdn fokus pd anhoriga till
aldre personer till att nu omfatta alla anhdriga oberoende av den nérstaende
personens alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedséittning. Socialstyrelsen
fordelade 9 500 000 kronor till Nka 2017.

Verksamhetens styrgrupp utgors av ordféranden Ritva Gough (forskare an-
horiga och funktionsnedsittning), Ann-Marie Hogberg (ordférande i Anhori-
gas Riksforbund), Angela Bangsbo (FoU Sjuhdrad Hogskolan 1 Bords, Sam-
ordnare och arbetsterapeut), Arne Sjoberg (geriatriker och verksamhetschef
Landstinget 1 Kalmar 1dn), Kristiina Heikkild (prodekan och docent, Linnéu-
niversitetet) Monica Forsberg (l&nssamordnare anhdrigstdd i Norrbotten och
omradeschef Vard och omsorg Socialtjdnsten Luled kommun) och Eva Borg-
strom (Riksforbundet FUB, Intressepolitisk samordnare). I ledningsgruppen
ingar Lennart Magnusson (verksamhetschef for Nka, sjukskoterska och do-
cent vid Linnéuniversitetet) och Elizabeth Hanson (Fou-ledare Nka, sjuksko-
terska och professor vid Linnéuniversitetet), som dven dr adjungerade i styr-
gruppen. Vid slutet av 2016 hade Nka 14 medarbetare.

Samverkande parter i Nka ar Linnéuniversitetet, Landstinget 1 Kalmar 14n,
FoU Sjuhirad Vilfird vid Hogskolan i Boras, Ldnssamordnarna for anho-
rigstdd 1 Norrland, Anhorigas Riksforbund (AHR), Riksforbundet For barn,
unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB) och Regionforbundet i Kal-
mar ldn. Den sistndmnda parten dr dessutom samordnande huvudman for
verksamheten. Parterna utgor verksamhetens styrgrupp som har moéten fyra
ganger per ar. Regionforbundets representant dr ordforande for styrgruppen.

Arbete med att infora en intern systematisk kvalitetsuppfoljning inleddes
under aret. En del i det har varit en utvirdering av arbetet med blandade 13-
rande nétverk som resulterat i tre rapporter, den forsta publicerades 2016 och
de andra tva under varen 2017. En plan for systematisk uppfoljning kommer
att faststéllas under varen 2018.

Verksamhet 2017

Under 2017 har Nka:s verksamhet inriktats pa foljande omraden:

* implementering av anhorigstod

* konsultstod

 utveckling av metoder och verktyg

« lattillgingliga kunskapskallor

* kunskapsspridning och kunskapsutbyte

+ kunskapsstdd till anhoriga till personer med flerfunktionsnedséttning
* internationellt samarbete.
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Implementering av anhérigstéd
Under éret har Nka arbetat med utveckling och implementeringsstdd hos
kommuner, landsting och enskilda utforare. Nka har gjort foljande:

* Bistatt Socialdepartementet med att ta fram konkreta forslag pa vad som
bor ingd 1 en nationell anhorigstrategi. Fokusgrupper och individuella in-
tervjuer har genomforts med anhoriga (unga, vuxna och dldre), personal
och beslutsfattare. Under 2018 kommer en rapport med forslag pa innehall
i en nationell anhdrigstrategi att presenteras till Socialdepartementet.

* Medverkat i en samverkansgrupp kring utveckling och verksamhet inom
ANDT-omréadet och Barn och anhdriga. Samverkansgruppen bestéar av So-
cialstyrelsen (sammankallande), Folkhdlsomyndigheten, Sveriges Kom-
muner och Landsting (SKL) och Centralforbundet for alkohol och narko-
tikaupplysning (CAN).

 Ingétt i en referensgrupp for utvecklandet av en mobilapplikation for can-
cerpatienter och deras anhoriga. Arbetet leds av Svenskt Palliativregister.

* Bistatt Sodermanlands l4n att utveckla underlag for en strategi for anho-
rigstdd 1 samverkan mellan landsting och kommuner. Den nu framtagna
strategin dr faststélld av ndmnden for Narvard i Sérmland.

+ Ingétt i en styrgrupp i Region Skane for projektet Anhorigstod som drivs
av Kommunalforbundet i Skane. I projektet ingar regionen, kommunerna
och idéburna organisationer. Syftet med projektet dr att fortydliga anvén-
darperspektivet, bygga gemensamma strukturer och folja effekterna av ett
fordndrat vard- och omsorgsomhéindertagande.

 Ingétt i en styrgrupp i Kalmar l4n for ett projekt bendamnt Gert (Geriatriskt
raddgivningsteam). Projektet 4r en samverkan mellan Geriatriska kliniken
och akutvardsmottagningen pa Lasarettet i Kalmar, primérvarden och Kal-
mar kommun. Aven anhériga och brukarorganisationer ingér i styrgrup-
pen. Malet &r att successivt bygga upp ett geriatriskt team lokaliserat pa
akutvardsmottagningen som pa sikt ska kunna ge rdd till priméirvarden och
kommunerna samt utveckla ett mobilt geriatriskt team.

+ Varit aktivt involverade 1 det nationella nédtverket for linssamordnare. Un-
der 2017 beslutades om bland annat ett uppfoljnings- och utvarderingspro-
jekt avseende anhorigstod, en kort film om stdd till anhoriga och en kart-
laggning av stod hos de olika kommunerna.

 Tagit initiativ tillsammans med Socialstyrelsen till att driva tre nitverk
inom omradet barn som anhoriga (ett forskarnitverk, ett nétverk for prak-
tiker inom hélso- och sjukvarden och ett nidtverk for idéburna organisat-
ioner).

 Planerat inbjudan till en nitverkstraff med anhorigkonsulenter om barn
som anhoriga.

Konsultstod

Nka erbjuder konsultstdd till féljande mélgrupper: myndigheter, vard och
omsorgsgivare, anhdriga och deras idéburna organisationer, beslutsfattare,
utvecklare och policyskapare. Foljande dr exempel pd insatser som Nka ge-
nomfort pé efterfrigan eller uppdrag av sina malgrupper:
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 skrivit remissvar pa Nationella riktlinjer for vdard och omsorg vid demens-
sjukdom

 presenterat och diskuterat med Utbildningsutskottets partigrupp (S) och
(MP) om barn som anhdriga och unga omsorgsgivare, omfattning, konse-
kvenser och mojliga insatser

+ deltagit vid ett mote med tjdnstemin pd Socialdepartementet for presentat-
ion och samtal om forskning och utveckling om anhoriga i ett livslopps-
perspektiv, jamstilldhetsperspektiv och forslag pa framtagande av en nat-
ionell anhorigstrategi

* medverkat i Socialstyrelsens expertgrupper for framtagning av nytt nation-
ellt vardprogram vid demenssjukdom och nationell demensstrategi

» medverkat i Socialstyrelsens referensgrupp for Fordldraskapsstod i barn-
hélsovérd

» medverkat i Myndigheten for delaktighets referensgrupp

* varit adjungerade till Funktionshinderradet i Kalmar léan

* medverkat i Nationell samverkan psykisk hilsas (NSPH:s) anhoriggrupp

» medverkat vid en regional konferens i Stockholm om Nationella riktlinjer
for vard och stod vid schizofreni och schizofreniliknande tillstind

* medverkat med presentationer vid Aktion psykisk ohélsa i Stockholm som
arrangerades av nitverket for anhorigkonsulenter i Stockholm

* medverkat vid idékonferensen Nérstdende i cancervarden — osynliga och
ovirderliga, arrangerad av Regionalt cancercentrum syd och LMK-
stiftelsen

* medverkat vid anhorigkonsulenternas nitverksmoten i1 Vistra Gétalands,
Goteborgs och Kalmar lén

* Dbistatt med information och raddgivning till e-hilsoutvecklare i Halmstads
kommun avseende vilfardsteknologi for att stirka och stodja anhoriga

+ gett rad till verksamheten for anhorigstdd och integration i Nacka kom-
mun

* bidragit med faktastdd till media for artiklar och reportage i Svenska Dag-
bladet, Expressen, TV4 och Ostran.

Nka har dven gett fortsatt konsultstdd till samtliga mélgrupper genom fliken
Fragor och svar, en av de populdraste sidorna pa Nka:s webbplats, och via
info-mejladressen. Under 2017 kom drygt 400 fragor via dessa kanaler, en
niarmare 20-procentig 6kning fran 2016. I de fall dir det &r mdjligt avidenti-
fieras frdgorna for att tillgéngliggoras pa webbplatsen bland tidigare frdgor
och svar. De vanligaste fraigeomradena ar rattigheter, lagar och ekonomi,
men dven forskning, utveckling och aktuell litteratur efterfragas.

Utveckling av metoder och verktyg

For att utveckla och bidra till metodutveckling och verktyg for stod till anho-
riga bedriver Nka samverkansprojekt tillsammans med Linnéuniversitetet,
andra universitet och hogskolor, vard- och omsorgsgivare samt nationella
och internationella idéburna organisationer. Huvudparten av dessa projekt dr
externfinansierade. Under fliken Metoder och verktyg pa centrumets webb-
plats presenteras egna och olika samarbetspartners metoder och verktyg, till
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exempel blandade ldarande nétverk, webbplatsen Opratat.se, planeringsinstru-
mentet COAT, studiecirkelmaterialet Ndr jag inte lingre dr med samt Syste-
matisk uppfoljning.

Nka ingar tillsammans med Linssamordnarna for anhorigstdd 1 samver-
kansprojektet Nationell samverkan for uppfoljning och utveckling av stdd till
anhoriga. Syftet dr att fa en Oversikt av dagens offentligt finansierade anho-
rigstdd. En rapport utarbetas for att identifiera aspekter av dagens anho-
rigstod samt specificera tre potentiellt nationella uppfoljningsmetoder: Indi-
videns behov i centrum (IBIC), Systematisk uppfoljning och Oppna
jamforelser.

Nka har dven initierat ett tjdnstedesignprojekt (2017-2018) tillsammans
med lanssamordnarna for anhorigstdod, Anhorigas riksforbund och Hjirnkraft,
med syfte att stirka anhorigas roll och mgjligheter vid kontakt med myndig-
heter, handlidggare och utforare. Projektet inbegriper digitalisering av utred-
ningsverktygen COPE och COAT och maélet ar att de ska kunna anvindas av
anhoriga och praktiker under handldggningen.

Nka bidrar ocksa med metodstdd, forvaltning och spridning av metoder
och verktyg frén olika Allménna arvsfondsprojekt dér Nka varit involverat.
Ett exempel ar projektet Opratat som drivits av Funktionsritt Sverige dir
material och filmer tas fram om vad som inte talas om i familjer med funkt-
ionsnedséttning. Projektresultaten i form av filmer och handbdcker lansera-
des i maj pa Nka:s webbplats. Parter i projektet dr forutom Nka ocksé Réddda
barnen, 1177 Vardguiden och Region Skane.

Ett annat exempel dr Anhorigprojektet som drivits av Schizofreniforbundet
och NSPH (Nationell Samverkan for Psykisk Hélsa). Material som viander
sig till anhoriga och yrkesverksamma och som handlar om anhorigskap och
psykisk ohilsa har tagits fram. Nka har bidragit med teori- och metodstdd till
Anhorigprojektet.

Ytterligare ett projekt 4r Vuxensyskon som beviljades medel fran Arvsfon-
den under 2017. Projektets mal dr att uppmérksamma gruppen syskon som
anhoriga, utveckla ett lattillgangligt stod till vuxna personer som har syskon
med funktionsnedséttning och ta fram olika stodmaterial. Projektet drivs av
Bricke diakoni i samverkan med Nka, FUB riks, Autism- och Aspergerfor-
bundet, RBU 1 Géteborg med omnejd och Studieférbundet Vuxenskolan.
Nka kommer ta fram en kunskapssammanstéllning om syskon som anhoriga,
producera en inspirationsfilm och publicera det material som utarbetas pa
webbsidan.

Nka har slutligen ocksa bidragit med teori- och metodstod avseende anho-
rigperspektiv i olika FoU-projekt. Bland annat ingar Nka i en referensgrupp
till Palliativa registret som ska utveckla en app for egenvérd till cancersjuka
patienter och deras anhdriga. Projektet finansieras av Cancerstiftelsen i Kal-
mar lan.

Lattillgangliga kunskapskdallor

I syfte att oka tillgdngen till evidensbaserat anhdrigstdd producerar Nka kun-
skapsoversikter, rapporter och inspirationsmaterial. En del av dessa resultat
omsitts dven 1 vetenskapliga artiklar. Under 2017 har Nka publicerat tre kun-
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skapsoversikter och 13 rapporter (en komplett publikationslista finns 1 bi-
laga 3). Kunskapsdversikterna och rapporterna finns tillgingliga i pdf-format
pa Nka:s webbplats och merparten kan dven bestéllas i tryckt form.

Kunskapsspridning och kunskapsutbyte

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

Interaktiv webbplats, sociala medier och nyhetsbrev

Nka:s interaktiva webbplats dr en fortsatt viktig och viaxande kunskapskanal.
Sarskilt populéra flikar &r Frdgor och svar, NkaPlay, Stod och utbildning och
Nyheter. Antalet besokare per dag var mer dn 700, en 6kning med 70 pro-
cent. Antalet sidvisningar 6kade med 14 procent till 1 775 per dag. Filmer
frdn NkaPlay strommades 174 génger per dag, mer @n en fordubbling fran fo-
regdende ar. Antalet filmer utokades med narmare 200 till totalt 655 filmer.
Flertalet av de nya filmerna dr dokumentation av seminarierna under den in-
ternationella konferensen Young Carers i maj.

Nka har fortsatt att 6ka sin nérvaro och aktivitet i sociala medier. Under
forra aret hade Nka 650 besok per dag pa Facebooksidan, néstan lika manga
besok per dag som pa webbplatsen. Antalet personer som gillade Nka:s Fa-
cebooksida har 6kat med 38 procent till 1 550 personer. Visningar av korta
videoklipp har nédstan fordubblats till 220 per dag. Nyhetstjdnsten for media
My Newsdesk har drygt 21 500 visningar, en drygt 40-procentig 6kning fran
tidigare ar. Pa Twitter har antalet foljare 6kat med 20 procent till 460 f6ljare.
For dem som saknar internet erbjuder centrumet personlig kontakt.

Nka:s elektroniska nyhetsbrev skickas till 6 000 prenumeranter tva génger
i ménaden. Vidare publicerar Nka ett tryckt nyhetsmagasin tva ganger om
aret, vilket distribueras med post till 1 500 prenumeranter och delas ut vid
aktiviteter dar Nka deltar. Nka skriver ocksa fyra ganger per ar i tidskriften
Aldre i centrum, Anhérigas Riksforbunds tidskrift Vi anhériga och FUB:s
tidskrift Unik. Allt material som produceras av Nka gors tillgéngligt pa
webbplatsen och kan bestillas i pappersformat. Information om Nka:s aktivi-
teter publiceras ocksa i Eurocarers nyhetsbrev som kommer ut var fjortonde
dag.

Webbinarier

Antalet webbinarier har 6kat markant under aret till totalt 17 stycken. Av
dessa har vissa sarskilt efterfrigade webbinarier héllits tva ganger. Antalet
deltagare under webbinarier har varit uppskattningsvis 2 500 fordelat pa de
17 webbinarierna. Det har funnits ett stort intresse fran hela landet att delta,

och ofta deltog flera personer tillsammans 1 webbinariet. Foljande teman be-
handlades:

* det spada barnets utveckling och psykiska hilsa, 3 mars

* hur frivilligcentraler kan vara ett stod for anhoriga 1 olika livssituationer,
30 mars

* bemotandet av ndrhet, sinnlighet och sexualitet inom vard och omsorg,
31 mars och 5 september
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* psykisk ohilsa hos spdda och smé barn — risker och kénnetecken, 4 maj

* Anhoriga i fokus, information om hur man kan underlétta for personer
som vardar eller stottar ndgon annan, 11 april och 15 september

+ RattVisat, en genomgang av hur appen RittVisat fungerar for barn och
unga med funktionsnedséttning som har kommunikationssvarigheter,
25 april

* hur det r att leva med kronisk sjukdom ur ett familjeperspektiv, 12 sep-
tember

« effekter av anknytningsbaserade interventioner till yngre barn och deras om-
vardnadspersoner, 14 september

» IKT-stdd till anhoriga till dldre nirstaende, 29 september

» verktyget Opratat och hur det kan fungera for att underlatta samtal om tankar
och kénslor, 25 oktober

* stod till anhoriga vars nérstaende ar i palliativ vard 1 hemmet, 26 oktober

* nétbaserat stdd till anhdriga till personer med psykisk ohélsa, 22 november

» IT-stdd till yrkesverksamma anhdriga till dldre, 28 november

* epilepsi, 14 november.

Efter varje webbinarium har deltagarna fétt frdgor om hur de upplevt
webbinariet, och de har dven fatt ge forslag pa vidareutveckling och teman
for kommande webbinarier. Generellt har deltagarna formedlat positiva erfa-
renheter fran webbinarier som sitt att sprida information och kunskap. Flerta-
let framholl fordelen med att kunna chatta och ta del av vad andra tanker och
gor 1 sina verksamheter, och att det ar tids- och kostnadseffektivt att slippa
resa till seminarier pa fysisk ort. Genom svarsformuléren har flera forslag in-
kommit pa diverse &mnen som kan vara aktuella for professionella savil som
anhoriga.

Webbutbildningar

Nka har under 2017 publicerat sin tredje webbutbildning, Anhoriga i fokus —
samverkan mellan offentlig verksamhet, frivilliga och intresseorganisationer.
Webbutbildningen ér ett samverkansprojekt med Roda Korset och Anhdrigas
Riksforbund. Utbildningen syftar till att stimulera samverkan mellan offent-
lig verksamhet och idéburna organisationer for att utveckla och erbjuda stod
till anhoriga. Webbutbildningen lanserades i februari 2017. For att stodja in-
troduktionen av utbildningen har tvd webbinarier genomforts. Hittills har

1 400 personer registrerat sig till utbildningen och totalt har hittills halften av
dem fullfoljt hela utbildningen. Majoriteten (83 procent) fran kommunal or-
ganisation, direfter anhoriga och idéburna organisationer (4 procent), lands-
tingsverksamhet (4 procent) och enskilda utforare (4 procent). Mer én hélften
av deltagarna dar underskoterskor, vardare/skotare och omvéardnadspersonal
(60 procent). Narmare var tionde (7 procent) ar sjukskdterska, arbetsterapeut
eller fysioterapeut. Flera bistindshandldggare och kuratorer (4 procent) har
ocksa tagit del av utbildningen liksom verksamhetschefer/enhetschefer (3
procent).

Nka har sedan 2015 tva grundldggande webbutbildningar. Den forsta, Barn
som anhoriga — vaga fraga, avser att stodja inforandet av kap. 5, 7 § 1 hilso-
och sjukvérdslagen (2017:30), HSL, som séger att hdlso- och sjukvarden har
en skyldighet att beakta barns behov av information, rad och stéd om nagon

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA OCH SVENSKT DEMENSCENTRUM
SOCIALSTYRELSEN



de lever néra tillsammans med har psykisk storning eller funktionsnedsétt-
ning, allvarlig fysisk sjukdom eller skada, missbruk av alkohol, annat beroen-
deframkallande medel eller spel om pengar, eller om den nérstaende ovéntat
avlider. Av 7 630 personer som hittills pdborjat utbildningen har tva tredjede-
lar hunnit avsluta den. Sjukskoéterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster
utgdr ndrmare hilften av deltagarna. Den ndst storsta gruppen dr undersko-
terskor och vardare/skdtare. Relativt stora grupper ér ocksa logopeder, sam-
ordnare, kuratorer, ldkare och verksamhetschefer/enhetschefer. Av deltagarna
kommer tre fjardedelar fran landsting (73 procent), kommuner (13 procent),
enskilda utforare (7 procent), statliga myndigheter (1 procent) och idéburna
organisationer (1 procent). I vissa regioner ar det ocksa en skyldighet fran ar-
betsgivaren att alla medarbetare ska ha genomgétt utbildningen.

Den andra webbutbildningen, Utveckla stod till anhoriga, publicerades i
september 2015. Utbildningen vénder sig till personer som arbetar inom
dldre- och funktionshinderomrddet och méter manniskor som drabbats av
sjukdom eller funktionshinder. Hittills har 6 620 registrerat sig till utbild-
ningen — en 170-procentig 6kning fran 2016. Av dessa har tva tredjedelar hit-
tills fullf6ljt utbildningen. Tre fjardedelar (72 procent) av deltagarna &r un-
derskoterskor, vardare/skotare och omvardnadspersonal, 5 procent dr
anhorigkonsulenter och 4 procent sjukskoterskor eller arbetsterapeuter. Bi-
standshandlaggare och verksamhetschefer/enhetschefer utgor 2 procent var-
dera. Av deltagarna dr majoriteten (87 procent) frdn kommunerna, 5 procent
fran enskilda utforare och 3 procent fran landstingen. Allt fler kommuner har
beslutat att utbildningen ska ges till stérre grupper som all personal inom om-
sorgen och funktionsnedsittningsomradet. Da bedrivs vanligen utbildning i
grupp och webbutbildningen fungerar som undervisningsmaterial. Dessa in-
gér inte 1 statistiken ovan. Kommuner dér sadana storre utbildningsinsatser
genomfors dr for tillfdllet Eskilstuna, Givle, Huddinge, Kungsbacka, Lerum,
Lidkoping, Limhamn, Lund, Malmé och Sjobo.

Internetbaserade kurser

Inom utbildningsomradet har Nka, i samverkan med Linnéuniversitetet, &ven
fortsatt med en internetbaserad hogskolekurs pd masternivda, Barn som anhdo-
riga, om 7,5 hogskolepodng. Till den fjarde kursen varen 2018 &r antalet so-
kande hogre dn ndgon gang tidigare, totalt 485 personer. Till varje kurstill-
fille antas 50 studenter. Néstan alla studenter som besvarade utvéirderingen
gav kursen bedomningen bra eller mycket bra.

Kurser och seminarier
Under 2017 medarrangerade och medverkade Nka i ett flertal konferenser
och seminarier for att sprida kunskaper om anhdrigomradet.

I samverkan med Linnéuniversitetet, Socialstyrelsen och Folkhédlsomyn-
digheten medarrangerade Nka en tvadagarskonferens om spidda barn med ti-
teln Vérna vara yngsta — Spdda barns rétt till hilsa och utveckling. Konferen-
sen hade drygt 500 deltagare och arrangerades i Stockholm.

Nka var ocksa medarrangorer till en inspirationsdag om anhoriga och psy-
kisk ohélsa. Nka gjorde en presentation, ingick i paneldebatten, hade egen ut-
stéllning och gjorde filmad dokumentation av samtliga presentationer som nu
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finns tillgéngliga pd webbplatsen. Motesdagen med 90 deltagare arrangera-
des av NSPH, och SKL och Studieférbundet Vuxenskolan var tillsammans
med Nka medarrangorer.

Under Almedalsveckan medverkade Nka vid fyra seminarier varav vid ett
som moderator. Tvé av seminarierna avsag LSS och personlig assistans. Ett
handlade om barn som medforskare i utveckling av stdd till familjer déir det
finns barn med funktionsnedsittning. Det fjirde seminariet behandlade anhd-
rigas situation nir de har en nirstdende med psykisk ohilsa och framtagande
av informations- och utbildningsmaterial till personal och anhdriga.

Nka medverkade dven vid Anhorigdagen 1 Varberg, med 500 deltagare.
Nka lanserade hiar webbutbildningen Fokus pa anhdriga tillsammans med
Roda Korset och Anhorigas Riksforbund och hade tva presentationer, en om
metoder och verktyg for stdd till anhdriga och en om yrkesverksamma anho-
riga samt en utstillning.

Nka har dven medverkat med presentationer och seminarier vid foljande
tillfallen:

« Socialchefsdagarna i Ostersund, Vilfird forst! Talamod/Taktik/Tillsam-
mans, med foreldsning

* Seniorméssan i Malmd, med medverkan i paneldebatt och tva presentat-
ioner

» Konferensen Stdd till anhorig — Géller det mig som personal? i Karlstad
(100 deltagare), arrangerad av Landstinget 1 Varmland och Véarmlands
kommuner

+ Psykiatridagarna i Stockholm, arrangerade av Centrum for kunskapsut-
veckling och Akademikerforbundet SSR, med presentation

« Utbildningsdag om anhériga och psykisk ohilsa i Orebro (85 deltagare),
arrangerad av Region Orebro

* Anhorigfest i Stockholm (75 deltagare), arrangerad av Anhorigprojektet
vid NSPH och Stockholms stad

» Hilsovetenskapens dag vid Lunds universitet (200 deltagare), med forelds-
ning

+ Konferens om barn som anhériga tillsammans med Socialstyrelsen i Ore-
bro (200 deltagare), arrangerad av Karlskoga och Degerfors folkhélso-
ndmnd och Samhillsrad T (Region Orebro lin, polisen och linsstyrelsen)

» Nallesjukhuset ldkarstudenter i Lund (15 deltagare), arrangerad av Nalle-
sjukhusets styrelse, med foreldsning om barn som anhoriga

» Barndag i Karlskrona (300 deltagare), arrangerad av Blekinge 14ns lands-
ting, med presentation

» Seminarium om yrkesverksamma anhdriga och stod pé konferensen
Feminism for allas lika virde i Ostersund (15 deltagare), arrangerad av
Centerpartiets Kvinnoférbund

+ Utvecklingsrddet med brukare och anhériga i Kalmar lén (20 deltagare),
med foreldsning

» Hjérnkrafts Médbradagar for anhoriga 1 Vetlanda (15 anhoriga)
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Nka har dven medverkat med utstillning pé:

+ Konferens om familjeorienterat arbetssitt for socialtjdnsten, arrangerad av
Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting, SKL

* Konferens om skolans forméga att uppticka och ge stod till elever som har
fordldrar med missbruksproblem — resultat och erfarenheter fran forsk-
nings- och utvecklingsprojektet Skol-BIM (Barn I Missbruksmiljo) i Upp-
sala, arrangerad av Uppsala universitet och Region Uppsala

* Svenska Demensdagarna i Goteborg, arrangerat av Svenska nétverket for
demenskunskap i samverkan med Svenskt Demenscentrum

* Demenssjukskdterskornas nitverksmote 1 Malmo

« Aldreomsorgsdagarna i Stockholm

Kunskapsstdd till anhdriga till personer med
flerfunktionsnedsdéttning

Nka:s nationella kunskapsstod erbjuds till fordldrar och anhériga till
personer, foretrddesvis barn och unga, med kombination av flera omfattande
funktionsnedsittningar och omfattande medicinska behov. Syftet med kun-
skapsstodet ar att underldtta kunskapsinhdmtning, erfarenhetsutbyte och
nédtverkskontakter. Under 2017 har kunskapsstodet fortsatt att utvecklas i
samverkan med personal inom kommuner, landsting, universitet och
hogskolor samt foretrddare for idéburna organisationer, samtliga med
kunskap om maélgruppen.

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.

Nka har dven direktkontakt med anhoriga via mejl, telefon, motesdagar
och konferenser. Under 2017 kontaktade sérskilt ménga anhoriga Nka med
anledning av oro angdende LSS och assistansen. Kontakten ror dven ofta
bemétande i1 varden. Radgivning har ocksé givits om hur missférhillanden
anmals och dven konkreta medicinska fragor ar vanliga.

Nka har medarbetare som ar yrkesverksamma inom habilitering och
kommunalt anhorigstdd, ndgot som Nka menar underléttar paverkansarbetet
att utveckla stodet till anhoriga inom habilitering, kommunal vdrd och om-
sorg och anhorigstdd. Som expertstdd till kommuner, landsting och enskilda
utforare har Nka bland annat medverkat i en hearing i riksdagen om
personlig assistans, LSS och behov hos personer med
flerfunktionsnedséttning och deras anhoriga. De har dven faktagranskat texter
om anhoriga och personer med flerfunktionsnedsattning for Infoteket om
funktionshinder, Region Uppsala.

Kunskapsutveckling och expertstdod

NKA har ocksé funnits med som expertstdd till idéburna organisationer och
deras forarbete for projektansokningar samt i referensgrupper i beviljade
projekt. Exempel pa projekt dr RattVisat — mitt digitala kommunikationspass
och Meningsfull vardag i daglig sysselsdttning. Projektet &r finansierat av
Allménna arvsfonden och avslutades under 2017. Allménna arvsfonden har
beviljat Bricke diakoni ytterligare medel for att ta fram en version tva. Sam-
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arbetsparter ar forutom Nka ocksd Myndigheten for delaktighet, RBU Rorel-
sehindrade Barn och Ungdomar Goteborg, Autism- och Aspbergerforbundet
och NSPHiG Nationell Samverkan for Psykisk Hilsa i Goteborg. I april 2017
arrangerade Nka ett webbinarium tillsammans med Briacke Diakoni med
cirka 120 deltagare. Webbinariet finns publicerat pa Nka:s webbplats.

Nka har under 2017 dven medverkat i att utarbeta en ansdkan till Allménna
arvsfonden om metodutveckling for att bidra till 6kad delaktighet och sjalv-
stdndighet for vuxna med flerfunktionsnedséttning i daglig verksamhet. Hu-
vudsokande dr FUB och medsokande #r forutom Nka ocksd DART', Arbets-
terapeuterna Sverige och kommunerna Lerum och Norrkdping. Nka har
medverkat med teori- och metodstod och kommer om projektet beviljas me-
del att bistd med metodutveckling.

Under 2017 har ocksa en kunskapsoversikt om hélsa vid
funktionsnedsittning skrivits 1 samarbete med Region Norrbotten. Den
kommer att publiceras i samband med den kommande nationella konferensen
Livets mojligheter i april 2018.

Under 2017 publicerade Nka 39 artiklar och reportage inom omradet anho-
riga och flerfunktionsnedséttning. Av dessa publiceringar var 30 stycken ny-
heter och 9 stycken reportage. Nyheterna handlar om forskning inom anhori-
gomradet, politiska beslut, webbinarier och konferenser. Reportagen belyste
bland annat vardagen for de som har flerfunktionsnedsittning och deras an-
horiga, 6vergangen till vuxenliv for personerna med flerfunktionsnedsétt-
ning, fordjupningar avseende LSS och de som paverkas av lagen samt olika
stodformer.

Konferenser

Nka har planerat den nationella konferensen Livets mojligheter om anhoriga
och personer med flerfunktionsnedséttning under 2017, och den ska
genomforas i april 2018. Programmet har utarbetats tillsammans med
medarrangdrerna Riksforbundet FUB For barn, unga och vuxna med
utvecklingsstorning, RBU Riksforbundet for Rorelsehindrade barn och
ungdomar, Synskadades riksforbund SRF, Bricke diakoni, Agrenska
stiftelsen, Féreningen JAG, Anhorigas Riksforbund samt SNPF,
arbetsgruppen for flerfunktionsnedséttning inom svensk neuropediatrisk
lakarforening. Till konferensen har 45 abstracts skickats in.

I samverkan med HSO (Funktionsratt) Véstra Gotaland, FUB Vistra
Gotaland, Studieforbundet Vuxenskolan och ABF, har Nka arrangerat en
Anhorigdag i Molndal. Nka deltog som utstéllare och filmade foreldsningar
och presenterade dem pa webbplatsen pad NkaPlay. Totalt deltog 130
anhoriga och personal.

Nka deltog ocksa som utstillare pdA Kommunikationskarnevalen arrangerad
av Eldorado, Specialpedagogiska skolmyndigheten, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Goteborgs stad, Dart samt ISAAc — Sverige?, med
1 400 deltagare. Konferensen finns tillginglig pa Nka Play.

! Dart 4r ett kommunikations- och dataresurscenter for personer med funktionsnedsittning.
2 International Society for Augmentative & Alternative Communication
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For att effektivt kunna na anhdriga och personal har NKA medverkat som
foreldsare, med utstillning, handledning, radgivning och information i hur
materialet som ligger pd webbplatsen kan anvindas vid:

+ Tva konferenser arrangerade av RBU, Riksforbundet for rorelsehindrade
barn och ungdomar, En lektion om skolan och 100 procent LSS

+ Tva konferenser arrangerade av FUB, For barn, unga och vuxna med
utvecklingsstorning, Temadag om LSS och Intradagarna

* Certecs 30-arsjubileum

» Anhorig- och assistentutbildningar i Stockholm anordnade av JAG — info

+ Funkisveckan i Ornskoldsvik

* Umead, Norra regionens utbildningsdagar for gastroenterologer

+ Utbildning heldag om flerfunktionsnedsattning Stockholms léns landsting

* SNPF:s, Svensk Neuropediatrisk forenings, arsmote

* Tre olika samlingar for dldre och dd om anhdriga och
flerfunktionsnedséttning och informerat om Nka:s arbete allméant

» Utbildning och samtal vid tva tillfdllen med anhdriggrupper och
assistenter om somn, epilepsi och nutrition

» Tva webbinarier, ett om somn tillsammans med Region Norbotten och ett
om epilepsi arrangerat av Nka

* Motesplats funktionshinder arrangerad av GR, Goteborgsregionens
kommunforbund i samverkan med Lerums kommun om implementering
av webbutbildningen Utveckla stod till anhdriga

* Massan Funka for livet i Kalmar och Halmstad

» Maissan Leva och fungera arrangerad av Dahlheimers hus, Eldorado,
Social resursforvaltning i Goteborgs stad, Dart Sahlgrenska sjukhuset,
Specialpedagogiska skolmyndigheten, ISAAC Sverige

L&rande natverk
Under varen har larande nitverk genomforts for att stodja studiecirkelledarna
1 anviandningen av studiecirkeln Nér jag inte ldngre dr med — forberedelser
och funderingar infor framtiden. Studiecirkeln vander sig till fordldrar till
vuxna barn med funktionsnedséttning. Sju anhorigkonsulenter och Anhorigas
Riksforbund har deltagit vid tre tillfillen via AdobeConnect
videokonferenssystem. Nya ldrande nitverk dr planerade till hosten 2018.
Internationellt har Nka haft kontakt med PIMD, Profund Intellectual and
Multiple Disabilities special interest group, och erhallit deras nyhetsbrev.
Slutligen har Nka blivit intervjuade av FDUV, Forbundet for
utvecklingsstordas vil 1 Finland, med avseende pa deras arbete med projektet
Mer én ord. Nka har ocksa haft kontakt med Socialstyrelsen i Danmark med
anledning av deras studie om personer med flerfunktionsnedsittning.

Lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare

Nka efterstravar ett evidensbaserat arbetssitt ddr savél forskare, praktiker och
beslutsfattare som anhoriga involveras i de projekt som genomfors. Exempel
ar bland annat de samverkansprojekt som beskrivits ovan, liksom arbetet med
blandade ldarande nitverk som é&r ett arbetssétt som tillimpats sedan Nka star-
tade sin verksamhet 2008. Arbetet med blandade ldrande nétverk innebér att
representanter for Nka:s alla malgrupper deltar i ndtverksmoten, det vill sdga
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anhoriga, nirstdende, vard- och omsorgspersonal, chefer, politiker samt bru-
kar- och intresseorganisationer. Infor 2018 planeras nya blandade ldrande
nitverk som ett stdd till varden att implementera systematisk uppfoljning i
kvalitetsutvecklingsarbetet avseende stdd till anhoriga.

Ytterligare ett exempel pé att Nka verkar som en ldnk mellan forskning,
praktik och beslutsfattare dr det projekt dér intressentgrupperna forskare,
praktiker, beslutsfattare och anhoriga involverats for att ge forslag till inne-
hall 1 en nationell anhorigstrategi som beskrivits tidigare. Initialt identifierade
forskare vid Nka viktiga utvecklingsomraden utifran ett EU-perspektiv.
Dessa omraden har sedan validerats och operationaliserats av praktiker, be-
slutsfattare och anhoriga.

Kunskapsoversikterna Anhoriga och palliativ vard och Hdlsa och funkt-
ionsnedsdttning som producerades 2017 &r andra exempel diar Nka arbetar
med kunskapstransformation for att gora relevant forskning léttillgénglig for
anhoriga, personal och beslutsfattare. Den andra dr dessutom en samprodukt-
ion av forskare, praktiker, en journalist och anhoriga.

Att arbeta med kombinerade tjénster &r ett annat sétt att skapa lankar mel-
lan forskning, praktik och beslutsfattare som NKka tillimpar. Sex av fors-
karna/mdjliggérarna i Nka kombinerar arbetet i Nka:s verksamhet med arbete
som forskare inom anhdrigomradet. Tvad medarbetare kombinerar arbetet som
praktiker/mojliggorare med forskarutbildning med fokus pa olika former av
stod till anhoriga. Tva medarbetare kombinerar arbetet som praktiker/mojlig-
gorare med arbete som habiliteringslédkare och anhorigkonsulent.

Internationellt samarbete

Av dem som besoker Nka:s webbplats framgéar att nirmare 10 procent av be-
sOkarna kommer fran andra ldnder dn Sverige. Av dessa ér en tredjedel fran
ovriga nordiska lander, ndrmare hélften fran 6vriga EU och en femtedel fran
lander utanfor EU som USA, Australien, Kanada och Singapore.

I maj 2017 arrangerade Nka den internationella konferensen om unga om-
sorgsgivare och barn som anhoriga, Every Child has the right to ..., i Malmo.
Ovriga samverkande parter var Linnéuniversitetet, Socialstyrelsen, Forte,
Region Skine och Malmo stad 1 Sverige, Socialstyrelsen i Danmark, Halso-
ministeriet och det nationella kompetensnitverket Barnsbeste i Norge samt
Eurocarers. Vid konferensen medverkade unga omsorgsgivare, personal, be-
slutsfattare och forskare fran 16 lénder, totalt 525 deltagare. Alla plenarfore-
lasningar och seminarier i den stora salen strommades ut direkt for att gora
dem tillgéngliga. Totalt foljdes sindningarna av drygt 300 personer fran
13 olika ldnder. Under konferensen besoktes webbsidan om konferensen pa
NkaPlay av ndrmare 1 400 personer. Majoriteten av alla presentationer under
konferensen finns tillgdngliga pd Nka:s webbplats.

Konferensen var mycket uppskattad av deltagarna. De allra flesta (96 pro-
cent) tyckte att konferensen var bra, och narmare hilften av dessa tyckte att
den var “excellent”. Unga omsorgsgivares plenarpresentation, den hoga kva-
liteten pa presentationerna, blandningen av forskare, personer med praktisk
erfarenhet som unga omsorgsgivare och personal och moéjlighet att ndtverka
lyftes sérskilt fram som positiva aspekter.

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA OCH SVENSKT DEMENSCENTRUM
SOCIALSTYRELSEN



Under aret har Nka medverkat i ett skandinaviskt natverksmdte med Soci-
alstyrelsen i Sverige och Danmark, Barnsbeste i Norge och organisationer
som jobbar med barn som anhdriga-fragor i Sverige, Norge och Danmark.
Tillsammans med Socialstyrelsen 1 Sverige, Socialstyrelsen i Danmark,
Barnsbeste i Norge har Nka ocksa medverkat vid ett forsta mote i ett nordiskt
myndighetsndtverk. Island och Finland har inbjudits att bli medlemmar.

Nka medverkade dven med en presentation vid norska nitverket for ut-
veckling av kunskap om anhdriginvolvering och anhorigstod 1 hélso- och vil-
fardstjansteutbudets femte mote om anhorigforskning i Stavanger.

FoU-ledaren vid Nka ar vice ordforande och leder Eurocarers forsknings-
nitverk. Eurocarers dr en paraplyorganisation for anhdrigorganisationer och
FoU-centrum inom anhoérigomréadet i EU, och forskarndtverket har i samver-
kan med Eurocarers 6vriga medlemmar utarbetat ett strategidokument for
forskning. Dokumentet omfattar de mest aktuella prioriterade omrédena av-
seende anhoriga, anhorigomsorg samt vard och omsorg vad géller forskning
och policyer pé nationell nivd och EU-nivA.

Arbetet med strategidokumentet for forskning har lett till att ndtverket har
arbetat fram gemensamma forskningsprojekt inom omradena yrkesverk-
samma anhoriga, unga omsorgsgivare och barn som anhdriga. Inom omradet
unga omsorgsgivare och barn som anhoriga, har Nka i samarbete med
Linnéuniversitetet beviljats medel for ett EU Horizon 2020 projekt,
Psychosocial Support for Promoting Mental Health and Well-being among
Adolescent Young Carers in Europe, ME-WE (2018-2021). Projektet koor-
dineras av Linnéuniversitetet 1 samverkan med Nka och bestar av 10 FoU-en-
heter och idéburna organisationer anslutna till Eurocarers i sju lander (Sve-
rige, Storbritannien, Belgien, Schweiz, Nederlinderna, Italien och
Slovenien). Projektets syfte &r att stirka unga omsorgsgivares resiliens, bidra
till att forbéttra deras psykiska hilsa och vélbefinnande och motverka negativ
paverkan av psykosociala och miljoméssiga faktorer. Projektet har som mal
att

* systematisera kunskap om unga omsorgsgivare

+ tillsammans med unga omsorgsgivare utveckla och testa effektiva fore-
byggande insatser

» genomfora en omfattande kunskapstransformation och spridning av resul-
taten pa nationell, europeisk och internationell niva.

Nka dr ocksé involverat i planeringen av en jaimforelsestudie som ska kart-
lagga situationen for yrkesverksamma anhoriga i Europa med sérskilt fokus
pa de mest effektiva sétten att stodja mojligheten i att kunna kombinera an-
horigomsorg och yrkesarbete.

Nka samverkar d&ven med parter i Italien, Grekland och England i
Erasmus+-projektet Care2Work, och med parter i Italien, Grekland, Cypern
och Portugal i Erasmus+-projektet Apps for Carers. Vidare samarbetar Nka
med institutet Independent Academic Research Studies, International Insti-
tute 1 England samt Theo Gavrielides, som ér institutets grundare och verk-
samhetschef, om sitt att motverka diskriminering och ojdmlika forhéllanden,
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om fOrutsédttningar for unga omsorgsgivare och barn som anhdriga med ut-
landsk bakgrund samt om ménskliga réttigheter inom vard och omsorg for
anhoriga.

Nka:s FoU-ledare dar medlem 1 redaktionskommittén for den nya tidskriften
The International Journal of Care and Caring som lanserades i mars 2017.
Tidskriften syftar till att 6ka kunskapen inom omradet genom att bygga vi-
dare pa beprovade erfarenheter och forskning.

Nka deltog dven vid ett europeiskt expertméte 1 Berlin 1 september 2017.
Ett 30-tal utvalda experter fran flera olika lander var inbjudna av det tyska re-
geringsorganet Ministeriet for familje-, dldre-, kvinno- och ungdomsfragor
for att diskutera stod och insatser for forvarvsarbetande anhdriga.

I juli deltog Nka i den 21:a vérldskonferensen inom gerontologi och geria-
trik i San Francisco, Kalifornien med tre konferensbidrag: en muntlig presen-
tation om anhorigas hélsa i ett symposium tillsammans med Eurocarers, en
muntlig presentation om anhorigmedverkan i forskning och utveckling till-
sammans med Lunds universitet, samt en posterpresentation om hur ett soci-
alt forum online kan anvéndas av anhoriga for relations- och identitetsskap-
ande.

Nka ér forutom Eurocarers ocksa medlem i:

* International Association Caregiver Organisations (IACO)
» Skandinaviskt nitverk — Barn som anhoriga
* Nordiskt myndighetsnétverk — Barn som anhoriga

Projekt med andra finansiarer

Tillsammans med Linnéuniversitetet ingdr Nka i ett externfinansierat sam-
verkansprojekt for utveckling av IKT-stdd till patienter och anhdriga till per-
soner med hjartsvikt (2016-2021). Projektet ICT4Self Care leds av Linko-
pings universitet och finansieras av Forte och Vetenskapsradet. Stodtjansten
berdknas kunna lanseras nationellt 2019 och utvirderas under 2020 och 2021
genom en randomiserad kontrollstudie.

Nka och Linnéuniversitetet medverkar i ett sexarigt Forte-program i pro-
jektet UserAge, som handlar om brukarmedverkan. Nka:s del omfattar anho-
rigas medverkan i forskning och utveckling. Projektet leds av Lunds univer-
sitet och Ovriga medsokande dr Goteborgs universitet och Hogskolan i
Kristianstad.

Sedan 2017 ingér Nka ocksé i det treariga projektet Motivation leder till
framgéng finansierat av Europeiska Socialfonden, ESF, (2017-2020). Pro-
jektets mal ar att antalet elever med avslutade gymnasiestudier och fullstin-
diga betyg ska oka. Fordjupningsstudier gors i kommunerna Monsteras och
Oskarshamn for att kartligga hur omsorg om nérstaende paverkar ungas
skolresultat och hélsa, och bidra till att utveckla metoder och samverkan for
battre skolresultat, hélsa och social delaktighet.

Vidare medverkar Nka i samverkan med Linnéuniversitetet 1 foljande
Erasmus+-projekt som finansieras av EU:

* Innovative School Education Methodologies and Tools for Guaranteeing
Social Inclusion of Young Carers, EDY-CARE, (2017-2020) dér Nka i
samverkan med Linnéuniversitetet dr koordinator. Det dvergripande syftet
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ar att 0ka medvetenheten bland ldrare och annan skolpersonal om unga
omsorgsgivare.

* Apps for carers (2016-2018), dar Nka i samverkan med Linnéuniversitetet
ar koordinator. Projektet startade i november och det ska kartldgga utbudet
av appar som kan fungera som stéd for anhoriga. Apparna ska dven betyg-
sdttas av anhdriga.

* Youth Empowerment & Innovation Project, YEIP, (2017-2020) med 20
parter frén 4tta lander. Storbritannien dr koordinator. Syftet dr att utarbeta
underlag for en social policy som kan bidra till att forbéttra den sociala
sammanhéllningen och forebygga marginalisering och valdsam radikali-
sering av ungdomar i Europa.

» Care2work, C2W (2015-2017) med parter i Sverige, Storbritannien, Grek-
land och Italien. Storbritannien var koordinator. Projektet handlade om
unga vuxna med utlindsk bakgrund och deras utmaningar avseende utbild-
ning och yrkesliv. Under projektet utvecklades och testades workshops
som sedan gjordes om till e-kurser som publicerades som stod och kompe-
tensutveckling for unga omsorgsgivare.

Sarskilt beaktade omrdden i Nka:s verksamhet

Nka har i sitt uppdrag att sirskilt beakta ett antal omradden. Nedan foljer ex-
empel péd hur Nka arbetar med dessa omraden.

Kénsrelaterade skillnader och konsekvenser i anhdorigstodet
Nka utgér frin den kunskap som finns pa omrddet konsrelaterade skillnader
och konsekvenser i anhdrigstodet. Exempelvis utgar man fran forskning som
visar att kvinnor drabbas mer av psykisk och fysisk ohélsa &n mén, liksom att
det ar vanligare att modrar dn fader slutar arbeta nér de far barn med funkt-
ionsnedséttning.

I rapporten om kvalitet i dldreomsorgen som gjordes 2017, pa uppdrag av
regeringens sirskilda utredare, finns ett sarskilt avsnitt kring konsrelaterade
skillnader som visar att kvinnor tar ett storre ansvar 4n mén och att vird- och
omsorgspersonal tar for givet att de ska gora det.

Nka lyfter dven skillnader mellan kvinnor och mén i de presentationer som
Nka ger, samt tar hansyn till denna fragestillning och aktuell litteratur i den
arliga litteraturgenomgangen.

Det finns ockséd en medvetenhet kring att min skulle 6nska stod 1 storre
omfattning och att de ibland upplever att det stod som finns inte &r anpassat
for dem. Under en kommande konferens kommer en sarskild workshop for
mén att arrangeras for att fa kunskap om deras erfarenheter och 6nskemél om
stod som anhdriga.

Likasé planerar Nka att genomfora en nationell befolkningsstudie under
2018 for att fa en aktuell uppfattning om omfattning, konsekvenser, stod och
onskemal om stdd hos anhoriga 1 dldern 18 ar och uppét.

Anhorigstdd i ett interkulturellt perspektiv
I ett samverkansprojekt med Linnéuniversitetet och Roda Korset har Nka
startat ett utvecklingsprojekt inom omradet interkulturellt anhorigstod. Syftet
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ar att utveckla nya strategier, tjdnster, metoder och verktyg for att kunna er-
bjuda ett familjecentrerat stdd till anhdriga som tar hdnsyn till interkulturella
faktorer. Hittills har tvd samverkansprojekt startats inom omradet.

Det forsta projektet dr en kunskapssammanstéllning av internationell och
svensk forskning och utveckling inom omradet interkulturellt anhorigstod.
Den kommer att sdrskilt analysera sprakliga, kulturella, sociala och ekono-
miska hinder som utlandsfodda anhdriga méter i sitt dagliga liv och de utma-
ningar som vard- och omsorgspersonal méter i sitt arbete. Kunskapsoversik-
ten kommer att publiceras under 2018.

Det andra projektet dr en nationell webbenkét som syftar till att analysera
anhorigkonsulenters erfarenhet av att arbeta med anhdriga med utlédndsk bak-
grund 1 Sverige. Mélsittningen dr att forstd de utmaningar och den utveckling
av interkulturell kompetens kring anhdrigomsorg och anhorigstod som finns i
Sverige. Webbenkéten har skickats ut till 532 anhdrigkonsulenter i hela lan-
det. Kunskapsoversikten kommer att publiceras under 2018.

Underl&tta férutsattningen fér att kombinera rollen som
anhdérig med arbetslivsdeltagande och god hdlsa

For att bidra till att underlitta forutsattningarna for att kombinera rollen som
anhorig med arbetslivsdeltagande och god hélsa arbetar Nka pa ett dvergri-
pande vis genom att bland annat lyfta fragan i nyhetsbrev och i presentat-
ioner. Omradet har ocksa en egen sida pa Nka:s webbsida.

Ett samarbete med Skandia och Linnéuniversitetet pagéar ocksa for att till-
sammans med yrkesverksamma anhdriga utveckla stddinsatser och testa dem
i ett tredrigt projekt. Projektet delfinansieras av Skandia. Under hdsten har
planeringen av en enkitstudie for att kartligga omfattning, konsekvenser och
onskemal om stod genomforts.

Stédja och utveckla hdlso- och sjukvdrdens roll och ansvar
nar det gdller stédet till anhériga

Nka ingar i ett flertal samverkansprojekt med fokus pa att stodja och utveckla
hélso- och sjukvérden i deras roll avseende stodet till anhoriga. Av tidigare
beskrivna projekt framgéar att hélso- och sjukvéarden i Region Skane, Soder-
manlands l&dn och Kalmar lén borjat efterfriga Nka:s medverkan och konsult-
stod 1 sina utvecklingsprojekt. Genom arbetet med barn som anhoriga har
Nka byggt upp nétverk med utvecklare och praktiker inom hélso- och sjuk-
varden. Aven i forberedelserna av det nya EU Horizon 2020-projektet ME-
WE har hélso- och sjukvérden varit en aktiv part.

I programmet ICT4Self Care jobbar Linnéuniversitetet och Nka tillsam-
mans med Linkdpings universitet och hilso- och sjukvarden i Ostergétland.
Det stodprogram som utvecklas kommer att bli det forsta stodprogram till an-
horiga som publiceras pa 1177. Avsikten dr att det ska ordineras av primar-
varden och hjért-kérlsjukvarden i hela Sverige till anhoriga till personer med
hjartsvikt.

I doktorandprojektet Dagboken inom intensivvdrden som forskare vid Nka
handleder visar resultaten att dagboken ér ett effektivt och uppskattat stod for
anhoriga, bade under och efter vardtiden. Det kommer att utmynna i forslag
till nationella riktlinjer for hur dagboken kan anvéndas inom intensivvérden i
Sverige.
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Dérutéver kan ndmnas medverkan 1 prioriteringsarbetet vid framtagning av
Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom som utkom
2017, samt deltagande i en referensgrupp for framtagning av kunskapsstod
till barnhélsovarden, A¢t mota fordldrar till barn med funktionsnedsdttning.

Barn som anhériga: Sdrskilda bidrag till sddant stéd att
anhérigas svarigheter inte inkréktar pd barnets hédlsa,
utveckling och skolgdng

Sedan uppdraget Barn som anhoriga startade har Nka arbetat med att bidra
till 6kad medvetenhet om barn som anhoriga och deras situation, att gora de-
ras rost hord, implementera ett barn- och familjeperspektiv i vard och omsorg
och utveckla evidensbaserade metoder for stod. Viktiga policydokument for
det arbetet dr kap. 5, 7 § 1 HSL om barn som anhdriga och FN:s barnkonvent-
ion som Sverige &r ansluten till.

Ett betydelsefullt resultat av detta arbete var den internationella konferen-
sen Young Carers konferens Every Child has the right to ..., som Nka ge-
nomforde i maj 2017. Den bidrog till att skapa 6kad medvetenhet, natverk
och utvecklingsidéer avseende stdd till unga omsorgsgivare och barn som an-
horiga.

Tvéa konkreta resultat av konferensen var ett internationellt nitverk av unga
omsorgsgivare som stods av Eurocarers och Nka. [ mars 2018 kommer delta-
gare 1 nétverket att besoka EU-parlamentet och ha mote med intressegruppen
for EU-parlamentsledaméter avseende anhdrigfragor. Det andra resultatet var
det tidigare beskrivna EU Horizon 2020-projektet ME-WE.

Systematisk kvalitetsuppfolining

Nka har under 2017 bérjat arbeta med att infora en systematisk kvalitetsupp-
foljning av det egna arbetet. En del av detta arbete har varit att utvirdera ar-
betet med blandade ldrande nitverk som resulterat i tre rapporter under 2016
och 2017. En plan for systematisk uppfoljning kommer att faststéllas under
véren 2018.

Dartill har Nka dven anlitat en extern part vid LinkOpings universitet, pro-
fessor emeritus Lennart Svensson, for att utvirdera verksamheten. Ansvarig
for uppdraget har tidigare utvarderat Nka och Svenskt Demenscentrum néar
verksamheten hade pdgatt i tre r och dd pa uppdrag av Socialstyrelsen. I
samverkan med Lennart Svensson utvecklade Nka dven ett webbfrageformu-
lar for egenutvirdering som skickades ut till Nka-anvandare under 2017.

Den externa utvirderingen bygger pa intervjuer och granskning av doku-
ment. [ Nka:s sammanfattning av den externa utvdrderingen lyfts bland annat
att Nka:s produktion och verksamhet 4r omfattande och vixande. Intervju-
erna visar en genomgaende positiv bild av verksamheten. Utmaningar som
lyfts ar bland annat att uppratthdlla verksamhetens hoga niva trots minskade
resurser, till exempel inom omrédet barn som anhoriga. Framgangsfaktorer
som lyfts dr kopplingen till forskningen, kopplingen till Linnéuniversitetet
och den regionala forankringen.

Fran egenutvirderingen som bygger pa 833 svar pa webbenkiten lyfts
bland annat att respondenterna tycker att Nka:s arbete dr bra och viktigt men
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att de skulle vilja se mer av det. De vill att Nka ska synas och horas mer sé-
vil som att Nka ska kunna bli &nnu mer tillgingliga. En annan genomgéaende
trend som lyfts dr att manga, da frimst personal, ser att vissa av Nka:s aktivi-
teter har varit till nytta for dem men de onskar att det skulle vara mer anpass-
sat till hur just de har det. Dértill redovisas att:

* 96 procent av respondenterna beddmer att Nka:s arbete ar bra. Av dessa
anser 46 procent att det 4r mycket bra.

» 87 procent tycker att Nka behovs i framtiden, 10 procent svarar att de inte
vet och 3 procent tycker inte det.

* 79 procent anser att Nka:s aktiviteter bidrar till ldngsiktiga effekter och
nirmare hilften att det troligen eller med all sannolikhet gor det.

Nka sammanfattar att arbetet bedoms vara mycket viktigt &ven om flertalet
onskar att det ska finnas dnnu fler aktiva arbetande pa Nka och att &nnu mer
arbete ska goras av Nka.

Svenskt Demenscentrum

SDC har under 2017 fortsatt verksamheten 1 organisationsformen Stiftelsen
Svenskt Demenscentrum. Socialstyrelsen fordelade 5 700 000 kronor till
SDC 2017.

SDC:s styrelse bestar av sex personer. Stiftelsen Stockholms lins Aldre-
centrum och Stiftelsen Silviahemmet utser tre ledaméter vardera. Styrelsen
2017 har bestatt av ordféorande Ewa Samuelsson (tidigare éldreborgarrad och
bitrddande socialborgarrdd, KD), vice ordférande Torun Boucher (ordfo-
rande i Aldrenimnden i Stockholms stad, V) samt Helena Bonnier (politker,
M), Maria Eriksdotter (professor i geriatrik och prefekt vid karolinska institu-
tet NVS, Gunnel Firm (Aldrecentrums styrelse, fd Gd Statens viig och trafik-
forskningsinstitut och vid Radet for arbetslivsforskning, S) och Ann-Char-
lotte Roupe (underskoterska och Silviasyster, praktiker, utbildare, lirare, chef
for Silviahemmets dagverksamhet). Under dret har styrelsen haft fyra proto-
kollférda moten. Den 16pande verksamheten skots av en ledningsgrupp be-
stdende av Wilhelmina Hoffman (geriatriker med lang erfarenhet, verksam-
hetschef pa Silviahemmet, Gunilla Nordberg (disputerad sjukskoterska inom
anhorigvard) och Olga Orrit (webb och mediepedagog och sprakvetare). Led-
ningsgruppen har triffats var tredje vecka.

Under 2017 har det funnits totalt 8,25 ordinarie tjanster pd SDC. Dessutom
har fyra projektanstidllda medverkat i fyra olika projekt med andra finansié-
rer. SDC har dven arvoderat konsulter och specialister.

Verksamhet 2017
Under aret har verksamheten vid SDC haft tva fokusomraden:
* Arbete for implementering av Nollvision i1 vard och omsorg.

SDC har fortsatt att utbilda Nollvisionsambassadorer, for en demensvard
utan tvang och begriansningar. Vid sex tillfdllen har 355 medarbetare 1 vard
och omsorg i landet utbildats. Nollvisionsambassadorerna arbetar runt om i
landet och har erhallit material for fortsatt utbildning och implementering.
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Uppfoljning av arbetet sker via enkéter och ett uppfoljningsseminarium &r
planerat till den 16 mars 2018.

» Genomforande och uppfoljning av Stjarnmarkt.

Arbete med framtagande och genomforande av modellen Stjirnmérkt for
spridning i landet. Modellen innefattar de avgiftsfria webbutbildningarna De-
mens ABC, Demens ABC plus, Nollvision samt Checklista demens. Pilotmo-
dellen bendmnd Stockholm Stad 4 stjarnor har genomforts 1 en stadsdel i
Stockholm.

Sammanstdalining och spridning av information och
kunskap

For att sprida information, kunskap eller forskningsresultat om demensomra-
det har SDC under éret fortsatt att arbeta med webbutbildningar, centrumets
webbportal, tryckta medier, sociala medier, telefon, e-post, seminarier och
konferenser.

Webbutbildningar

SDC har 1 dagsldget tio egenproducerade och avgiftsfria aktuella webbutbild-
ningar. Centrumet foljer upp statistiken rorande anvindare. Vid arsskiftet
fanns det 266 406 aktiva anvdandarkonton. Av dessa hade 162 267 anvédndare
pabdorjat en eller flera av SDC:s webbutbildningar. Sammanlagt har dessa an-
vindare 182 026 diplom for att ha slutfort utbildningen. Vanligast ér att an-
vindare slutfor en av centrumets webbutbildningar men det finns dven an-
vindare som har slutfort alla étta.

I takt med att antalet anvéindare av webbutbildningarna och tillhrande
material har 6kat har resurserna for bland annat server och webbsupport tagit
allt storre del av budgeterade medel.

Den webbaserade utbildningen Demens ABC bygger pa Socialstyrelsens
Nationella riktlinjer for vdard och omsorg vid demenssjukdom 2010. Utbild-
ningen publicerades forsta gaingen 2010, och 2017 har spridning av utbild-
ningen fortsatt. I slutet av 2017 uppdaterades utbildningen i enlighet med So-
cialstyrelsens reviderade nationella riktlinjer. Utbildningen &r avgiftsfri och
oppen for alla. Till och med den 31 december 2017 hade utbildningen
147 703 registrerade anviandare varav 117 653 personer hade slutfort utbild-
ningen. Det dr en 6kning med 28 187 nyregistrerade personer fran 2016 och
en 6kning med 20 270 personer som slutfort utbildningen.

Demens ABC finns édven i skriftlig version, Guiden, som publicerades
forsta gdngen 2011 och 1 en reviderad version 2013. Samtliga kapitel kan
aven laddas ner fran SDC:s webbplats. Under 2017 har SDC distribuerat to-
talt 6 418 exemplar av Guiden.

Webbportal

SDC:s webbportal uppdateras I6pande med nyheter fran SDC:s verksamhets-
omraden. Dessutom har SDC arbetat med att fylla pa4 och uppdatera portalens
huvudomraden. De sex huvudomradena ér liksom tidigare ar:

» Fakta om demens
* Leva med demens
* Arbeta med demens
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* Forskning
+ Utbildning
* Publicerat

Under 2017 hade portalen 1 305 055 besok varav 726 928 unika anvéndare,
vilket &r en 6kning med 236 119 besok respektive 128 755 unika anvindare
frdn 2016. Sedan lanseringen 1 oktober 2008 till och med 31 december 2017
har webbportalen haft 23 724 258 sidvisningar. Dessa har gjorts under
5355230 besok av 2 805 541 anvindare fran 187 lander.

SDC bevakar ocksa ny litteratur, film, spel- och faktafilmer pa omradet,
och informerar om dessa pa webbportalen.

Sociala medier

SDC lanserade 2014 en podd om demens, Demenspodden, som kan nas via
SDC:s webbplats, Youtube, Itunes och olika podcast-appar. Under 2017 pub-
licerade podden 36 olika avsnitt och hade i snitt 1 429 lyssnare per avsnitt.
Det avsnitt som har haft flest lyssnare har spelats upp 4 794 ganger.

SDC finns dven pa Facebook och Twitter. SDC:s Facebooksida hade 2 382
foljare vid slutet av 2017. SDC:s Twitterkonto har 784 foljare. Twitterflodet
uppdateras kontinuerligt.

Under 2015 lanserade SDC tva mobilappar. Appen Nollvision — Anhdrig
hade vid slutet av 2017 installerats pa 4 780 enheter och appen Nollvision —
Personal hade installerats pa 9 206 enheter.

Informationsspridning via medier

SDC har tva sidor i varje nummer av tidskriften Aldre i centrum, som utkom-
mer fyra ganger om aret. Under aret har centrumet annonserat om bland an-
nat Nollvision och nya bocker i tidskrifter Aldre i centrum, Aldreomsorg,
Omvdrdnadsmagasinet, Arbetsterapeuten, A och Dagens samhidille. Stiftel-
sens chef har medverkat i radio- och tv-program. SDC har &ven omnadmnts
eller intervjuats i svenska medier vid 82 tillfdllen.

Pa SDC:s webbplats finns i dagsldget sammanlagt atta faktablad som kan
laddas ner eller bestillas i pappersform. Faktabladen finns tillgédngliga pa
13 sprék och behandlar bland annat demens och anhorigvard.

Ett elektroniskt nyhetsbrev har distribuerats sex ganger 2017. Nyhetsbre-
vet har i1 dagslaget cirka 40 878 prenumeranter.

Information via telefon och e-post

Anhoriga, vardpersonal, studenter inom olika utbildningar, vardlarare, politi-
ker, beslutsfattare och en del personer som nyligen erhallit demensdiagnos
tar kontakt med SDC via telefon eller e-post med fragor om information eller
forskningsresultat inom omradet demens. Alla medarbetare deltar 1 att be-
svara fragor och hanvisa till ritt instans.

Seminarier och konferenser
Under 2017 har SDC varit medarrang6ér och deltagit i ett flertal seminarier
och konferenser:

* [ februari genomforde SDC, tillsammans med Aging Research Centrum,
ett seminarium for Kanadas generalguverndrs hustru, Mrs. Sharon John-
ston, och H.M. Drottningen.
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* I 'mars arrangerade SDC en release av utbildningsmaterialet till polis och
ordningsvakter, pa Kulturhuset i Stockholm.

» I mars anordnade SDC ett nationellt seminarium om Nollvisionen, pa
ABF-huset i Stockholm.

[ april arrangerade SDC en release av handboken En bok for dig med de-
menssjukdom, p4 Demensforbundet.

* I maj deltog SDC som medarrangor, utstéllare samt foreldsare vid Svenska
Demensdagarna 1 Goteborg dir drygt 1 500 personer verksamma inom de-
mensomradet deltog.

* I maj deltog SDC som medarrangor i1 det internationella seminariet De-
mentia Forum X.

« 1Ijuli arrangerade SDC, tillsammans med Aldrecentrum, en heldag i Alme-
dalen med rubriken Ett gott liv hela livet. Flera samarbetspartners deltog,
déribland Demensforbundet.

[ juli delade SDC for forsta gangen ut priset till arets mest demensvénliga
butik 1 samarbete med Myndigheten for delaktighet och Demensforbundet.

* [ september lanserades skriften Om demens pa sjukhus i samband med Sil-
viahemscertifieringen av avdelning 1 pa Norrtélje sjukhus.

[ september, for sjunde aret i rad, anordnades konferensen Stockholms
lans Demensdag av Hélso- och sjukvardsforvaltningen, Centrum for all-
manmedicin, Kommunforbundet Stockholms Lén, Stiftelsen Stockholms
lins Aldrecentrum och SDC.

* [ oktober presenterade SDC tva postrar om demens vid konferensen Alz-
heimer Europe-konferensen i Berlin. En av dessa vann andra pris i poster-
tavling.

[ oktober deltog SDC i En dag for anhoriga, som anordnades av anhdrig-
konsulenterna i Stockholms stad.

[ oktober arrangerade SDC, tillsammans med Regionbibliotek Stockholm,
Moten med litteratur, en workshop for biblioteksmedarbetare for att fort-
sétta arbetet med att gora sina bibliotek mer demensvénliga.

* I november deltog SDC som medarrangor till Kulturdag for dig med de-
menssjukdom. Samarbetspartner var Stockholms stad, Alzheimerfonden
och Demensforbundet.

Under 2017 har medarbetare fran SDC dven medverkat vid ett stort antal reg-
ionala konferenser och seminarier for olika yrkeskategorier, allménhet och
anhoriga runt om 1 landet. Sammanlagt har SDC medverkat vid 142 konfe-
renser och seminarier och har ddrmed nétt ut till 12 040 personer.

Ovriga aktiviteter

SDC forvaltar webbplatsen Ung Anhdrig som vénder sig till ungdomar som
har en forélder eller néra slédkting med demenssjukdom, i enlighet med upp-
draget. En Facebooksida har skapats och knutits till webbplatsen for att infor-
mera om nyheter inom demensomradet.
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Kontakter och samarbeten i Sverige

SDC har ett vl utvecklat samarbete med olika aktorer och har fortsatt att ar-
beta aktivt for att 6ka dessa kontakter och skapa fler ndtverk inom demens-
omradet. Foljande dr exempel pé kontakter och samarbeten som SDC har 1
Sverige:

Akademiskt centrum for dldretandvéard (CT) — samverkan och informat-
ionsutbyte

Alzheimerfonden — gemensamma aktiviteter for spridning av kunskap om
demenssjukdom genom seminarier, konferenser och andra aktiviteter
Demensforbundet — gemensamma seminarier, konferenser och aktiviteter
Forum for Elderly Care — bland annat genom den internationella plattfor-
men Dementia Forum X

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

Myndigheten for delaktighet — samverkan genom framtagande av inform-
ationsmaterial och informationsspridning

Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Nationellt natverk for demenssjukskoterskor — insamling av information
samt informationsspridning; samtliga kommuner &r representerade, ordfo-
rande dr medarbetare i SDC

Nétverket for demensfragor i Stockholms ldns landsting — medarrangor
vid Stockholms lédns demensdag

Riksforbundet FUB — gemensamma aktiviteter, konferenser
Riksforeningen for sjukskoterskan inom dldrevard — samverkan, en av
SDC:s medarbetare sitter med i styrelsen

Socialstyrelsens grupp for en svensk demensstrategi

Socialstyrelsens grupp for revidering av nationella riktlinjer for vérd och
omsorg vid demens

Socialstyrelsens grupp for utvédrdering av nationella riktlinjer for vard och
omsorg vid demens

Svedem — spridning av anvdndningen av registret pd alla vrdnivaer
Svenska nitverket for demenskunskap — medarrangdr for Svenska De-
mensdagarna, ordféranden dr medarbetare i SDC

Vérd- och omsorgscollege — samverkan kring sprakutveckling och kom-
munikation for personer som arbetar inom vérd och omsorg och inte har
svenska som fOrsta sprak

Internationella kontakter och utbyten

Det attonde arliga motet med Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og
helse (Norge) och Nationalt Videnscenter for Demens (Danmark) dgde
rum i Kopenhamn i februari. Vid moétet presenterade respektive center pa-
gdende arbeten. Fragor kring vard, omsorg, forskning och utbildning dis-
kuterades for gemensamma strategier framover. Det planerades dven infor
den fjarde gemensamma konferensen om ledarskap inom demensvédrd som
kommer att hallas i Oslo i oktober 2018.

Studiebesdk har tagits emot fran Danmark, England, Finland, Japan, Ka-
nada, Kina och Norge.
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* Medarbetare fran SDC har deltagit som talare vid konferenser i bland an-
nat Danmark, Finland, Norge och Tyskland.

* SDC har deltagit vid Alzheimer Europe-konferensen med tva posterpre-
sentationer.

Projekt med andra finansiarer
Under 2017 har SDC medverkat i ett antal projekt med andra finansiérer. Av
dessa har centrumet fardigstéllt foljande projekt.

Kunskapsstdd till polis och vaktare

SDC har tagit fram en skrift och en webbutbildning for polis och véktare.
Materialet dr avgiftsfritt och lanserades i mars 2017. Projektet har finansie-
rats av Drottning Silvias Stiftelse for forskning och utbildning. Enligt SDC:s
uppfoljning har 341 anvindare tagit del av webbutbildningen Om demens for
polis och ordningsvakter under &ret och webbutbildningen har dven haft

1 773 sidvisningar pa SDC:s webbplats.

Sexualitet och demens

I samarbete med Narhdlsan Kunskapscentrum for sexuell hédlsa, Goteborg,
tog SDC fram skriften Sexualitet och demenssjukdom som publicerades i
mars. Skriften vinder sig framst till vard- och omsorgspersonal. Skriften kan
laddas ner eller bestidllas i pappersform via SDC:s webbplats.

Handboken En bok fér dig med demenssjukdom

I april 2017 publicerade SDC En bok for dig med demenssjukdom. Boken &r
framtagen i samarbete med personer som nyligen har fatt en demensdiagnos.
Den kan laddas ner eller bestéllas 1 pappersform via SDC:s webbplats. Pro-
jektet har finansierats av Drottning Silvias Stiftelse for forskning och utbild-
ning.

Pris till &rets mest demensvanliga butik

For att ytterligare lyfta frigan om att stodja handlare att bli bittre pa att skapa
en miljo som underlittar for personer med demenssjukdom instiftade SDC
under 2017 priset Arets mest demensvinliga butik. Priset delades ut i Alme-
dalen i juli.

Nollvision

I maj 2013 beviljade Socialdepartementet medel till SDC for att ta fram en
vigledning for virdig vard och omsorg om personer med nedsatt beslutsfor-
maga. Uppdraget genomfordes i samarbete med Socialstyrelsen, Myndig-
heten for delaktighet och Inspektionen for vard och omsorg. Projektet har re-
sulterat i utbildningspaketet Nollvision — for en demensvérd utan tvang och
begransningar. Utbildningspaketet bestdr av en handbok pé svenska och eng-
elska, en webbutbildning, en anhdrigskrift och tva appar, dir en app ér riktad
till anhoriga och en ér riktad till personal. Det gar att véixla sprék mellan
svenska och engelska i bada apparna. Utbildningspaketet handlar om att lyfta
fram god omvérdnad och ger virdpersonal och anhoriga kunskap och verktyg
som kan forebygga och hantera svara situationer vid till exempel tvangs- el-
ler begransningsatgarder. Webbutbildningen Nollvision dr avgiftsfri och 6p-
pen for alla.
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Sammanlagt har 821 Nollvisionsambassadorer utbildats runt om 1 landet.
Utbildningar genomfordes gemensamt med Svenska Demensregistret (Sve-
dem) som samtidigt introducerade sin SABO-modul. Arbete och resultat foljs
upp via en enkdt tvd gnger per ar. Ett slutseminarium arrangeras i Stock-
holm den 16 mars 2018.

SDC har under 2017 medverkat i foljande pdgaende projekt.

Demens ABC Plus

Under 2017 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 som primér-
vard, bistdndshandléggare, hemtjinst, sdrskilt boende, anhoriga och sjukhus.
Utbildningarna lyfter samverkan i vardkedjan, de nationella riktlinjerna samt
kvalitetsregistret Svedem och BPSD-registret (beteendeméssiga och psykiska
symtom vid demens). SDC uppritthéller en dialog med Socialstyrelsen for att
utbildningarna ska kunna samordnas med nya foreskrifter och allménna rad
inom omrédet. Med anledning av att Socialstyrelsen reviderade nationella
riktlinjer reviderades samtliga utbildningar i slutet av 2017. De reviderade
handbockerna planerar SDC att publicera under varen 2018. Samtliga utbild-
ningar inom Demens ABC Plus &r avgiftsfria och tillgéngliga for alla. Webb-
utbildningen Demens ABC Plus Anhoriga finns dven tillgidnglig via SDC:s
utbildningsportal. Enligt SDC:s uppf6ljning har 1 790 anvindare tagit del av
Demens ABC Plus Anhoriga och webbutbildningen har dven haft 9 781 sid-
visningar via SDC:s webbplats.

Aldrande, demens och utvecklingsstérning

SDC och FUB tar fram dels ett utbildningsmaterial riktat till malgruppen per-
soner med utvecklingsstorning, dels ett material for de som 1 sitt dagliga ar-
bete moter och ger omsorg till mélgruppen. Materialet kommer att besta av
tva avgiftsfria webbutbildningar samt en skrift. Det avses lanseras vid tva
konferenser varen 2018. Det tvaériga projektet har finansierats med medel
frdn Allménna arvsfonden.

StjGrnmarkt

P& uppdrag av Stockholms stad har ett pilotprojekt for kunskapshdjning inom
demensomradet genomforts i en stadsdel i Stockholm (Enskede-Arsta-Van-
tor). Projektet innefattar en arbetsplatsforlagd utbildning i fyra steg. Utbild-
ningen handlar om genomforande av Demens ABC, Demens ABC Plus
Hemtjinst, Demens ABC Plus Sérskilt boende, Checklista demens Hemtjénst
alternativt Checklista demens Sérskilt boende samt avslutningsvis Nollvis-
ion. | pilotprojektet har 270 personer i hemtjénst och sirskilt boende deltagit.
Samtliga deltagare som slutfort varje delmoment har fatt ett individuellt di-
plom. De enheter som deltagit ddar minst 80 procent av personalen har ge-
nomfort utbildningen har fatt ett diplom utstéllt i verksamhetens namn — en-
heten blir d4 ”Stjdrnmaérkt”. Projektet har f6ljts upp av utredare fran
Aldrecentrum. Mélet 4r en modell som kan anvindas dver hela landet. Arbe-
tet med att sprida modellen i landet har paborjats.
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Palliation ABC

Palliation ABC ir en avgiftsfri webbutbildning som produceras pa uppdrag
av Betaniastiftelsen. Utbildningen bygger pa Socialstyrelsens nationella rikt-
linjer och vénder sig frimst till personal inom vird och omsorg. Férutom en
basal del innehaller den yrkesspecifika fordjupningar for ldkare, sjukskoters-
kor och omvérdnadspersonal. Palliation ABC planeras lanseras varen 2018
och kommer att finnas tillgénglig via SDC:s webbutbildningsportal.

Nd&gra anvdndares réster om verksamheten

Socialstyrelsens intervjuer med anvdndare av SDC berorde inledningsvis
vilka delar av verksamheten som anvéndarna sjélva hade tar del av. Hir
fanns en variation av personer som sjélva hade tagit del av eller spridit ut-
bildningar, information och kunskap som centrumet erbjuder. Aven gemen-
samma projekt och arrangemang, till exempel konferenser, forekom.

Dartill efterfragades huruvida SDC hade varit ett stod i arbetet. De sju per-
soner som hade talat med Socialstyrelsen om sina erfarenheter formedlade en
véldigt positiv bild av verksamheten. De speglar dven 1 hog grad verksamhet-
ens overgripande mal. SDC beskrevs exempelvis som “’ledande inom ut-
veckling pd sitt omrdde och efterfragade”, “betydelsefull for demensvard i
kommunen”. Ett par uttryckte att ’SDC har kapacitet for mer men saknar re-
surser”.

Aven erfarenheter av webbplatsen och dess innehall efterfrigades. De allra
flesta var positiva och webbplatsen beskrivs som informativ. Nagon kom-
menterade vikten av att den uppdateras kontinuerligt sa att inte gammalt
material blir liggande.

Vid fragor om de intervjuade saknade nagot var det inte mycket som fram-
kom. Dock menade en intervjuperson att det kan vara svart att skilja mellan
SDC och Silviahemmet. En annan berérde boken En bok om demens for dig
med demenssjukdom, som SDC tog fram 2017, och framholl att personer som
nyligen har fatt en demensdiagnos i hens kommun har efterfragat mer in-
formation om demens riktad till nydiagnostiserade pa SDC:s webbplats.
Detta d& de upplevde att mycket information i dagslaget riktas till anhoriga. [
ovrigt forekom dven kommentarer om att det som saknades antingen var pa
gang eller att det fanns men att det saknades resurser for att fa igenom.

Avslutningsvis efterfragades vad anvéindarna ansag vara centrumets storsta
tillgang. Hér beskrivs till exempel att det pa en samlad plats finns savil sak-
kompetens som kunskap om hur man nar ut till intressenter. Att kunskapen
har en praktisk inriktning och ar anpassad till verksamheternas behov &r yt-
terligare exempel pa tillgangen med SDC. Centrumets medarbetares kun-
nande och engagemang har ocksa lyfts fram.
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Socialstyrelsens avslutande kommentarer

Mot bakgrund av centrumens verksamhetsberéttelser finner Socialstyrelsen
att savdl Nka som SDC har bedrivit en omfattande verksamhet inom sina re-
spektive angeldgna omraden.

Kompetenscentrumens redovisningar visar pa en bred kompetens, hog
produktivitet samt innovativ och varierad verksamhet. Darpa formedlas dven
bilden av att de fungerar i sina roller som samordnande nationella stodfunkt-
ioner inom sina respektive omriden.

Béda centrumen har arbetat for att ta fram och pa olika sitt sprida kunskap,
informations- och utbildningsmaterial, forskning och utvdrdering samt for att
kunskapsutvecklingen ges en mer praktisk och tillampbar inriktning. Dessu-
tom har centrumen verkat for att utveckla och stirka utbildningar inom anhd-
rig- respektive demensomradet.

Socialstyrelsen kan konstatera att centrumens respektive verksamhet bed-
rivs i enlighet med angivet uppdrag.
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Bilaga 1. Ekonomisk redovisning
Nka

Nationellt kompetenscentrum anhdriga
Redovisning av 2017 ars statsbidrag fran Socialstyrelsen

Budget 2017 (tkr) Utfall 2016 (tkr) Anm.
Intakter
Statsbidrag SoS 9 500 9 500 1.
Ovriga intékter 25 724 2.
Summa intdkter 9 500 10 224
Kostnader
Personalkostnader 3 586 3 629 3.
Administration, lokal 1 253 4
efc.
Ovriga rérelsekost- 5939 5355 5.
nader
Summa kostnader 9 525 10 237
Resultat 0 -13 6.

—

6.

Statsbidrag fran Socialstyrelsen

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

Kostnad for del av Regionforbundets kanslipersonal, lokal, utrustning,
arbetsplatser, IT, telefoni, kontorsmaterial, administration etc.

I Ovriga rérelsekostnader ingar kostnader for ”Inhyrd personal” for ge-
nomforande av uppdraget samt produktion av kunskapsoversikter, in-
spirationsmaterial, rapporter, utveckling av webbutbildning, arbete med
teknisk plattform, referensbibliotek, information/ deltagande i méssor,
konferenser etc, (kostnad for ”inhyrd personal” dr 2 155 tkr, kostnad for
konsult &r 1 993 tkr).

Arets resultat -13 tkr, balanseras till 2018.

Ekonomi

Nka:s resultat dr for 2017 ar ett underskott pa 13 tkr vilket balanseras till

2018.

Det finns emellertid ett stort behov av utdkade resurser. Det finns tva skal till

det.
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Det ena skalet dr den stora minskningen av finansieringen till Linnéuniver-
sitet for Barn som anhoriga. Fran 2012 fram till 2015 hade vi ett bidrag pé i
genomsnitt 9 000 tkr 2015. Under 2016 och 2017 har detta bidrag varit 1
000 tkr. For 2018 kommer ocksa bidraget att vara 1 000 tkr. Det gor att vi
inte kan tillgodose de stora behov som finns inom detta omrade.

Det andra skélet &r det stora intresse och forfragningar fran personal och
foretrddare for myndigheter, kommuner, landsting, enskilda utforare,
idéburna organisationer och universitet om rad och stdd frdn Nka avseende
utveckling av stod till anhoriga.
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Bilaga 2. Ekonomisk redovisning
SDC

Stiftelsen Svenskt Demenscentrum (SDC)
Redovisning av 2017 ars statsbidrag fran Socialstyrelsen

Budget 2017 (tkr) Utfall 2017 (tkr) Anm.
Intakter
Statsbidrag SoS 5700 5700 1.
Summa intdkter 5700 5700
Kostnader
Personalkostnader 4295 4587 9
bas
Administration 1 000 1234 3.
Rérelsekostnader 700 1582 4.
Summa kostnader 5825 7 403
Resultat -225 -1703 5.

1. Erhéillet statsbidrag frén Socialstyrelsen.

2. Personalkostnader inklusive sociala avgifter, pensionsavséttningar och
andra avtalsenliga ersittningar.

3. Kostnader for lokal, utrustning, arbetsplatser, IT, telekommunikation,
kontorsmaterial, ekonomisk redovisning och revision. Hogre kostnader
an berdknat pa grund av den omfattande produktionen och det 6kande
antalet anvéndare.

4.  Har ingar kostnader for framtagande av informationsmaterial, faktab-
lad, informationsbrev, samt marknadsf6ring, annonsering, deltagande i
maissor och konferenser. Har ingar d&ven produktionskostnader for skrif-
ten Sexualitet och demenssjukdom, informationsmaterial till polis och
viaktare samt overskjutande kostnad for utbildningsmaterialet kring ald-
rande och utvecklingsstorning. Hogre rorelsekostnader &n berdknat pa
grund av slutférande av det 6kande antalet produktioner, kostnader for
utveckling av ny webbsida samt kostnader for uppdatering och utveckl-
ing av utbildningsplattformen.

5. Arets resultat balanseras till ar 2018.
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Bilaga 3. Publikationer Nka

Kunskapsdversikter

Hellstrom, 1., Sandberg, J., Hanson, E. och Ohlén, J. (2017). Stdd till anho-
riga 1 samband med palliativ vard i hemmet: en kunskapsoversikt. Kalmar:
Nationellt kompetenscentrum anhoriga

Hirvikoski, T., Lindstréom, T., Nordin, V., Jonsson, U., & Bdélte, S. (2017).
Foréldraskapsinsatser for fordldrar med ADHD: kartlaggning av aktuellt
kunskapsliage som grund for utformning av anpassad insats. Kalmar: Nat-
ionellt kompetenscentrum anhoriga

Hjern, A., & Klo6fvermark, J. (2017). Barn som anhdriga till flyktingfor-
dldrar med post-traumatisk stress — en systematisk litteraturstudie. Rapport
6 fran projektet "Barn som anhériga” frain CHESS, Stockholms universi-
tet/Karolinska Institutet. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhdriga
Gough, R. (utgivning under hdsten 2018). Vuxensyskon som anhoriga,
forskning, erfarenheter och tankar om framtiden. Nka /Briacke Diakoni

Rapporter

Gough, R. (2018). Berittelser om att leva med sjukdom och funktionshin-
der. Projektet Anhoriga till personer med funktionshinder. Kalmar: Nat-
ionellt kompetenscentrum anhoriga.

Hagberg, P., Johansson, P., Nordqvist, E., & Hanson, E. (2017). Styrkor
och fardigheter som mojligheter 1 utbildning och arbete for unga omsorgs-
givare med minoritets- och utlandsk bakgrund (s 105-124). I T.
Gavrielides (Ed.). The TARS International Institute. Tearing down barriers
to employment & education. For young, black and minority ethnic carers.
National report. London: IARS Publications

Hjern, A., Berg, L., Arat, A., Kl6fvermark, J., Manhica, H., Rostila, M.,
Vinnerljung, B., Hovstadius, B., Ericson, L., Magnusson, L.. & Hanson, E.
(2017). Children as next of kin in Sweden. Kalmar: Nationellt kompetens-
centrum anhdoriga

Magnusson, L., Hanson, E., Larsson Skoglund, A., Ilett, R., Sennemark,
E., Barbabella, F., & Gough, R. (2017) Kvalitet i dldreomsorgen fran ett
anhorigperspektiv — En kort 6versikt. Rapport av Nationellt kompetens-
centrum anhoriga pa uppdrag av Utredningen nationell kvalitetsplan i
dldreomsorgen

Nordenfors, M., & Melander, C. (2017). Unga omsorgsgivare i Sverige -
en kort oversikt. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhdriga
Nordenfors, M., & Melander, C. (2017). Young Carers in Sweden - a short
overview. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Ewertzon, M. (I manus publiceras 2018), Utvdrdering av Blandade La-
rande Nitverk. Ar 2009 till forsta halvaret 2014. Rapport. Nationellt kom-
petenscentrum anhdriga
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Heinz, A., Furenbéck, I., Johansson, P., Magnusson, L., & Hanson, E. (I
manus publiceras 2018). Arbete med barn som anhdriga, goda exempel.
Nationellt kompetenscentrum anhdriga.

Johansson, P., Carlsund, A., Hammare, U., Furenbick, 1., Golsiter, M.,
Melke, A., & Andersson, A-C. (I manus publiceras 2018). Systematisk
uppfoljning av stodinsatser till barn som anhdriga. Slutrapport av projektet
2014-2016. Nationellt kompetenscentrum anhdriga.

Johansson, P., Magnusson, L., & Hanson E. (I manus publiceras 2018).
Unga omsorgsgivare, mojligheter och utmaningar inom skolan - Pilotstu-
die inom projektet "Motivation leder till framgang” i Kalmar ldn. Nation-
ellt kompetenscentrum anhdriga

Karsvall, A., Magnusson, L., & Hanson, E. i samverkan med nationella
nitverket for anhorigkonsulenter. (I manus publiceras 2018), Nationell
samverkan for uppfoljning och utveckling av stdd till anhoriga, Nationellt
kompetenscentrum anhoriga

Sennemark, E. (I manus publiceras 2018), Utvardering av Blandade La-
rande Nitverk — intervjustudie. Nationellt kompetenscentrum anhoriga.

Inspirationsmaterial

Gustafson, E. (2017). Anhoriga till personer med psykisk ohélsa — deras
erfarenheter och 6nskeméal om st6d. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum
anhoriga.

Vetenskapliga artiklar

Andersson, S, Erlingsson, C, Magnusson, L. & Hanson, E. (2017). Infor-
mation and communication technology-mediated support for working car-
ers of older family members- an integrative literature review, International
Journal of Care and Caring, International Journal of Care and Caring, 1(2),
247-273.

Bergman, A-S., & Hanson, E. (2017). When a parent dies - a systematic
review of the effects of support programs for parentally bereaved children
and their caregivers. BMC Palliative Care, 16(1), 39.

Bergstrom, A., & Hanson, E. (2017). An integrative review of infor-
mation and communication technology based support interventions for
carers of home dwelling older people, Technology & Disability, 29(1-2),
1-14.

Carlsund, A., Johansson, P., Hammare, U., & Hanson, E. (2017). Support
for Children as Next of Kin and Systematic Follow up - Group Leaders'
and Managers' Perspectives within Non-profit Organizations in Sweden.
The Open Family Studies Journal 9(1), 49-59.

Hanson, E., & Starr, M. (2017). Care and caring: future-proofing the new
demographics (The 6 International Carers Conference). International
Journal of Care and Caring, 1(1), 143-146.

Furenbéck, 1., Johansson, P., & Denvall, V. (inskickad). Systematisk upp-
foljning inom socialtjdnsten; lardomar fran ett projekt.

Furenbéck, 1., Johansson, P., & Hanson, E. (i manus). Socialtjdnstens
stodinsatser till barn som anhdriga.
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« Hammare, U., Carlsund, A., Johansson, P., & Denvall, V. (inskickad).
Systematic follow up, Marketing Tool or Combat Zone — Swedish Non-
Profit Organizations in the era of New Public Management.

« Melke, A., Andersson, A-C., Carlsund, A., Denvall, V., Furenbick, 1.,
Golsiter, M., Hammare, U., & Johansson P. (inskickad). From trust to ac-
countability — introducing systematic follow-up to interventions support-
ing children as next of kin.
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Bilaga 4. Publikationer SDC

* 2010 For vems skull? Om tvdang och skydd i demensvdrden. Denna bygger
pa arbetet med kartliggning av tvAng- och begrinsningsatgirder i demens-
varden. Utkom i en andra upplaga 2012. Sedan december 2010 har 1 398
ex. bestillts och skickats ut.

* 2011 Guiden till Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjuk-
dom. Utkom 1 en nagot reviderad version 2013. Innehéller de viktigaste re-
kommendationerna for det praktiska vard- och omsorgsarbetet. Sedan maj
2011 har 6 418 ex. bestillts och skickats ut.

» 2013 Vad kan Sverige lira? Tvingande skyddsdtgdrder i Norge, England
och Holland. Erfarenheter av lagstiftning och utbildningar inom vard och
omsorg om personer med demenssjukdom. Sedan juni 2013 har 77 ex be-
stéllts och skickats ut.

* 2014 Om demenssjukdom for bistandshandldggare — En handbok fran
Svenskt Demenscentrum. Sedan maj 2014 har 849 ex. bestillts och skick-
ats ut.

* 2014 Om demenssjukdom for hemtjinsten — En handbok fran Svenskt De-
menscentrum. Sedan augusti 2014 har 911 ex. bestéllts och skickats ut.

* 2014 Om demenssjukdom for anhoriga — En handbok frdan Svenskt De-
menscentrum. Sedan december 2014 har 1 248 ex. bestillts och skickats
ut.

* 2015 Om demenssjukdom i sdrskilt boende — En handbok frdn Svenskt De-
menscentrum. Sedan juli 2015 har 561 ex. bestéllts och skickats ut.

» 2015 Nollvision — For en demensvdrd utan tvang och begrdinsningar — En
handbok fran Svenskt Demenscentrum. Sedan april 2015 har 2 347 ex. be-
stallts och skickats ut.

» 2015 Nollvision — For en demensvdrd utan tvang och begrdnsningar — En
anhorigskrift fran Svenskt Demenscentrum. Sedan april 2015 har 10 350
ex. bestillts och skickats ut.

» 2016 Sprakstod till Demens ABC — En arbetsbok for att kunna ta till sig in-
nehallet 1 Demens ABC utbildningen pé nétet och samtidigt lara sig mer
om det svenska spraket. Sedan februari 2016 har 466 ex. bestillts och
skickats ut.

» 2016 Mdtas i musik — Ett inspirationshifte om musik som omvardnad i de-
mensvarden, en CD skiva medfoljer. Sedan februari 2016 har 1 000 ex.
bestillts och skickats ut.

* 2017 Polis och ordningsvakt moter personer med demenssjukdom — Ett
hifte med information kring demens och bemotande framtaget till poliser
och ordningsvakter. Sedan mars 2017 har 745 ex. bestillts och skickats ut.

* 2017 Sexualitet och demenssjukdom — En skrift for dig som arbetar med
personer som har demenssjukdom. Sedan mars 2017 har 988 ex. bestillts
och skickats ut.

* 2017 En bok for dig med demenssjukdom. Sedan april 2017 har 798 ex.
bestillts och skickats ut.
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Bilaga 5. Fradgeguide Hill
SDC-anvandare

e Kan du beskriva din yrkesroll och pé vilket sitt som Svenskt demens-
centrum har betydelse for ditt arbete?

e Vilka delar av deras verksamheter tar du del av? Kan du berétta lite om
nagot specifikt samarbete som ni haft?

e Skulle du séga att de ett stod i ert arbete? (Om ja, pé vilket sétt?)

e Inom ramen for vad SDC erbjuder — finns det ndgot du saknar/6nskar
fanns?

e Vilken anser du vara den storsta tillgangen med SDC?
e Vad anser du om hemsidan innehall och utformning?

e Nagot annat du vill tilligga?
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Bilaga 6

Bilaga till
regeringsbesiut
2015-05-07 nr 11:3

Villkor till uppdrag avseende nationella kompetenscentrum for anhérigstéd samt inom
demensomradet m.m.

Uppdraget innebir ett lingsiktigt sikerstillande av nationella kompetenscentrum inom
angivna omriden samt sikerstilla tillgéng till en webbutbildning om likemedel. Socialsty-
relsen ska félja upp och utvirdera att verksamheterna bedrivs i enlighet med angivet upp-
drag, liksom att 4rligen, fr.o.m. 2016, rapportera till Regeringskansliet (Socialdeparte-
mentet) om verksamheternas resultat. Skriftliga rapporter ska hanvisa till det diarienum-
mer som detta beslut har. Vid behov ska Socialstyrelsen samrida med Regeringskansliet
(Socialdepartementet).

Néarmare om de bada kompetenscentrumens uppdrag

Overgripande krav

Nationella kompetenscentrum fér anhérigstdd och inom demensomridet ska inneha bred
kompetens och erfarenhet inom respektive verksamhetsomride samt ha ett vil upparbetat
nitverkssamarbete med aktuella intressenter. Verksamheterna ska ha en etablerad bred
samverkan. De ska omfatta relevanta statliga och kommunala myndigheter samt omfatta
andra relevanta aktérer inom det civila samhillet, akademin, forskning, professionen samt
beslutsfattare.

Overgripande uppdrag

Verksamheternas huvudsakliga uppgift ska vara ett expertstdd till kommuner, landsting
och enskilda utférare. Ansvaret for réd och stdd till enskilda ligger hos kommunerna och
landstingen. I det fall réd och stéd ska ges till enskilda ska det finnas sirskilt angivet hos
respektive kompetenscentrums verksamhetsomride. Kompetenscentrumen ska bidra till
hégre kvalitet och produktivitet inom sina omriden. Verksamheterna ska genomsyras av
ett jimlikhetsperspektiv och uppmirksamma kénsrelaterade skillnader och konsekvenser
inom anhérigstddet och demensomridet.

I respektive centrums uppdrag ska ingi att:

— Samla in, strukturera och sprida kunskap.

- Utforma och sprida informations - och utbildningsmaterial.

— Utforma samt vara aktiva medaktérer vid konferenser etc.

— Sammanstilla utvirderingar och forskningsresultat.

- Verka fér 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 fér frigor inom omradet nar
det giller nordiskt samarbete, med andra linder och internationella organisationer,
t.ex. 1 friga om utbyte av kunskap, erfarenheter och information.
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Sarskilt om kompetenscentrum for anhdrigstod

Kompetenscentrumets huvuduppdrag ska vara att:

~ Stddja och underlitta ett utvecklingsarbete och implementering av anhérigstad till
kommuner, landsting och enskilda utférare. Utveckling av metoder for ett indivi-
duellt och familjeorienterat anhérigstdd ska prioriteras.

- Fungera som en link mellan forskning och praktik samt utveckla och férmedla
metoder och verktyg.

— Bidra till utveckling av metoder och verkryg samt till systematisk spridning och
uppféljning av dessa.

— Sammanstilla samt férmedla forskningsresultat och bista tillgingliga kunskap
inom omridet.

Verksamhetsomridet ska innefatta alla anhdriga oberoende av den nirstdende personens
3lder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedsittning.

Kompetenscentrumet ska:

- Sirskilt uppmirksamma kénsrelaterade skillnader och konsekvenser i anhérigsto-
det.

— Sirskilt uppmirksamma anhérigstéd i ett interkulturellt perspektiv.

—  Sérskilt bidra till att underlitta férutsittningen for att kombinera rollen som anhé-
rig med arbetslivsdeltagande och god hilsa.

— Stddja och utveckla hilso- och sjukvirden roll och ansvar nir det giller stédet till
anhoriga.

— Nir det giller barn som anhériga sirskilt bidra till sddant stéd att anhérigas svirig-
heter inte inkriktar pa barnets hilsa, utveckling och skolging.

Réd och stid till enskilda

Kompetenscentrumet ska kunna ge kunskapsstéd direkt till férildrar och anhériga till
personer, foretridesvis barn och unga, med kombination av flera omfattande funktions-
nedsittningar och omfattande medicinska behov.

Sérskilt om kompetenscentrum inom demensomradet

Kompetenscentrumet ska i enlighet med ovanstdende ha ett évergripande uppdrag att:

— Samla in, strukturera och sprida kunskap.

- Utforma och sprida informations och utbildningsmaterial.

— Utforma samt vara medaktérer vid konferenser.

- Sammanstilla utvirderingar och forskningsresultat.

— Verka fér 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 kontaktpunke fér frigor inom omridet nir
det giller nordiskt samarbete, med andra linder och internationella organisationer,
t.ex. 1 friga om utbyte av kunskap, erfarenheter och information.
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I uppdraget ska ingd att tillhanda hélla den webbaserade utbildningstjinsten Jobba sikert

med likemedel” som syftar till att ge grundliggande baskunskaper for att:

Ge likemedel 1 ritt tid, till ritt person pé ritt sitt.

Ge god omvardnad som komplement och alternativ till likemedel.

Kinna igen risker och uppmirksamma, reagera och signalera vid férindringar.
Forstd roll och ansvar vid delegering.

Uppmirksamma symtom vid diabetes och ge insulin.
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