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Forord

For nio ar sedan fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att etablera
nationella kompetenscentrum pa anhorig- respektive demensomradet. Syftet
var att stimulera en nationell kunskapsutveckling pa dessa angeldgna verk-
samhetsomrdden. I uppdraget betonades att centrumens arbete skulle utveck-
las sé att resultaten skulle kunna vara till nytta for yrkesverksamma i deras
direkta méten med de dldre, med personer med funktionsnedsittning och
med deras anhoriga.

Denna rapport redovisar centrumens verksamhet 2014 och speglar en om-
fattande och malinriktad verksamhet som pé olika sitt bidrar till att utveckla
en vard och omsorg och ett anhdrigstod av god kvalitet. Det ar ocksé detta
som dr centrumens primédra uppgift.

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

Lars-Erik Holm
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 attonde aterrapporteringen av verksamheten vid de bada
kompetenscentren och den omfattar verksamheten under 2014.

Socialstyrelsen finner att savdl NkA som SDC bedriver en angelédgen och
viktig verksamhet. Kompetenscentrens redovisningar vittnar om insatser som
bade ar efterfragade och uppskattade av savél professionellt verksamma som
av anhoriga. Socialstyrelsen kan konstatera att deras respektive verksamhet
bedrivs i enlighet med regeringsuppdraget.

NKkA har under ret fortsatt sitt arbete med att etablera léttillgéngliga kun-
skapskallor, arbeta med blandade ldrande nitverk och sprida kunskap om
anhoriga och deras situation och vilka stodinsatser som finns. Centrumets
uppgift ar ocksa att bistd med olika former av konsultationsstod savél till
enskilda som till organisationer och myndigheter.

NkA:s grunduppdrag utvidgades 2014 till att forutom anhoriga till dldre
personer ocksd omfatta anhoriga till personer med funktionsnedsittning och
personer med langvarig sjukdom. Utover det har NkA haft specifika uppdrag
att arbeta mot grupperna anhdriga till personer med flerfunktionsnedsittning,
anhoriga till personer med psykisk ohélsa och barn som anhoriga. NkA
bedriver en omfattande konferens- och utbildningsverksamhet for att sprida
kunskap och utveckla och stirka utbildningar inom anhérigomradet.

SDC har fortsatt arbetet med Demens ABC Guiden och Demens ABC
Plus. Under 2014 har en fortsatt spridning av utbildningen skett och i decem-
ber hade drygt 80 000 anvindare genomgatt utbildningen varav drygt 68 000
anvindare klarat kunskapstestet. Den skriftliga versionen av Demens ABC
Guiden hade distribuerats i drygt 5 400 exemplar vid arets slut.

Under aret har SDC fortlopande uppdaterat sin webbportal med nyheter
inom omrédet samtidigt som arbete med att komplettera och uppdatera
portalens sex huvudomraden Fakta om demens, Leva med demens, Arbeta
med demens, Forskning, Utbildning och Publicerat genomforts. Under 2014
registrerades 620 700 besok pa hemsidan varav 350 746 unika besokare.

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

Uppdraget

Socialstyrelsen fick 1 2014 ars regleringsbrev 1 uppdrag att ansvara for en
uppfoljning av verksamheterna vid de nationella kompetenscentrumen Na-
tionellt kompetenscentrum Anhoriga (NkA) och Svenskt Demenscentrum
(SDC). I uppdraget ingick ocksé att fordela statsbidrag om 5 500 000 kronor
till SDC och 7 500 000 kronor till NkA. Uppdraget ska avrapporteras till
regeringen senast 31 mars 2015.

Bakgrund

Socialstyrelsen fick 2006 i uppdrag av regeringen att utveckla ett nationellt
kompetenscentrum for vard och omsorg om dldre dér d&ven anhorigfragor och
demensfragor skulle inga. Efter dialog med regeringen konkretiserades
uppdraget till att omfatta tvd kompetenscentrum, ett for anhorigfragor och ett
inom demensomradet. I uppdraget till Socialstyrelsen ingick dven att finan-
siera centrumen och att svara for redovisningen av centrumens verksamhet
till regeringen.

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

Centrumens verksamhet utvirderades av Linkopings universitet ar 2011. I
utvirderingen konstaterades att de bada centrumen svarade vdl mot behovet
av O0kad kunskap och stod pé sina respektive omraden. Utvirderarnas slutsats
var att centrumen skulle fa fortsitta att utveckla sina verksamheter efter sina
forutséttningar och olika strategier. Socialstyrelsen instimde i slutsatserna
och fann att ddrmed var regeringsuppdraget att etablera centrumen fullgjort.

Socialstyrelsen har dock fortsatt att fa arliga uppdrag i myndighetens re-
gleringsbrev att svara for centrumens finansiering och att f6lja upp centru-
mens verksamhet. Denna rapport avser verksamheten vid NkA och SDC
under 2014 och dr den attonde delrapporteringen. Underlaget till rapporten
utgdrs av de arliga verksamhetsberiéttelser som centrumen skickar in till
Socialstyrelsen.
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Kompetenscentrumens uppdrag

Det 6vergripande uppdraget for NkA och SDC som formulerades 2006 &r att
de genom sin verksamhet ska bidra till hogre kvalitet och produktivitet inom
virden och omsorgen av éldre. Pa respektive sakomride ska de skapa
nationell 6verblick genom att

samla in, strukturera och sprida kunskap

sammanstdlla utviarderingar och forskningsresultat

verka for att kunskapsutvecklingen ges en mera praktisk och tillampbar
inriktning

vara en lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare, samt

fungera som ett nav i ett nitverk av FoU-verksamheter.
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Redovisning av verksamheten 2014

Nationellt kompetenscentrum Anhoriga
(NkKA)

NkA:s grunduppdrag utvidgades 2014 till att férutom anhoériga till dldre
personer ocksd omfatta anhdriga till personer med funktionsnedsittning och
personer med langvarig sjukdom. Utdver det har NkA haft specifika uppdrag
att arbeta mot grupperna anhoriga till personer med flerfunktionsnedséttning,
anhoriga till personer med psykisk ohélsa och barn som anhériga. I uppdra-
get ingdr ocksa att i samverkan med Anhorigas riksforbund och intresserade
arbetsgivare bidra till ett mer anhorigvanligt arbetsliv. Socialstyrelsen
fordelade 7 500 000 kronor till NkA ar 2014 vilket dr en 6kning med

2 000 000 kronor jamfort med 2013.

Samverkande parter i NkA dr Anhorigas Riksforbund, Linnéuniversitetet,
Landstinget 1 Kalmar 1dn, FoU Sjuhérad Vélfard vid hogskolan 1 Bords,
Lanssamordnarna for anhorigstod 1 Norrland samt regionforbundet i Kalmar
lan som dessutom dr samordnande huvudman for verksamheten.

Parterna utgor tillsammans styrgrupp for verksamheten och har moéten fyra
ganger om aret. Regionforbundets representant dr ordférande. Hjdlpmedels-
institutet som har varit aktiv part sedan NkA bildades avslutade sitt engage-
mang i samband med att verksamheten omvandlades under 2014 och fordes
over till Myndigheten for delaktighet och Socialstyrelsen.

NkA:s verksamhetsidé bygger pa ett evidensbaserat forhéllningssétt med
syfte att bidra till och stddja utvecklingen pa anhdrigomradet genom arbete i
partnerskap med olika kunskapsbéarare sdsom anhorigvardare, brukare och
deras organisationer, vard- och omsorgspersonal samt beslutsfattare.

Verksamhet 2014

Under 2014 har verksamheten inom samtliga omraden inriktats pa att

+ ctablera lattillgidngliga kunskapskéllor
+ arbeta med blandade larande nétverk

+ sprida kunskap och ge konsultstod

+ genomfGra ldmpliga samarbetsprojekt.

Utvecklingen sker i samverkan med andra organisationer savél nationellt som
internationellt.

Anhdriga till &ldre, funktionsnedsatta och personer med
Iadngvarig sjukdom

NKA har publicerarat tva kunskapsoversikter under aret, en om anhdriga och
ekonomi och en om anhoriga och civilsamhillet. Arbete pdgar med kun-
skapsoversikter inom omradena anhdriga och personer med stroke, anhoriga
och sirskilt boende, anhoriga och e-tjdnster och anhdriga och palliativ vérd.
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Pé webbplatsen har NkA publicerat tva kunskapsdversikter om anhdriga och
funktionsnedsittning under 2014. Dessa kunskapsdversikter ingér i en serie
om totalt tio kunskapsoversikter inom omradet.

Kompetenscentrumets interaktiva webbplats blir en alltmer populér och
vilbesokt kunskapskanal genom det sokbara bibilioteket och NkA Play. Pa
webbplatsen finns nu 319 filmer och filmade foreldsningar. Under 2014 hade
webbplatsen knappt 1 300 besok per dag och 85 visningar av filmer per dag.
NKA ér ocksé aktivt pd sociala medier som Facebook, Twitter och nyhets-
tjidnsten My Newsdesk. For dem som saknar Internet erbjuds istéllet informa-
tion genom personlig kontakt med centrumet. En personalinriktad webbut-
bildning om anhorigfragor &r under produktion och ska enligt planerna
lanseras varen 2015.

Under aret har 30 blandade larande nétverk arbetat pa teman t.ex. Imple-
mentering i kommunerna av Socialstyrelsens vigledning om anhérigfragor,
Forvirvsarbete-anhorigomsorg-ekonomi och Att méta anhorigas kianslor och
existentiella behov. Vidare finns sedan flera ér ett larande nétverk bestdende
av anhorigkonsulter som méts via Adobe Connect videokonferenssystem.
NKA arrangerar och modererar métena.

NkA genomfor en kartldggning av forekomsten av anhdrigfragor i socio-
nom- och sjukskoterskeutbildningarna. Detta dr ett led i ett arbete att lyfta
betydelsen av att anhdrigfragor lyfts under utbildningarna inom vard- och
omsorg. En informationsinsats tillsammans med Anhorigas riksforbund
riktad till samtliga landsting om anhorigfragans betydelse genomfordes under
aret dir landstingen vilkomnades att ta kontakt med anhdrigorganisationerna
for mer information om anhérigfradgor och samverkan i utvecklingen av ett
sddant anhorigstod.

NKA har ingatt i ett arbete att ta fram en strategi for patient- och anhdrig-
delaktighet i Kalmar lins landsting. Strategin ska implementeras i hela lénet
under 2015. NKA &r ocksa adjungerad i Kalmar léns landstings funktionshin-
derrad och i deras pensionarsrad. NkA samverkar med Svensk Geriatrisk
forening for att lyfta anhorigfragan inom hélso- och sjukvérdens geriatriska
verksambhet.

Regionala métesdagar har organiserats i Lund, Uppsala och Ostersund
med totalt 400 deltagare. Efter inledning av NkA och Anhérigas Riksforbund
holls samtal mellan regionala kommun- och landstingspolitiker och Riksre-
visionens revisorer som granskat anhorigstodet 1 Sverige. Vid Anhorigriks-
dagen i Varberg anordnade och genomforde NkA en workshop med fokus pa
anhorigkonsulenternas roll med 140 deltagande anhorigkonsulenter. Under
Anhorigriksdagen med drygt 700 deltagare och som arrangerades tillsam-
mans med Anhorigas riksforbund deltog NkA med utstillning och deltagande
i forelasningar, debatt och seminarier.

NKA var medarrang6r tillsammans med Svenskt demenscentrum och
Stockholms stadsdelsforvaltning i En dag for anhoriga med 600 deltagare
som genomfordes i oktober 2014 i Stockholm. Darutdver har NkA medverkat
vid konferenser, seminarier, nétverkstraffar och utbildningar pa savél na-
tionell, regional som lokal nivd. NkA medverkade i programkommittén och
vid genomforandet av FoU-temat for den nordiska konferensen i gerontologi
Age Well 1 Goteborg véaren 2014. I samband med Almedalsveckan genom-
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forde NKkA en sirskild insats for att nd ut till politiker, beslutsfattare och
idéburna organisationer. Seminarier och sérskilda méten med politiker fran
Socialutskottet anordnades.

De medarbetare vid NkA som har en lararroll undervisar, handleder och
examinerar studenter pa kandidat-, magister- och doktorsniva inom anhorig-
omradet. Riktad information om anhorigfragor sker via broschyrer, fyra
nyhetsbrev per ar, tva sidor i tidskriften Aldre i Centrum och via nyhetsbrev
frdn Anhorigas riksforbund.

Nka far en stor miangd fragor fran anhdriga angaende vilka former av stod
som finns, hur och var de anhoriga kan ansoka om sadant stod och vilka
regler som géller. Fragor fran personal, studenter och beslutsfattare handlar
om aktuell forskning och litteratur pad omrddet. Nka besvarar alla fragor
individuellt och publicerar dem i ldmpliga fall pa sin webbplats som hade
62 700 unika sidvisningar under 2014.

NKA har under 2014 ingétt i regeringens referensgrupp avseende Utred-
ningen om beslutsoformdgna personers stéllning 1 vard, omsorg och forsk-
ning (S 2012:06). NkA har lamnat remissvar pa Socialstyrelsens forslag till
foreskrifter och allménna rdd om ansvaret for dldre personer och bemanning i
sdrskilda boenden, och man medverkar i Socialstyrelsens referensgrupp for
arbetet med foreskrifter och allménna rdd om bemanning i sdrskilda boenden.

Fyra samverkansprojekt pagar:

* medverkan i Palliare, ett tvaarigt Erasmusprojekt som syftar till att
utveckla ett utbildnings- och kompetensutvecklingspaket for interprofes-
sionellt larande avseende vard for personer i palliativ demensvérd och
deras anhoriga

* isamverkan med atta FoU-centrum pé dldreomradet och atta kommuner
kartldgga och folja upp stodet till anhdriga liksom kvalitetsaspekten i det
erhdllna stodet

* NkA medverkar i InnovAge vilket ar ett 3-arigt EU-projekt med 36 parter
dér en gemensam kunskapsplattform for anhoriga till dldre ska utvecklas,
implementeras och utvirderas

+ gora en uppdatering av Handbok for anhoriga tillsammans med Anhorigas
riksforbund.

Anhdriga till barn med flerfunktionsnedsdttning

Det nationella stodet till fordldrar och anhdriga till barn och unga med
flerfunktionsnedséttning ar under fortsatt utveckling for att underlatta
kunskapsinhdmtning, erfarenhetsutbyte och nitverkskontakter via internet
och videokonferens. Mélgruppen dr fordldrar och anhdriga till barn med
flerfunktionsnedséttning, en grupp som berdknas besté av cirka 7 000
personer.

Under 2014 har tva kunskapsoversikter publicerats. En kunskapsoversikt
Kvalificerad omvardnad i1 vardagen bestdende av en internetbaserad forelds-
ningsserie med 27 korta filmer har publicerats under 2013 och 2014 i samar-
bete med Habilitering och Hjdlpmedel vid landstinget 1 Uppsala 14n och
Mun-H-Center i Goteborg. Serien finns tillgénglig pa NkA:s webbplats.

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA OCH SVENSKT DEMENSCENTRUM. REDOVISNING 2014
SOCIALSTYRELSEN



En kunskapsoversikt och en vigledning om Alternativ och Kompletterande
Kommunikation (AKK) har publicerats, och ytterligare en kunskapsoversikt
om AKK med inriktning p4 kommunikationshjdlpmedel &r pa gang.

I samarbete med Mélardalens hégskola genomfordes en 7,5 podngs hog-
skolekurs om alternativ och kompletterande kommunikation under varen
2014. Fyra mixade ldrande natverk med fordldrar och studenter har genom-
forts.

I samarbete med Riksforbundet for barn, unga och vuxna med utvecklings-
storning (FUB), Synskadades Riksforbund och Foreningen JAG genomfor-
des konferensen Livets mdjligheter varen 2014. Vid konferensen lyftes
anhorigas situation och mojligheter till nationell niva och bidrog till erkin-
nande inom omradet. Totalt deltog 380 personer varav héilften anhoriga.

Inom ramen for samarbetet med idéburna organisationer har NKA i sam-
verkan med FUB, Synskadades Riksforbund och Féreningen Furuboda
genomfort en veckolang familjekurs. Totalt deltog 17 fordldrar och 18 barn
och ungdomar samt atta personliga assistenter.

NkA genomforde konferensen En dag for anhoriga i Goteborg och Borés i
samarbete med Handikappforbunden (HSO) och FUB i Vistra Gétaland.
Vidare har NkA medverkat vid en rad olika konferenser, moéten och semi-
narier.

Tre ldarande och stddjande nitverk har genomforts under aret med samman-
lagt 16 deltagare. Tva ndtverk med fordldrar och ett ndtverk med far- och
morforaldrar.

NKA ger i 6kande omfattning rad och stod till anhoriga som upplever
okade svarigheter att i stdd i sin vardag. Under 2014 har NkA fatt 249 olika
forfragningar vilket dr en fordubbling jamfort med éret fore. Stodverksam-
heten bidrar till att ge direkt stod till anhoriga och den visar ocksé pa anhori-
gas behov. Fragorna tjdnar som idéer och utgangspunkter for framtida
reportage och en del fragor och svar publiceras dven pa NkA:s webbplats.

Barn som anhdriga

Inom ramen for ANDT-strategin (alkohol, narkotika, doping och tobak) och
den sidrskilda satsningen 1 genomforandeplanen att stodja hdlso- och sjukvér-
den att infora bestimmelsen i 2g § hélso- och sjukvérdslagen (1982:763),
HSL har Socialstyrelsen gett Linnéuniversitetet 1 samverkan med NKA 1
uppdrag att stodja utvecklingsarbetet runt om i Sverige for stod till barn som
anhoriga. | uppdraget ingér att bygga upp en bas for kunskapsproduktion och
kunskapsspridning, erfarenhetsutbyte och lirande nitverk pa omradet.

Under 2011-2014 samordnade NkA pilotprojekt i Dalarna, Jonkoping,
Ostergotland och Vistra Gotaland. Under varen genomfordes tva dialogkon-
ferenser med projektledarna och deras medarbetare. Denna del avslutades i
juni 2014 och en slutkonferens med 450 deltagare arrangerades i oktober i
samverkan med landstinget 1 Jonk&ping. Under varen 2015 ska en slutrapport
med erfarenheter fran projektet publiceras.

For att sprida resultaten fran projekten till samtliga landsting har en omfat-
tande informationsinsats som bland annat innefattar seminarier och konferen-
ser inletts. Majoriteten av landstingen har besokts under 2014.
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En registerstudie for att kartldgga antalet barn som &r anhoriga pagér. Stu-
dien genomfors av Centre for Health Equity Studies (CHESS) vid Stock-
holms universitet i samverkan med Linnéuniversitet och NkA. En kunskaps-
oversikt har publicerats under 2014 och ytterligare tva kunskapsoversikter
och fyra kartldggningar &r pa gdng. Vidare ar den tredje och fjérde rapporten
fran detta projekt producerad och ska publiceras under 2015.

Arbetet med systematisk dokumentation och uppfoljning som ett led i att
utveckla och kvalitetssdkra varden har intensifierats under 2014. Detta arbete
leds av NkA och Linnéuniversitet i samverkan med Hogskolan i Jonkoping.

Det nationella forskarndtverket som omfattar 50 aktiva forskare har etable-
rat sig och har under aret hallit tva stycken tvadagarsméten i Stockholm.

Fyra nyhetsbrev och en spridningsfilm om NkA:s utvecklingsarbete har
publicerats. P4 webbplatsen finns nio filmer dér barn och unga beréttar om
sina erfarenheter. Flera konferenser och seminarier har filmats och finns att
tillga pa NkA:s webbplats. En Sverigekarta med nationell information om
pagaende utvecklingsarbete inom omrédet finns ocksa pd webbplatsen. Tips
om bdcker, filmer och lankar till andra webbplatser finns ocksa dér liksom
fragor och svar fran praktiker och privatpersoner om stddet till barn och
ungdomar.

Anhériga och psykisk ohdlsa

NKA har 1 uppdrag att utveckla ett nationellt kunskapsstdd for anhorigfragor
rorande unga och vuxna personer med psykisk ohilsa. Pa detta omrade har
tva kunskapsdversikter producerats som bdda kommer att publiceras i borjan
av 2015. Den ena behandlar information, stéd och behandling till anhoriga
till barn och unga med psykisk ohilsa och den andra behandlar effektiva
metoder for stod till anhoriga till vuxna med psykisk ohilsa. Arbete med en
kunskapsdversikt om anhoriga till dldre med psykisk ohélsa pagér.

Tillsammans med Nationell Samverkan for Psykisk Hilsa (NSPH) och
Sveriges Kommuner och Landsting arrangerade NkA under hosten 2014 en
inspirationsdag for anhorigfragor. Pa Almedalsveckan arrangerade NkA ett
seminarium om anhoriga och psykisk ohélsa i samverkan med NSPH och
Socialdepartemetet. I samband med Anhorigriksdagen och NkA:s regionala
motesdagar anordnades utstillningar och bokbord. NkA:s arbete pa omradet
har ocksé presenterats pa Psykiatrisjukskoterskornas jubileumskonferens, pa
en psykiatridag 1 Kalmar lén, G6teborgs psykiatriforvaltnings utbildningsdag,
SKL:s psykiatrindtverk och pa En dag for anhoriga i Halland. NkA medver-
kade ocksa pad SKL:s konferens Bittre vird mindre tvang. Under 2014 har
NKkA genomfort tva larande nitverk med 20 deltagande orter over landet.

Fyra nyhetsbrev har publicerats och spridits inom omradet psykisk ohélsa
under 2014. NkA har ocksé medverkat i tidningarna Revansch och Fordldra-
kraft och nyheter och information om konferenser inom omradet psykisk
ohilsa publiceras fortlopande pa NkA:s webbplats.

Under aret har NkA ocksé haft méten med PRIO-samordnarna i Stock-
holm, S6dermanland, Kalmar, Kronoberg, Vistra Gotaland och Blekinge.
NKA deltar regelbundet i NSPH:s anhoriggrupp och samverkar med flera
olika intresseorganisationer inom omradet.
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Arbetsgivare f&r anhdriga

I samarbetsprojektet Arbetsgivare for anhdriga har NkA nu kontakt med 70
arbetsgivare och 12 arbetsgivare ar anslutna till det svenska nitverket.
Projektet syftar till att skapa ett natverk med malet att stodja arbetsgivare att
erbjuda anstillda som vardar, hjélper och stddjer en nirstaende ett individua-
liserat stod.

Under 2014 har projektets webbplats utvecklats och handbocker for att
erbjuda supportstdd till anslutna arbetsgivare har tagits fram. P4 webbplatsen
finns dven filmer som bidrar till att medvetandegdra situationen med manga
yrkesverksamma som kombinerar yrkeslivet med anhorigomsorg. Nétverket
ar aktivt pa sociala medier och har publicerat totalt 44 reportage och artiklar.

For att nd ut nationellt och vécka intresse och debatt har natverket deltagit
i konferenser, méssor och regiondagar.

Nationella kontakter och samarbetspartners

NkA samverkar med idéburna organisationer, personal och intresseorganisa-
tioner, vard- och omsorgsgivare, universitet och FoU-enheter for att sprida
kunskap om anhérigfragor och stimulera och utveckla stédet till anhoriga.

Sedan 2014 &r en representant for FUB:s flerfunktionsnedséttningskom-
mitté adjungerad till NkA:s styrgrupp. Inom omradet Anhoriga och flerfunk-
tionsnedsattning har NkA samarbete med FUB, Synskadades Riksforbund,
Riksforeningen JAG, Resurscenter Syn i Orebro, Férbundet Sveriges dov-
blinda och deras fordldrarad, Riksforbundet dova, horselskadade och sprak-
storda barn, Riksforbundet Séllsynta diagnoser och Agrenska stiftelsen.

Inom omradet anhoriga och psykisk ohidlsa har NkA samarbete med Na-
tionell Samverkan Psykisk Hilsa (NSPH) och dess medlemsorganisationer
och med Hjarnkoll. NkA har samverkansavtal med

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

* Landstingen i Kalmar och Norrbotten.

+ Karlstads kommun, Trelleborgs kommun och Vixj6 kommun.

Internationella kontakter och samverkan

» Samarbete med International Advisory Board, en expertgrupp med
representanter fran Storbritannien, Kanada, Australien, Nederldnderna och
Sverige som &r knuten till NkA och som bistar med stdd, synpunkter och
rad 1 anhorigfragor.

* Medlemskap i EuroCarers, en paraplyorganisation for anhorigforeningar
och forskningscentra inom anhdrigomrédet 1 EU.

* Medverkan i EU-projekten InnovAge tillsammans med EuroCarers, Italien
och Tyskland.

» Samverkan med Skottland, Portugal, Spanien, Finland, Slovenien och
Tjeckien 1 Erasmusprojektet Palliare.
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+ Samverkan i Erasmusprojektet Young Carers tillsammans med England
och Italien.

» Samverkan med Carers UK for diskussion och idéutbyte om forskning och
utveckling inom anhorigomradet. Carers UK erbjuder konsultation i ut-
vecklingen av nétverket Arbetsgivare och anhdriga.

* Samverkan med forskargrupp 1 Stavanger om anhorigfragor 1 Norden.

» Samverkan med universitetet i Glasgow kring en ansdkan till Erasmus for
att utveckla ett utbildningsprogram om anhorigfragor och demens.

» Samverkan med Barns Bestes Verksamhet och dess forskarnétverk i
Norge inom ramen for ndtverket Barn som anhoriga. I detta samarbete
ingar dven Sundhetsstyrelsen i Norge och Sundhetsstyrelsen i Danmark.
Samverkan ar ocksé etablerad med Nordic Forum: Children in Focus.

» Medlemskap i flera internationella forskarndtverk pa anhorigomradet:
Working Carers Caring Workers, European Foundation for the Improve-
ment of Living and Working Conditions, International Network for Stu-
dies Concerning Older Adults, Association for the Advancement of
Assistive Technology in Europe, International Working Group on Death,
Dying och Bereavement, Ett norskt-svenskt forskarnitverk med focus pa
forskning om samverkan mellan familj och professionella inom psykia-
trisk vard och omsorg.

Planerade internationella konferenser

» Anhorigkonferens planeras 1 Goteborg 1 september 2015 tillsammans med
Carers UK, Eurocarers och Anhorigas Riksforbund

» Konferens inom flerfunktionsnedséttningsomradet i Sverige under 2015 i
samverkan med Maélardalens hogskola och SIRG-PIMD (Special Interest
Research Group—Persons with Profound Intellectual and Multiple Disabili-
ties).

* Internationell konferens varen 2016 om barn som anhodriga ar under
planering tillsammans med Socialstyrelsen, Barns Beste i Norge, Sund-
hetsstyrelsen 1 Danmark och landstinget i Jonkoping.
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Stiftelsen svenskt demenscentrum (SDC)

Under 2014 har SDC fortsatt bedrivit sin verksamhet 1 organisationsformen
Stiftelsen Svenskt Demenscentrum. Socialstyrelsen fordelar 5 500 000
kronor per &r till verksamheten.

Styrelsen utgors av Ewa Samuelsson ordférande, Anna De Geer vice ord-
forande, Stig Nyman, Janet Mackegard, Ann Charlotte Roupe och Maria
Eriksdotter. Under aret genomfordes fyra protokollforda moéten. Stiftelsens
bada stiftare Stockholms lins Aldrecentrum och Silviahemmet har utsett tre
ledamoter var till styrelsen. Den 16pande verksamheten skots av en lednings-
grupp bestdende av Wilhelmina Hoffman, Gunilla Nordberg och Olga Orrit.
Ledningsgruppen har traffats var tredje vecka under 2014.

Totalt har det funnits 6,75 heltidstjédnster pdA SDC under 2014. Dessutom
har sju personer haft projektanstillningar i ett projekt finansierat med medel
fran Socialdepartementet. Vidare har konsulter och specialister arvoderats for
arbete i detta projekt.

Verksamhet 2014

Demens ABC och Guiden

Den nitbaserade utbildningen Demens ABC ér kopplad till Socialstyrelsens
nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom 2010. Utbild-
ningen publicerades 2010 och under 2014 har en fortsatt spridning skett.

SDC gor manadsvis uppfoljning av var i landet deltagarna kommer ifran, 1
vilken verksamhet de arbetar och om de arbetar i offentliga sektorn eller
privat. Till och med den 31 december 2014 hade Demens ABC 80 333
registrerade anvéndare och av dessa hade 68 164 anvindare (85 procent)
slutfort utbildningen.

Guiden ér den skriftliga versionen av Demens ABC och publicerades i sin
forsta version 1 maj 2011 och reviderades i maj 2013. I december 2014 hade
totalt 5 450 exemplar av Guiden distribuerats. Den kan dven laddas ned frdn
SDC:s webbplats.

Information om Demens ABC utbildningarna har spritts via artiklar och
bilagor i olika tidningar som exempelvis Aldre i centrum, Aldreomsorg,
Omvardnadsmagasinet, Dagens Samhille, Aftonbladet, Dagens Nyheter och
Svenska Dagbladet.

Webbportalen

Under aret har SDC fortlopande uppdaterat sin webbportal med nyheter inom
omradet samtidigt som arbete med att komplettera och uppdatera portalens
sex huvudomraden har genomforts. De sex huvudomradena ér

» Fakta om demens

* Leva med demens
» Arbeta med demens
* Forskning

+ Utbildning

* Publicerat
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Under 2014 registrerades 620 700 besok pa webbplatsen varav 350 746 var
unika besokare vilket dr en 6kning med 133 121 besok respektive 75 969
unika besokare jamfort med 2013 [1]. Totalt har webbplatsen haft drygt 2,2
miljoner besok gjorda av 1,1 miljoner unika anvéndare.

Under aret har ett digitalt nyhetsbrev distribuerats vid sex tillfdllen. I de-
cember 2014 uppgick antalet prenumeranter pd nyhetsbrevet till knappt
45 000 personer.

Sociala medier och poddradio

Under aret har SDC startat Demenspodden vilket dr en poddradio om de-
mens. Under 2014 har 17 olika program publicerats som finns tillgéngliga
via webbportalen, youtube och iTunes. Via webbportalen sker dessutom
kontinuerlig uppdatering via twitter och under 2014 har SDC startat en
Facebook-sida via webbportalen

Skriftlig information
SDC har fyra sidor i varje nummer i tidskriften Aldre i Centrum. Tidskriften
ges ut av Aldrecentrum och utkommer fyra ganger per ar. Den information
som SDC limnar i Aldre i Centrum publiceras ocksa i ett nyhetsbrev i
pappersformat.

P& webbplatsen finns ett antal faktablad som kan laddas ner. Faktabladen
behandlar bland annat Alzheimers sjukdom och att vara anhdrig och finns
tillgdngliga pa flera olika sprak.

Konferenser och seminarier

Under 2014 liksom under tidigare ar har SDC varit medarrangor i ett flertal
konferenser som Silviahemmets Stora Inspirationsdag, Svenska Demensda-
garna och Stockholms ldns demensdag. For sjétte dret 1 rad anordnades En
dag for anhoriga och detta ar stod Stockholms stad som huvudarrangor for
dagen. | samarbete med Alzheimerfonden, Demensforbundet och Silvia-
hemmet genomforde SDC 6ppet hus for personer med demens och anhoriga
till personer med demens.

I oktober genomfordes en skandinavisk konferens i samarbete med de
danska och norska motsvarigheterna till SDC, Danskt Nationalt Videnscenter
For Demens och Aldring och Helse.

Tillsammans med FUB samarrangerade SDC konferensen Utvecklings-
storning, aldrande och demens. Under aret har medarbetare vid SDC med-
verkat vid totalt 78 konferenser och seminarier med drygt 9 400 deltagare
totalt.

Ovriga akfiviteter

SDC driver hemsidan Ung anhorig som vénder sig till ungdomar med en
fordlder eller annan nira anhorig med demenssjukdom. En Facebooksida ér
knuten till Ung anhorig for att informera om nyheter pd demensomradet. [
samarbete med Alzheimerfonden, Nationalmuseum och Demensforbundet
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driver SDC samarbetsprojektet Mdtet med minnen dir demenssjuka och
deras anhoriga ges anpassade visningar av museernas samlingar. Sedan
starten januari 2013 har drygt 80 museer anslutit sig.

I samarbete med sajten Svenska fans driver SDC projektet Fotbollsminnen.
Ett fotbollspaket om Malmo FF med texter, hejaramsor, fotografier, vimplar
och flaggor har skickats ut. Detta &r ett pilotprojekt som bedrivs i Malmo.

I samarbete med Regionbiblioteket Stockholm och Demensforbundet har
SDC startat det gemensamma projektet Mdten med litteratur. Projektet syftar
till att skapa ett béttre utbud och mojligheter pa bibliotek for hemmaboende
personer med demenssjukdom i olika stadier och deras anhoriga. Detta
projekt startade i slutet av 2014 med malet att na nationell spridning.

Projekt med andra finansidrer

Demens ABC Plus

SDC beviljades sirskilda medel fran Socialdepartementet 2011 for att
utveckla utbildningsmaterial for olika milgrupper inom demensvérd och
omsorg, Demensvard ABC Plus. Syftet &r att sprida kunskap och erfarenhet
om hur man genom god vard och omsorg kan minimera anvdndning av
lugnande ldkemedel och tvingande skyddsatgirder. Webbutbildningar och
skrifter till nedanstdende malgrupper har tagits fram. En webbutbildning
riktad till slutenvard ska publiceras varen 2015.

Utbildningarna lyfter samverkan i vardkedjan. De nationella riktlinjerna,
kvalitetsregistret SveDem samt BPSD-registret &r kopplade till respektive
del. For att utbildningarna ska kunna samordnas med nya foreskrifter och
allménna rad fors kontinuerlig dialog med Socialstyrelsen.

Vdagledning fér vérdig vard och omsorg om personer med
nedsatt beslutstérmdaga

Socialdepartementet har beviljat 6 036 000 kronor till SDC for att ta fram en
nitbaserad handbok, en vigledning for vérdig vard och omsorg for personer
med nedsatt beslutsforméga med syfte att minimera anvdndning av tvingande
skyddsétgirder. Uppdraget anknyter ddrmed till Demens ABC Plus.

I uppdraget ingar d4ven webbaserade utbildningar samt produktion av ap-
plikationer till smartphones for vardpersonal och anhoriga. I detta projekt
samarbetar SDC med Socialstyrelsen, IVO och Handisam. Projektet berdknas
vara slutfort varen 2015.

Kontakter och samarbeten i Sverige

+ Socialstyrelsens riktlinjegrupp i arbetet med Demens ABC.

+ Nationellt kompetenscentrum Anhoriga (NkA). Gemensamma aktiviteter
och konferenser. Planerad konferens om demens och anhoriga véren 2015.

» Nitverket for demensfragor i Stockholms léns landsting, medarrangér vid
Stockholms lins demensdag.

* Demensforbundet. Gemensamt instiftat och finansierat arligt pris Bésta
demensteam i hemtjansten. Fran 2014 dessutom priset Bista omsorgs-
boende.
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Alzheimerfonden. Gemensamma aktiviteter for spridning av kunskap om
demenssjukdom genom seminarier, konferenser och andra aktiviteter.
Svenska nitverket for demenskunskap. Medarrangdr for Svenska demens-
dagarna, ordforande fran SDC.

Forum for kognitiv sjukdom (FKS). Samarbete kring webbinformation.
SDC samverkar med SveDem (Svenska Demensregistret) for spridning av
anvindning av registret.

Internationella kontakter och erfarenhetsutbyten

Det sjétte motet med Norskt och Danskt demenscentrum dgde rum i Oslo
30-31 januari 2014. Vid métet presenterade respektive center pagéende
arbeten.

SDC 4r medlem i1 North Sea Dementia Group for kunskapsutbyte i
Europa. Gruppen triffas en gang per ar.

SDC deltar i en EU-ansdkan i samverkan med ett antal center for att stodja
uppbyggnad av ett kompetenscentrum for demens pa Cypern.

SDC har tagit emot studiebesok fran Japan, Tyskland, England, Sydkorea,
Kina, Osterrike och Polen.

Medarbetare fran SDC har deltagit som talare pd konferenser 1 Kopen-
hamn, Odense, Dijon, Berlin, Amsterdam och New Delhi.

Publikationer

20

For vems skull? Om tvang och skydd i demensvarden (2010). Publikation-
en bygger pa en kartldggning av tvdngs- och begrinsningsétgirder i de-
mensvarden. En reviderad upplaga gavs ut 2013. Totalt 1 289 exemplar
har distribuerats.

Guiden till nationella riktlinjer for vard och omsorg om personer med
demens publicerades forsta gangen 2011 och utkom i en reviderad version
2013. Innehaller de viktigaste rekommendationerna for det praktiska vard-
och omsorgsarbetet. Boken har distribuerats 5 450 exemplar.

Vad kan Sverige ldra? (2013). Tvingande skyddsatgarder i Norge, England
och Nederlidnderna. Erfarenheter av lagstiftning och utbildningar inom
vard och omsorg om personer med demenssjukdom. Boken har distri-
buerats 1 55 exemplar.

Om demenssjukdom for bistdndshandldggare (2014). Sedan maj 2014 har
502 exemplar distribuerats.

Om demenssjukdom for hemtjinsten (2014). Sedan augusti 2014 har 394
exemplar distribuerats.

Om demenssjukdom for anhdriga (2014). Sedan december 2014 har 94
exemplar distribuerats.

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA OCH SVENSKT DEMENSCENTRUM. REDOVISNING 2014
SOCIALSTYRELSEN



Socialstyrelsens slutsats

Socialstyrelsen finner att sdvil Nationellt kompetenscentrum Anhoriga som
Svenskt Demenscentrum bedriver en angeldgen och viktig verksamhet.
Kompetenscentrens redovisningar vittnar om insatser som bade &r efterfra-
gade och uppskattade av savil professionellt verksamma som av anhoriga.
Socialstyrelsen kan konstatera att deras respektive verksamhet bedrivs i
enlighet med regeringsuppdraget.

Ursprungligen hade Socialstyrelsen i uppdrag att etablera de bada kompe-
tenscentrumen och att svara for deras finansiering. De béda centrumen ar
idag etablerade och Socialstyrelsens roll dr idag att fordela verksamhetsbi-
drag och att folja upp genomford verksamhet. Socialstyrelsen foreslar att
myndigheten fortsittningsvis inte ska genomfora en érlig uppfoljning av verk-
samheten.
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Bilaga 1

Nationellt kompetenscentrum anhdriga (NkA)
Redovisning av 2014 ars statsbidrag fran Socialstyrelsen.

Budget 2014 (tkr) Utfall 2014 (tkr) Anm.
Intakter
Statsbidrag SoS 7 500 000 7 500 000 1.
Overfort frén 2013 5323418 5340725 2.
Ovriga intékter 165376 3.
Summa intakter 12 823 418 13 006 101
Kostnader
Personalkostnader 3 500 000 3 664 699 4.
Administration, lokal 700 000 918 054 5.
etc.
Ovriga rorelsekost- 8 623 418 7791 801 6.
nader
Summa kostnader 12 823 418 12 374 554
Resultat 631 547 7.

1. Erhédllet statsbidrag fran Socialstyrelsen 2014.

2. Medel overforda fran 2013. Den betydande summan forklaras av att
2012 ars statsbidrag betalades ut i slutet av 2012 medan 2013 &rs stats-

bidrag betalades ut varen 2013.
3. Intdkter fran motesdagar, forsdljning och kostnadserséttning.

4.  Personalkostnader inklusive sociala avgifter, pensionsersittningar och

andra avtalsenliga ersittningar.

5. Kostnader for lokal, utrustning, arbetsplatser, IT, telefoni, kontors-

material, administration etc.
6.  Hér ingar kostnader for inhyrd personal samt framtagande av kun-

skapsoversikter, inspirationsmaterial, rapporter, utveckling av webbut-
bildning, arbetet med teknisk plattform, mdtesdagar, referensbibliotek,
information/deltagande i méssor, konferenser etc. I rorelsekostnaderna
ingar dven kostnader hinforda till sérskild verksamhet inom omrédet
flerfunktionsnedséttning, 480 tkr.

Arets resultat balanserat till 4r 2015.
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Bila

ga 2

Stiftelsen Svenskt Demenscentrum (SDC)
Redovisning av 2014 ars statsbidrag fran Socialstyrelsen.

Budget 2014 (tkr) Utfall 2014 (tkr) Anm.

Intakter

Statsbidrag SoS 5 500 5500 1.

Overfort frén 2013 3130 3130 2.

Summa intakter 8 630 8 630

Kostnader

Personalkosthader 4100 3847 3.

Administration 1 000 1092 4.

Rérelsekostnader 500 1599 5.

Summa kostnader 5 600 6538

Resultat 2092 6.

1. Erhallet statsbidrag fran Socialstyrelsen 2014.

2. Medel overforda frén 2013. Den betydande summan forklaras av att
2012 ars statsbidrag betalades ut i slutet av 2012 medan 2013 ars
statsbidrag betalades ut varen 2013.

3. Personalkostnader inklusive sociala avgifter, pensionsavsattningar
och andra avtalsenliga erséttningar.

4. Kostnader for lokal, utrustning, arbetsplatser, IT, telekommunikation,
kontorsmaterial, ekonomisk redovisning och revision.

5. Har ingér kostnader for framtagande av informationsmaterial, fakta-
blad, informationsbrev, kostnader f6r Demens ABC och Demens
ABC Plus utbildningarna, annonsering, deltagande i méssor och kon-
ferenser etc.

6. Arets resultat balanserat till 4r 2015.
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