Redovisning av verksamheten vid Nationellt
kompetenscentrum anhoriga under 2018
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Inledning och uppdrag

Pa uppdrag av regeringen ska Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) fran och med 2016 driva
ett langsiktigt nationellt kompetenscentrum for anhorigstod. Det ar en fortsattning pa det uppdrag
som Nka haft arsvis sedan 2008 och for vilket uppdragen successivt utdkats. Verksamhetsomradet
omfattar alla anhériga oberoende av den narstaende personens alder, sjukdom, diagnos eller
funktionsnedsattning. Den huvudsakliga uppgiften ar att vara ett expertstod till kommuner,
landsting och enskilda utforare avseende anhérigstodsfragor och att ge kunskapsstod direkt till
foraldrar och anhoriga till personer, foretradesvis barn och unga, med en kombination av flera
omfattande funktionsnedsattningar och omfattande medicinska behov®.

| uppdraget ingar att Nka ska bidra till hogre kvalitet och produktivitet inom anhérigomradet genom
att:

- stodja implementering av anhorigstod

- utveckling av metoder och verktyg

- kunskapstransformation och kunskapsutbyte

- vara en lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare

- vara Sveriges kontaktpunkt nar det géller internationellt samarbete inom omradet.

| verksamheten ska Nka:

- sarskilt uppmarksamma kodnsrelaterade skillnader och konsekvenser i anhérigstodet

- sdrskilt uppmarksamma anhorigstod i ett interkulturellt perspektiv

- sdrskilt bidra till att underlatta forutsattningen for att kombinera rollen som anhorig med
arbetslivsdeltagande och god hilsa

- stodja och utveckla halso- och sjukvardens roll och ansvar nar det géller stodet till anhoriga

- nar det galler barn som anhériga sarskilt bidra till sddant stéd att anhorigas svarigheter inte
inkraktar pa barnets halsa, utveckling och skolgang.

Sedan 2017 ar Nka:s FoU-ledare och professor Elizabeth Hanson utsedd till vetenskapligt rad vid
Socialstyrelsen avseende anhorigstod.

Disposition av verksamhetsberattelsen

| det féljande redovisas Nka:s verksamhetsidé, foljt av en beskrivning av verksamheten under aret
och hur Nka arbetat med de sarskilda omraden som ska beaktas i verksamheten. Darefter foljer ett
avsnitt om hur Nka arbetar med systematisk uppféljning av verksamheten. Verksamhetsberattelsen
avslutas med ett avsnitt om verksamhetens organisation och ett om det ekonomiska utfallet.

Verksamhetsidé

Nka:s verksamhetsidé bygger pa ett evidensbaserat forhallningssatt, arbete i partnerskap och e-
larande for att bidra till och stédja implementering och utveckling av metoder och verktyg for
anhorigstod. Arbetssattet som bygger pa arbete i samverkan med de olika kunskapsbararna som
anhoriga, brukare och deras organisationer, vard- och omsorgspersonal, andra professionella
yrkesgrupper som skolpersonal och polis, beslutsfattare och forskare. E-larande utgér en
grundkomponent i arbetet med kunskapstransformation och kunskapsutbyte for att gora
verksamheten lattillganglig for alla intresserade i hela landet.

1 Ansvaret for rad och stod till enskilda i dvrigt ligger hos kommunerna och landstingen.



Verksamhet

Under rubriken verksamhet redovisas exempel pa aktiviteter som Nka utfort eller medverkat i under
aret uppdelat pa implementering av anhorigstod, konsultstod, utveckling av metoder och verktyg,
lattillgangliga kunskapskallor, kunskapsspridning och kunskapsutbyte, kunskapsstod till anhoriga till
personer med flerfunktionsnedsattning och internationellt samarbete.

Intresset for anhorigfragor har 6kat markant under aret. Den stora uppmarksamheten kring LSS och
personlig assistans och den svenska adldreomsorgen har bidragit till det. Det har forekommit mycket
inslag i media och Nka:s verksamhet har ocksa uppmarksammats i bade regional och nationell
media. Bland annat har Nka medverkat i intervju for Vetenskapsradion om Barn som anhoériga.

Implementering av anhorigstéod

| syfte att stédja och underlatta utvecklingsarbete och implementering av anhorigstod hos
kommuner, landsting och enskilda utforare har Nka bistatt med konsultstod, stéd och medverkan i
implementeringsprojekt och natverksbyggnad. Aktiviteter for respektive omrade presenteras i det
foljande.

Konsultstod

Nka har under aret erbjudit konsultstod till olika myndigheter, vard och omsorgsgivare, idéburna
organisationer och deras personal. En del av det har bestatt av att lamna remissvar. Nka har
besvarat tva remisser under aret. Det ena var ett svar till Socialstyrelsens kartlaggning om behov hos
och insatser till barn som har frihetsberovade foraldrar - 5.7-5451/2018. Den andra remissen ar ett
svar pa SIS Swedish Standards Institute, remiss Kvalitetssakring av hem for vard eller boende (HVB).

Nka ingar i en samverkansgrupp mellan Socialstyrelsen (sammankallande), Folkhdlsomyndigheten,
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och Centralférbundet fér alkohol- och narkotikaupplysning
(CAN). Gruppen traffas fyra ganger per ar och stammer av pagaende utveckling och verksamhet
inom ANDT-omradet och Barn som anhdriga. Motena syftar ocksa till att astadkomma samverkan
och koordinering av verksamheten. Samverkan mellan myndigheterna och Nka mojliggor
forebyggande halsoframjande strategier och insatser inom de bada omradena pa nationell niva.

Vidare medverkar Nka i Socialstyrelsens uppdrag angaende Nationell strategi for demensvard och
har lamnat synpunkter utifran ett anhorig- och anhorigstodsperspektiv pa arbetet med
Standardiserat insatsforlopp vid demensvard. Nka har ocksd medverkat i Socialstyrelsens
referensgrupp for Féraldraskapsstod i barnhalsovard och i Socialstyrelsens workshop om
Barnkonventionen och LSS. Dartill ingar Nka i Myndigheten for delaktighets referensgrupp och ar
adjungerade till landstinget i Kalmar lans Funktionshinderrad.

Under varen var Nka inbjuden till presentation och diskussion med utbildningsutskottets partigrupp
(S) och (MP) om Barn som anhériga och unga omsorgsgivare, omfattning, konsekvenser och maijliga
insatser. | november besdkte Barn-, dldre- och jamstalldhetsminister Lena Hallengren tillsammans
med medarbetarna Catharina Piazzolla och Anna Gralberg Nka fér information och uppdatering om
Nka: s arbete.

Under aret har Nka varit inbjuden till kommunerna Eksjo, Hogsby, Kalmar, Simrishamn, Stockholm,
Savsjd och Orebro fér att ge inspiration till och diskutera handlingsplaner och stédinsatser till
anhoriga. Nka har medverkat vid anhorigkonsulenterna i Goteborgs, Kalmar lans, Stockholms och
Vastra Gotalands natverksmoten och medverkar i Nationell samverkan for psykisk halsas (NSPH)
anhoriggrupp.

Forutom samtal via telefon och i moten sa far Nka manga fragor via “Fragor och svar” pa webbsidan
och via Info-mailadressen. Nka har liksom tidigare ar fatt drygt 450 fragor via dessa kanaler. Det ar



en stor spannvidd i vad fragorna behandlar, mycket ar emellertid kopplat till rattigheter, lagar och
ekonomi, men ocksa forskning, utveckling och aktuell litteratur.

I"

Nar det géller fragor fran anhoriga till “Fragor och svar” ger vi ett generellt svar, upplyser om
eventuell Iamplig webbsida eller publikation och hanvisar till Iamplig offentlig instans som
anhdorigkonsulent, socialtjansten, medicinskt ansvarig sjukskoterska, primarvarden, psykiatrin eller
1177. Ofta kombineras det med hanvisning till idéburna organisationer som Anhdrigas Riksférbund,
Demensforbundet, Riksforbundet for SuicidPrevention och Efterlevandes Stod - SPES eller liknande. |
de fall det ar [ampligt avidentifieras fragorna och svaren och publiceras pa webbsidan for att kunna
vara ett stod till anhoriga och personal.

Stod och medverkan i implementeringsprojekt

Under 2018 har forslag till Nationell strategi for anhorigfragor utvecklats och dokumenterats.
Forslaget bygger pa fokusgruppsintervjuer och individuella intervjuer med anhoriga (unga, vuxna och
dldre), personal och beslutsfattare. Arbetet har stamts av med tjansteman pa Socialdepartementet
vid tva tillfallen under utvecklingsprocessen, en gang 2017 och en gang 2018. Vid dessa méten har
ocksa aktuell forskning och utveckling om stdd till anhériga i ett livsloppsperspektiv och
jamstalldhetsperspektiv behandlats.

Vid Anhérigriksdagen 2018 presenterades forslagen till Nationell anhoérigstrategi. Samtliga partier i
Riksdagens representanter deklarerade under Anhorigriksdagens paneldebatt att de skulle stélla sig
bakom utvecklingen av en Nationell anhorigstrategi i Sverige. En nationell anhorigstrategi finns
redan i Finland, Norge och Storbritannien.

Strategin har som utgangspunkt att anhoriga ska ha samma mojligheter som andra medborgare ur
ett livsloppsperspektiv. Det innebér att anhoriga dels ska ha valfrihet att bestdmma om de vill ta pa
sig en anhorigvardarroll och dels ha samma majligheter till utbildning, arbete och social delaktighet
oberoende av kon, etisk tillhorighet, trosuppfattning, funktionsnedsattning, sexuell laggning eller
alder. Strategin omfattar féljande tio omraden:

Sakra finansiell och social trygghet — egen ekonomi och pension

Balans mellan férvarvsarbete och vard av néarstdende

Forebyggande atgarder for att motverka ohalsa hos anhoriga

Anhoriga som samarbetspartners inom vard och omsorg

Utbildning av personal inom kommun och landsting som moter anhoriga
Utbildning och traning for anhoriga samt validering av anhorigas fardigheter
E-tjanster och valfardsteknologi som anhérigstod

Mota anhorigas behov och utveckla ett evidensbaserat anhorigstod
Samverkan mellan kommun och landsting

10. Sakra barnrattsperspektivet — barn och unga som anhdériga

LN A WNRE

Konkreta forslag till atgarder for respektive omrade finns presenterade i bilaga 1. Nationell
anhorigstrategi, nagra konkreta forslag. Rapporten ar klar i manus och kommer att publiceras under
februari 2019.

| november medverkade Nka som moderator for en utvecklingsdag for anhorigstodet i Stockholm.
Nka presenterade omfattning, konsekvenser och stod kring barn som anhériga. Darefter
presenterade Rambolls kartldggningen de gjort av anhdorigstddet i Stockholms stad och Nestor/FOU
presenterade en kartlaggning de gjort av anhorigstodet i S6dertérns kommuner. Efter
presentationerna ledde Nka ett diskussionsforum om vart ar anhorigstédet pa vag? Med
utgangspunkt fran de presenterade kartlaggningarna.



Under hosten har ocksa ett implementeringsprojekt initierats av Region Sormland fér att under 2019
komplettera den tidigare framtagna strategin for anhoérigstdd i samverkan mellan landsting och
kommuner avseende barn som anhériga. Nka kommer som vid det tidigare tillfallet att handleda
personal i att genomféra Blandade ldarande natverk med anhdériga, personal, chefer och
beslutsfattare som underlag for strategin.

| Region Skane ingar Nka i en styrgrupp for projektet Anhorigstod som drivs av Kommunalférbundet i
Skane. | projektet ingar Regionen, kommunerna och idéburna organisationer. Syftet med projektet
ar att fortydliga anhorigperspektivet och ansvaret till att bli en del av befintliga verksamheters
uppdrag inom bade kommun och Region Skane, bygga gemensamma strukturer for metoder,
arbetssatt och rutiner och kunna félja effekterna av vad ett férandrat vard- och
omsorgsomhéandertagande kan innebara med en utdokad hemsjukvard utifran det nya hélso- och
sjukvardsavtalet i Skane. Nka bidrar med processtéd och expertkunskap.

| Kalmar lan ingar Nka i en styrgrupp for ett projekt benamnt Gert. Gert star for Geriatriskt
radgivningsteam. Projektet 4r en samverkan mellan Geriatriska kliniken och Akutvardsmottagningen
pa Lasarettet i Kalmar, Primarvarden och Kalmar kommun. | styrgruppen ingar forutom de olika
intressenterna ocksa anhoriga och brukarorganisationer. Malet ar att successivt bygga upp ett
geriatriskt team lokaliserat pa Akutvardmottagningen som kan bedéma geriatriska patienter, bidra
till stod till anhoriga och pa sikt kunna ge rad till primarvarden och kommunerna och utveckla ett
mobilt geriatriskt team. Nka bidrar med processtdd och expertkunskap.

Nétverk

Nka ar aktivt involverad i nationella natverket for lanssamordnares verksamhet som arbetar for

en fortsatt nationell, regional och lokal utveckling av kommunernas stod till anhoriga. Nka stodjer
natverkets arbete med videokonferensmaijligheter och en virtuell projektarbetsplats. Vid 2018 ars
arliga mote foljdes de gemensamma utvecklingsprojekten upp, sdsom systematisk uppfoljning
avseende anhorigstod och nationell samverkan for uppféljning och utveckling av stod till anhoriga.
Vid motet beslutades att tillsammans producera en film om stdd till anhériga och att géra en
kartldaggning av omfattning och innehall i stédet hos kommunerna i landet. Fyra filmer om anhdrigas
situation och stod har under hésten producerats av Roda korset i samverkan med Nka,
Lanssamordnarna for anhorigstod och Anhdrigas Riksforbund. Kartlaggningen av anhoérigstod i
landets kommuner kommer att genomfdras under 2019 i samverkan mellan Nka, Anhérigas
Riksforbund och Lanssamordnarna for anhorigstdd. Vid 2018 ars mote fattades ocksa beslut om att
anordna ett nationellt méte for anhorigkonsulenter med fokus pa anhoérigskap och anhérigstod ur
ett migrationsperspektiv/interkulturellt perspektiv under 2019.

Under 2018 bildades ett forskarnatverk kring omradet vuxna anhériga. Nka medverkar i natverket
och bidrar med videokonferensmojligheter till natverkets webbaserade maoten.

Nka har tillsammans med Socialstyrelsen tagit initiativ till och driver fyra ndatverk inom omradet Barn

som anhoriga:

— Nyttt for aret var ett ndtverk med kommunernas anhoérigkonsulenter om barn som anhoriga som
etablerades 2018. Natverkets syfte ar att starka stodet till barn som anhériga genom gemensamt
larande och samverkan. Malet ar att ge inspiration och information, bidra till diskussion och
utveckla deltagarnas kontaktnat samt ta del av ny och relevant utveckling och forskning inom
omradet. En forsta natverkstraffen holls i Stockholm med cirka 50 deltagare. Nka genomférde
tre foreldsningar, "Samverkan och handlingsutrymme”, ”“Nka: s arbete med barn som anhoriga”
samt ”Systematisk uppfoéljning” forutom en egen utstallning.

— Ett forskarnatverk med aktiva forskare inom ramen for initiativet Barn som anhdoriga. Natverkets
syfte ar vara en plattform for kunskapsutbyte, identifiera kunskapsbrister och med utgangspunkt



fran det skapa forsknings- och utvecklingsprojekt och géra gemensamma ansékningar om
forskningsmedel

—  Ett natverk for praktiker inom halso- och sjukvarden vars framsta syfte ar att utbyta erfarenheter
och lara av varandra for att implementera lagens intentioner avseende Barn som anhdriga inom
sjukvarden

— Ett natverk for idéburna organisationer som traffas regelbundet for information,
erfarenhetsutbyte och samverkan med Nka

Utveckling av metoder och verktyg

| syfte att bidra till utveckling av metoder och verktyg for stod till anhoriga bedriver Nka
samverkansprojekt tillsammans med Linnéuniversitetet, Goteborgs universitet, Lunds universitet,
Dalarnas hogskola, Hogskolan Kristianstad, vard- och omsorgsgivare och idéburna organisationer
nationellt och internationellt. Huvudparten av alla samverkansprojekt ar externfinansierade. De
framtagna metoderna och verktygen publiceras pa Nka:s webbsida “Metoder och verktyg”. Nka
bidrar ocksd med metodstod, forvaltning och spridning av metoder och verktyg fran resultaten av
idéburna organisationers Arvsfondsprojekt dar Nka varit involverade. | det féljande ges en kort
beskrivning av under aret pagaende samverkansprojekt.

Totalt driver eller medverkar Nka i 12 nationella och internationella forsknings- och
utvecklingsprojekt. | det foljande ges en beskrivning av de atta pagaende nationella
samverkansprojekten och ett Arvsfondsprojekt. | avsnittet Kunskapsstod till anhoriga till personer
med flerfunktionsnedsattning redovisas tva Arvsfondsprojekt som ar sarskilt riktade till anhériga till
personer med flerfunktionsnedsattning. Under avsnittet Internationellt samarbete presenteras ett
internationellt projekt som Nka leder och ett som Nka medverkar i.

Nationell samverkan fér uppféljning och utveckling av stéd till anhériga

”Nationell samverkan for uppfoljning och utveckling av stod till anhoriga” ar ett samverkansprojekt
mellan Lanssamordnarna for anhoérigstdd och Nka som genomférts under 2017 och 2018. Det
overgripande syftet ar att ge en 6versikt av kunskapslaget kring dagens utférande, uppféljning och
samverkan for offentligt finansierat anhorigstod. | projektet utarbetas en rapport baserad pa
intervjuer, Socialstyrelsens vagledning for anhorigstod (2016) samt verksamheternas
policydokument. Rapporten identifierar ett antal strukturer, processer och praktiker som praglar
dagens anhorigstdd. Den specificerar dven tre potentiellt nationella uppféljningsmetoder: Individens
behov i centrum (IBIC), Systematisk uppféljning och Oppna jamférelser. Den avslutas med att ldgga
fram fyra angelagna domaner for fortsatt diskussion och utveckling: insatsuppféljning,
serviceutveckling, nationella jamférelser och anhérigperspektivet. Forhoppningen ar att denna
lagesbild ska bista med praktiska och teoretiska verktyg fér de som arbetar med stéd till anhoriga. En
rapport fran projektet kommer att publiceras under varen 2019.

Digitalisera de anhériganpassade utredningsverktygen COPE och COAT

| samarbete med Lanssamordnarna for anhorigstdd, Anhorigas Riksférbund och Hjarnkraft har Nka
initierat ett tjanstedesignprojekt (2017-2018) med syfte att starka anhorigas roll och méjligheter
under kontakt med myndigheter, handldggare och utforare. Projektet har drivits med hjalp av
Innovationsguidens kurs i tjanstedesign (www.innovationsguiden.se) och inbegriper att digitalisera
de anhoriganpassade utredningsverktygen COPE och COAT. Malet ar att dessa nya digitala verktyg
ska kunna anvadndas av anhdriga och praktiker som ett stod for kartlaggning och uppféljning av
enskilda anhorigas behov, 6nskemal om stdd och lampliga stédinsatser. Projektet som avslutades
under hosten 2018 har resulterat i en kravspecifikation for utveckling av en mobil app. Utvecklingen
av den ar planerad till 2019-2020.



http://www.innovationsguiden.se/

ICT4Self Care

Tillsammans med Linnéuniversitetet (Lnu) ingar Nka i ett externfinansierat samverkansprojekt for
utveckling av IKT-st6d till patienter och anhoriga till personer med hjartsvikt (2016-2021). Projektet
”|CT4Self Care” leds av Linkopings Universitet och finansieras av Forskningsradet for halsa, arbetsliv
och vilfard-Forte och Vetenskapsradet-VR. Nka och Lnu:s del avser utveckling och utvardering av en
stodtjanst till anhoériga via 1177 i samverkan med anhdriga. Stodtjansten beraknas kunna lanseras
nationellt 2019 och utvarderas under 2020 och 2021 genom en randomiserad kontrollstudie.

UserAge

Lnu och Nka medverkar i ett sexarigt FORTE-program “UserAge” om brukarmedverkan i forskning
och utveckling avseende aldre (2017-2022). Lnu:s och Nka:s medverkan omfattar anhériga till dldres
medverkan i forskning och utveckling och utveckling av teorier och metoder for
kunskapstransformation. Programmet leds av Lunds Universitet. Samverkansparter ar ocksa
Go6teborgs Universitet och Hogskolan i Kristianstad. Till projektet finns knutet ett rad bestaende av
anhoriga, aldre, personal och beslutsfattare.

Motivation leder till framgdng

Nka ingar i det treariga projektet ”“Motivation leder till framgang” som finansieras av Europeiska
Socialfonden — ESF (2017-2020). Projektets mal ar att 6ka antalet elever med avslutade
gymnasiestudier och fullstandiga betyg. Stod till unga omsorgsgivare utgor ett horisontellt delprojekt
i projektet. Fordjupningsstudier gors i kommunerna Moénsteras och Oskarshamn for att kartlagga hur
omsorg om narstaende paverkar ungas skolresultat och halsa och bidra till att utveckla metoder och
samverkan for battre skolresultat, hdlsa och social delaktighet. Projektkoordinator ar
Regionforbundet i Kalmar lan. Nka och nio kommuner i Kalmar |an deltar.

Behov av stéd och konsekvenser fér personer i arbetsfor dlder av att ge vard och stéd till en
néirstdende - ett evidensbaserat underlag for att utveckla kostnadseffektiva interventioner som
stadjer hdlsa, vilbefinnande, yrkesarbete och social delaktighet.

Det fyraariga projektet (2018-2021) koordineras av Nka:s forskningsgren vid Linnéuniversitet och ar
ett samverkansprojekt med Dalarnas hogskola och Lunds universitet. Projektet delfinansieras av
Skandia forsakringsbolag.

Projektets dvergripande syfte ar att kartldgga omfattning och konsekvenser av att personer i
arbetsfor alder ger vard och stod till ndrstaende, de halsoekonomiska konsekvenserna av det och att
utveckla, implementera och utvardera effektiva férebyggande och rehabiliterande stodformer for
personer i arbetsfor alder att kombinera anhorigomsorg med yrkesarbete och god hélsa, samt att fa
evidensbaserat underlag for att utveckla stodinsatser till anhoriga i yrkesverksam alder. Det fyraariga
projektet bestar av tva delar, 1/ en befolkningsstudie till vuxna 18 ar och aldre och 2/ en
interventionsstudie.

Under 2018 har SCB pa uppdrag av Linnéuniversitetet genomfort en befolkningsstudie till 30 000
vuxna (18 ar och aldre). Datainsamlingen avslutades den 7 januari 2019. Data kommer att analyseras
och publiceras under 2019. Parallellt med dataanalysen kommer interventionsstudien, som syftar till
att utveckla effektivt stod till anhoériga i yrkesverksam alder att paborijas.

Anhdriga och fallprevention

Bakgrunden till projektet ar att det av den kunskapsgenomgang som tagits fram av Socialstyrelen
framgar att varje ar faller cirka 70 000 personer sa illa att de behover uppsoka akutvard. Av dessa
avlider 1 000 personer. De allra flesta som ramlar ar 80 ar och aldre. Fallolyckor kostar samhallet



miljarder kronor varje ar, men varst ar att det kostar i liv och i manskligt lidande — fysiskt och
psykiskt. Det skapar ocksa stor oro och stress hos anhdriga. Merparten av det informations- och
utbildningsmaterial for fallprevention som finns vander sig framst till personal och till viss del de
dldre sjdlva. Det material som finns for anhoriga ar sallsynt. D@ anhériga utfér minst 75% av all vard
och omsorg for aldre ar det ocksa viktigt att denna grupp involveras.

Syftet med projektet som finansieras av Socialdepartementet ar att bidra till 6kad kunskap och
forstaelse bland anhoriga om fallprevention for dldre. Malet ar att tillsammans med anhoriga
utveckla en verktygslada for fallprevention ur ett anhorigperspektiv. Under hosten har en 6versikt
over kunskapslaget avseende anhériga och fallprevention sammanstallts. Baserat pa den och i
samverkan med anhoriga kommer broschyrer att utarbetas, en webbsida byggas upp och
webbinarier genomforas.

Koordinatorstdd till fordldrar som har barn med funktionsnedsdittning

Projektet Koordinatorstod till foraldrar som har barn med funktionsnedsattning har sin bakgrund i
det kunskapsstdod som Socialstyrelsen presenterade i oktober 2017 pa uppdrag av
Socialdepartementet; Vagar till férbattrad samordning av insatser for barn med
funktionsnedsattning. Projektet initierades under varen 2018 i samband med konferensen "Anhoriga
och personer med flerfunktionsnedsattning.

Projektet kommer genomfdras under perioden 2019-2021. Det ar ett samarbete mellan Nka och
Socialstyrelsen. | projektet kommer kommunerna Goteborg, Horby, Karlstad, Malma, Trelleborg och
troligen ocksa Salem och Orebro att delta. Ytterligare intresserade kommuner kommer att inbjudas
att delta genom annonsering under varen 2019.

Syftet med projektet ar att ge stod till deltagande kommuner att utveckla, praktiskt tillampa,
systematiskt félja upp och utvardera funktionen som koordinator. | samarbete med deltagande
kommuner kommer en ansékan om medel att goras for att kunna utveckla och prova hur digitalt
stod till familjer kan fungera som ett komplement till koordinatorsstddet.

Vuxensyskon

"Vuxensyskon” ar ett trearigt projekt som beviljats medel fran Allmanna arvsfonden 2017. Projektets
mal ar att uppmarksamma gruppen syskon som anhériga, utveckla ett lattillgangligt stod till vuxna
personer som har syskon med funktionsnedsattning och ta fram olika stodmaterial. Projektet drivs
av Bracke diakoni i samverkan med Nka, FUB-riks, Autism- och Aspergerférbundet, RBU i Goteborg
med omnejd och Studieférbundet Vuxenskolan. Projektet anordnar samtalsgrupper for vuxensyskon.
Nka arbetar med en kunskapssammanstallning om syskon som anhoriga som kommer att publiceras
under 2019 och genom att producera en inspirationsfilm om projektet samt publicera de fardiga
resultaten pa Nka:s webbsida. Vidare medverkade Nka med presentationer och streaming av
forelasningarna vid en konferens i Goteborg i oktober 2018. En ny konferens med samma innehall ar
planerad till varen 2019.

Kunskapstransformation och kunskapsutbyte

| syfte att formedla forskningsresultat och basta tillgangliga kunskap inom omradet och bidra till
kunskapsutbyte producerar Nka lattillgdngliga kunskapskallor, driver och medverkar i samverkans-
och utbildningsprojekt, arbetar med webbsidan och sociala medier, erbjuder webbinarier,
webbutbildningar och e-utbildningar och arrangerar och medverkar i konferenser och motesdagar. |
det féljande ges en 6versikt 6ver innehallet i dessa.

Lattillgangliga kunskapskaillor - publikationer
Produktion och publicering av kunskapsoversikter, rapporter och inspirationsmaterial ar en del i
uppdraget att 6ka tillgangen till evidensbaserat anhorigstod for Nka:s malgrupper. | det foljande
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presenteras publicerade och pagaende publikation under 2018. For en detaljerad 6versikt over titlar
och forfattare se bilaga 2. Publikationer.

Under 2018 har Nka publicerat tva kunskapsoversikter och tva ar klara i manus. De publicerade
kunskapsoversikterna handlar om Hdlsa: fér barn och unga med flerfunktionsnedsdttning och
Berdttelser om att leva med sjukdom och funktionshinder. De tva kunskapsoversikter som finns i
manus handlar om Vuxensyskon som anhériga, forskning, erfarenheter och tankar om framtiden och
Anhériga och fallprevention.

Nka har publicerat tva rapporter under 2018 och har sju fardiga i manus. Av de fardiga rapporterna
handlar den ena om utvardering av stodgrupper till anhoriga till personer med sjdlvskadebeteende,
den andra ar en kartlaggning av team for spad- och smabarnsverksamheter i Sverige.

Rapporterna i manus behandlar forslag till nationell anhoérigstrategi, interkulturellt anhorigstod,
utvardering av Blandade Larande Natverk, systematisk uppfoljning av stodinsatser till barn som
anhoriga, unga omsorgsgivares mojligheter och utmaningar i skolan och uppféljning och utveckling
av stod till anhoriga.

Som inspiration for utveckling av stédet till anhoériga har ett material med berattelser om att vara
anhorig till barn och unga med flerfunktionsnedsattning publicerats. Ett material som beskriver
intressanta exempel pa arbete med barn som anhoriga finns i manus. Medarbetarna vid Nka har
ocksa medverkat i en bok om hemsjukvard med ett kapitel som handlar om anhérigas delaktighet
och behov.

Da flera av medarbetarna ocksa arbetar inom akademin omsatter de en del av Nka:s resultat i
vetenskapliga artiklar. Under 2018 har fyra artiklar blivit publicerade, tva dr under review och en
finns i manus. Tre av artiklarna handlar om nyttan och utmaningar med anhdorigas anvandning av
videokonferens och webbaserade stédtjanster och en handlar om hur anvandandet av dagbok kan
fungera som ett stod for anhoriga. De artiklar som ar under review och i manus handlar om
systematisk uppfdljning som ett medel att utveckla stod till barn som anhériga och kunskapsstyrning
inom socialtjansten.

Samverkans- och utbildningsprojekt

For att bidra till kompetensutveckling for personal och anhoériga ar Nka i samverkan med
Linnéuniversitetet koordinator i ett innovativt externfinansierat Erasmus+ projekt och medverkar i
ett.

Innovative School Education Methodologies and Tools for Guaranteeing Social Inclusion of Young
Carers - EDY-CARE

Innovative School Education Methodologies and Tools for Guaranteeing Social Inclusion of Young
Carers - EDY-CARE (2017-2020) med parter i Sverige (koordinator), Belgien, Italien, Portugal och
Slovenien. Det 6vergripande syftet ar att 6ka medvetenheten bland larare och annan skolpersonal
(t.ex. skolsjukskoterskor, psykologer, socialarbetare, ledning) om unga omsorgsgivare (16-19 ar) sa
de kan identifieras, fa battre utbildningsmajligheter och 6kad social inklusion. Under projektet
kommer bedémnings-/utvarderingsverktyg som kan hjélpa larare och skolpersonal att identifiera
unga omsorgsgivare att utvecklas och testas, ett paket med utbildningsstrategier, didaktiska
metoder och organisatoriska anpassningar som skolor kan anvanda for att underlatta fér unga
omsorgsgivare och stédja dem i deras skolgang, en handbok med praktiska riktlinjer och
rekommendationer om hur larare och skolpersonal pa basta satt kan arbeta med unga
omsorgsgivare, samt en 6ppen onlinekurs (MOOC-kurs) for larare och skolpersonal om fenomenet
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unga omsorgsgivare, deras behov och preferenser kommer att utvecklas, testas och goras
tillgangliga for ungdomar och personal. Unga omsorgsgivare och personal ar involverade under hela
utvecklingsprocessen.

Youth Empowerment & Innovation Project — YEIP

Youth Empowerment & Innovation Project — YEIP (2017-2020) med 20 parter fran atta lander.
Storbritannien ar koordinator. Syftet ar att utarbeta underlag fér en social policy som kan bidra till
att forbattra den sociala sammanhallningen och férebygga marginalisering och valdsam
radikalisering av ungdomar i Europa. Malet ar att astadkomma systemisk forandring i atta EU-
medlemsstater och pa EU-niva genom att skapa forslag pa en innovativ, ungdomsledd politisk atgard
som hjalper till att forebygga de faktorer som kan leda till ungdomars sociala exkludering,
marginalisering och radikalisering.

Webbsidan, sociala medier och nyhetsbrev

Sedan starten har Nka:s webbplatsen www.anhoriga.se utvecklats till att bli en alltmer viktig
informationskanal for anhorigfragor i hela landet och internationellt. De mest besokta sidorna ar
som tidigare Fragor och svar, NkaPlay, Stod och utbildning och Nyheter. Men ocksa omradena
Anhoriga och flerfunktionsnedsattning och Barn som anhériga har manga besok.

Under hosten 2018 genomfdrdes en utvardering av webbplatsen. Den visar att sedan starten av Nka
2008 har webbsidan haft 743 479 unika bestkare. Utvarderingen visar att Nka nar ut jamt over hela
landet i forhallande till invanarantalet. Av dem som beséker webbsidan finner mer an 60 %
webbsidan genom sdkningar via Google och andra s6kmotorer. Straxt dver 20 % kommer direkt till
webbsidan genom att skriva in webbadressen. Material pa Facebook leder ocksa till manga
besokare. Manga besoker ocksa webbplatsen efter att de fatt en lank pa nagon annan sida, sdsom
Kunskapsguiden.se, Psykologiguiden.se och Socialstyrelsen.se. Majoriteteten av besoken kommer
fran Sverige. Webbsidan har ocksa manga internationella besdkare. Vanligast férekommande ar att
de kommer fran USA, Finland, Norge, Danmark, Bulgarien, Ruménien och Storbritannien. Baserat pa
resultaten fran utvarderingen har nu ett arbete inletts att vidareutveckla webbsidan med en ny
struktur som passar battre ocksa for den mobila versionen.

Sociala medier ar ocksa en viktig informationskanal som vaxer fran ar till ar. Besoken okar
kontinuerligt. Antalet personer som gillade Nka:s Facebooksida har 6kat med 29 % fran féregaende
ar till 2 001 personer. Nka:s inlagg pa facebook delas i allt storre omfattning. Ett exempel ar inldgget
med filmen om personlig koordinator som visats 6ver 1 600 ggr pa tva dagar och delats 33 ganger.
Eller kortfilm om psykisk ohalsa familjer som har 6ver 4 000 visningar och har delats 6ver 50 ggr och
genererat 6ver 400 klick till Nka:s webbplats. Pa vara 6vriga sociala medier som Instagram, Twitter
och MyNewsdesk okar ocksa antalet foljare. Fér dem som saknar Internet erbjuds information
genom personlig kontakt med centrumet.

Nka:s 6 000 prenumeranter far nyhetsbrev en gang i manaden. Som komplement till det digitala
nyhetsbrevet publiceras ocksa ett tryckt nyhetsmagasin tva ganger om aret. Det distribueras med
post till 1 500 prenumeranter och via det digitala nyhetsbrevet. Det delas ocksa ut vid aktiviteter dar
Nka deltar. Nka skriver ocksa fyra gdnger om dret i tidskriften Aldre i centrum, Anhdrigas
Riksforbunds (AHR) tidskrift Vi anhoriga och FUB:s tidskrift Unik. Allt material som produceras av Nka
gors tillgdngligt pa webbsidan och kan bestéllas i pappersformat. Relevanta reportage om Nka:s
aktiviteter publiceras ocksa i Eurocarers nyhetsbrev som kommer ut var fjortonde dag.

Webbinarier och lirande niatverk
Under aret har Nka genomfort fem webbinarier. Genom dessa kan personer fran hela landet ta del
av materialet utan att behova vara pa plats fysiskt. Antalet deltagare under webbinarierna har
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uppskattningsvis varit mer an tusen personer. Webbinarierna har varit framgangsrika och det finns
ett stort intresse for deltagare fran hela landet att delta. Ofta deltar flera personer tillsammans i
webbinariet. De dmnen som behandlats under aret har varit:

Utveckling och stod i samverkan och partnerskap med anhériga

Lina Brustad, kanslichef pa Anhorigas Riksforbund och Lennart Magnusson, verksamhetschef pa
Nka medverkade i webbinariet som handlade om hur vi kan tillvarata anhorigas och
anhorigforeningarnas kapacitet och kompetens och gora dem delaktiga och jamstallda i
utvecklingen av anhorigstdd. Idag och for framtiden.

Lansgemensam strategi i samverkan for stod till anhoriga

Anna Axberg, utvecklingsledare for anhorigstéd i Eskilstuna kommun och FoU i S6rmland
redogjorde for hur de arbetar med sin vision och strategi i Sormland. Den gemensamma
namnden for socialtjanst och vard i Sérmland beslutade i april 2016 om att utarbeta en
lansgemensam strategi for anhorigstod i samverkan. Blandade larande natverk genomfordes i
lanet i samverkan med Nka och med deltagare fran landsting , kommun samt anhoriga.
Resultatet fran de Blandade Larande Natverken har utgjort underlag till en gemensam
anhorigstrategi i Sormlands lan.

Vem &r den enskilde i ett gemensamt hem? Hur forhaller sig bistandshandlaggare till anhorigas
moijligheter till frivillighet, autonomi och personlig integritet?

Martina Takter, fil.lic och narstaendekoordinator i Malmo stad redogjorde for en intervjustudie
med bistandshandlaggare med utgangspunkt att synliggéra anhdrigas majligheter till frivilliga
val, autonomi och personlig integritet genom bistandhandlaggningens praxis i en kommunal
vard- och omsorgskontext.

Svara pafrestningar och traumas paverkan pa spada barn

Anna Norlén, leg psykolog, leg psykoterapeut, doktorand och verksamhetschef samt rektor pa
Ericastiftelsen i Stockholm holl webbinarium om hur de yngsta barnens utveckling paverkas av
svara pafrestningar och trauma. Fordjupning utifran neuropsykologi, anknytningsteori och
traumateori.

Opratade saker mellan barn, unga och forédldrar — om webbplatsen www.opratat.se

Opratade saker mellan barn, unga och foraldrar finns i alla familjer. Men fler svarpratade dmnen
har familjer med barn med funktionsnedsattning. Det beror pa att man &r beroende av varandra
i hogre utstrackning och ofta under en hel livstid. Webbinariet handlade om webbplatsen
www.opratat.se som ar ett verktyg som underlattar samtal om tankar och kanslor med konkreta
tips pa hur man kan anvdnda Opratat i sin organisation eller verksamhet. Medverkade gjorde
Margaritis Skouras, psykolog som anvander Opratat.se i sitt arbete med barn och féraldrar och
Ann-Marie Stenhammar, projektledare for Funktionsratt Sverige som varit med och tagit fram
Opratat.se.

Efter genomforda webbinarier har deltagarna fatt en utvardering dar de haft mojlighet att utvardera
hur de upplever webbinarierna och ge forslag pa vidareutveckling samt teman fér kommande
seminarier. Generellt formedlar deltagarna sina positiva erfarenheter fran webbinarierna som satt
att sprida information och kunskap pa ett engagerande satt. Flertalet framhaller fordelen att kunna
chatta och ta del av vad andra tanker och gor i sina verksamheter, saval som att det ar tids- och
kostnadseffektivt att slippa resa till seminarier pa fysisk ort. Manga ser méjligheter att kunna
utveckla detta till annu fler amnesomraden. Genom svarsformuldren har flertalet férslag inkommit
pa diverse dmnen som personal och anhoériga anser viktiga, sdsom:

Néarhet och sexualitet vid funktionsvariation och att kunna stédja anhoriga och deras narstaende
i deras samliv, narhet och sexualitet och relationer som inte alltid &r tillatna, etiska dilemman
som da man finner en "ny karlek" nar man ar demenssjuk narstaende



13

- Samtalsfardigheter, samtalets betydelse, samtalsteknik

- Syskonfokus i familjer med funktionsnedsattningar/diagnoser

- Barn och unga till sjuka féraldrar och fordldrar med demenssjukdom

- Stod till anhoriga till ndrstaende med cancer, psykisk ohdlsa och demens

- Hur IKT-stddet kan anvdndas praktiskt i kommunikationen/kontakten med anhériga, med tanke
pa tystnadsplikt och sekretess samt erfarenheter fran kommuner som anvander
valfardsteknologi

- Samverkan mellan kommun och landsting och hur man nar ut och hittar anhériga

Webbutbildningar

Intresset for Nka:s tre webbutbildningar har 6kat med 23% sedan 2017. Hittills har 20 125 personer
registrerats sig for att ta del av utbildningarna. Troligen ar det emellertid manga fler som tar del av
webbutbildningarna da de i 6kande utstrackning genomfors i grupp. Det ar da bara den som leder
gruppen som registrerar sig. Intresset for Nka:s forsta Webbutbildning ”Barn som anhériga - vaga
fraga” som lanserades vid arsskiftet 2014/2015 &r fortfarande stort. Hittills har 8 952 personer
paborjat utbildningen, en 6kning med 17 % sedan forra aret. Av dessa har tva tredjedelar hunnit
avsluta den. Sjukskoterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster utgér mer an en tredjedel (38 %).
Den nést storsta gruppen ar underskoterskor och vardare/skotare (17 %). Relativt stora grupper ar
ocksa kuratorer (10 %), lakare (2 %) och verksamhetschefer/enhetschefer (2 %). Kuratorer ar den
grupp som dkat mest till 10 % jamfort med 4 % 2017. Fordelningen mellan olika huvudman ar lika
som foregaende ar. Av deltagarna kommer tre fjardedelar fran landstingen (71 %), enskilda utférare
(7 %), kommunerna (14 %), statlig myndighet (1 %) och idéburna organisationer (1 %).

"Utveckla stod till anhoriga” var Nka:s andra webbutbildning som publicerades i september 2015.
Utbildningen véander sig till personer som arbetar inom aldre- och funktionshinderomradet och som
moter manniskor som drabbats av sjukdom eller funktionshinder. Andelen som pabérjat och avslutat
webbutbildningen ar nu 8 428 personer och 6kat har med 27 % sedan 2017. Av dessa har tva
tredjedelar avslutat utbildningen. Tva tredjedelar (66 %) av deltagarna ar underskoterskor,
vardare/skotare, boendestédjare och omvardnadspersonal, sex procent dr anhorigkonsulenter och
kuratorer. Sex procent ar sjukskoterskor eller arbetsterapeuter. Bistandshandlaggare och
verksamhetschefer/enhetschefer utgor sju procent.

Av deltagarna dr majoriteten (85 %) fran kommunerna och sex procent fran enskilda utférare och tre
procent fran landstingen. Allt fler kommuner har beslutat att utbildningen ska ges till stérre grupper
av personal, som exempelvis all personal inom omsorgen och funktionsnedsattningsomradet.

Nka:s senaste webbutbildning “Anhoriga i fokus - Samverkan mellan offentlig verksamhet och
frivillig— och intresseorganisationer” publicerades i februari 2017. Utbildningen syftar till att
stimulera samverkan mellan offentlig verksamhet och idéburna organisationer for att utveckla och
erbjuda stod till anhériga. Webbutbildningen ar ett samverkansprojekt med Réda Korset och
Anhorigas Riksforbund. Hittills har 2 179 personer registrerat sig till utbildningen och mer an halften
har hittills fullféljt hela utbildningen. Mer an halften av deltagarna ar underskoterskor,
vardare/sk6tare och omvardnadspersonal (58 %). Var tionde (10 %) ar anhérigkonsulenter. Flera
sjukskoterskor, arbetsterapeuter eller fysioterapeuter (6 %), bistandshandlaggare och kuratorer

(5 %) har ocksa tagit del av utbildningen liksom verksamhetschefer/enhetschefer (4 %). Majoriteten
(81 %) ar fran kommunal organisation. Narmare var tjugonde ar fran respektive anhoriga och
idéburna organisationer (4 %), landstingsverksamhet (5 %) och enskilda utférare (4 %).

Da webbutbildningarna visar sig vara ett mycket effektivt och uppskattat satt att na ut med kunskap
om stod till anhoriga har ett arbete startat att utveckla en webbutbildning om anhdriga till personer
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med psykisk funktionsnedsattning som bor i boende. En grupp som latt gloms bort och dar det finns
ett stort behov av kompetensutveckling och stod.

Internetbaserade kurser

Det finns ett stort intresse for den internetbaserade hogskolekurs om Barn som anhériga, 7,5 hp pa
magisterniva som genomforts fem ganger i samverkan med Linnéuniversitetet. Det ar den enstaka
kurs som har flest sokande pa Linnéuniversitetet. Ocksa till den sjatte kursen, varen 2019 &r antalet
sokande stort dven om det ar nagot lagre an tidigare, totalt 213 personer varav 156
forstahandssokande. Av féljande tabell framgar antal sokande per termin.

Termin Totalt antal s6kande 1.a handssdkande
Varterminen 2019 213 156
Hostterminen 2018 423 273
Varterminen 2018 539 341
Hostterminen 2017 426 262
Varterminen 2017 387 224
Hostterminen 2016 450 250

Till varje kurstillfalle antas 50 studenter. Nastan alla studenter, som besvarat utvarderingen ger
kursen bedémningen bra och mycket bra. Den har bidragit till kreativt och kritiskt tdnkande,
problematisering, kritisk granskning och analys inom omradet barn som anhdriga. Majoriteten anser
att litteratur och examination har varit relevanta i forhallande till kursens mal, likasa att kursen har
hallit sig inom avsedd studietakt och varit tydlig avseende innehall, uppldgg och arbetsformer.
Vidare har kursen kdannetecknats av god pedagogisk kvalitet.

Konferenser och seminarier

Under aret har Nka varit huvudarrangér av en nationell konferens inom omradet anhériga till
personer med flerfunktionsnedsattning och varit medarrangor i och medverkat vid ett flertal
konferenser och motesdagar. Konferenser, métesdagar och féreldasningar for omradet kunskapsstod
till anhoriga till personer med flerfunktionsnedsattning finns redovisade i avsnittet “Kunskapsstod till
anhoriga till personer med flerfunktionsnedsattning”.

Under varen var Nka medarrangor i en nationell konferens i Kalmarsalen i Kalmar ”Socialtjanst idag
och framat” med 70 deltagare, 6vriga arrangorer var Regionforbundet i Kalmar lan,
Linnéuniversitetet, Kalmar lans museum samt Fryshuset. Nka hade en egen utstéllning och holl fyra
presentationer "E-larande — resurser for stod till anhoriga, frivilliga och personal”, “Blandade larande
natverk”, “Implementering av systematisk uppfoljning inom socialtjansten — en konflikt mellan tva
logiker” samt Anhdorigas berattelser”. Nka gjorde filmad dokumentation av samtliga presentationer,
de finns tillgénglig pd Nka:s webbsida.

Nka arrangerade konferensen ”Varna vara yngsta — spada barns ratt till hdlsa och utveckling”
tillsammans med Folkhalsomyndigheten, Socialstyrelsen och Linnéuniversitetet under hosten for
andra aret i rad. Ca 500 personer deltog i konferensen som holls i Stockholm under tva dagar.
Konferensens foreldsningar filmades av Nka som dven hade egen utstallning.

Under Almedalsveckan arrangerade Nka ett seminarium i Psykisk Halsa Huset om unga anhdriga

bendmnt ”Unga stannar hemma fran skolan for att varda anhdériga!”. Under seminariet diskuterades
vad som gors och behdver goras for att stodja dessa unga omsorgsgivare. Lena Hallengren, barn-,

dldre- och jamstalldhetsminister, Linn Englund, projektledare Maskrosbarn och Lennart Magnusson,
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verksamhetschef Nka och docent vid Linnéuniversitetet medverkade. Moderator var Susanne
Rolfner Suvanto.

Linn fran Maskrosbarn som inledde lyfte fram den oro som finns hos unga omsorgsgivare, bade oro
for sina narstaende och for hur det ska ga for dem sjalva. Deras sjédlvkansla paverkas och de blir
medberoende. Detta leder da till att det far konsekvenser for skolan. De far svart att koncentrera sig.
Lena Hallengren lyfte fram betydelsen av 6kad kunskap om dessa unga och deras situation och det
arbete Nka gér inom detta omrade. Hon fortsatter: - Att barnkonventionen blir lag leder inte till ett
mirakel, men det flyttar fram positionerna. Varje enskilt barn har ratt till och ska bli lyssnad till.
Orosanmalan var ocksa en sak som Lena Hallengren lyfte fram. Hyser man oro for ett barn ar det
viktigt att gora orosanmalan. Lennart Magnusson redogjorde for de projekt som Nka driver inom
omradet och betydelsen av att skapa meningsfullt stod till unga anhoriga.

Tillsammans med Nationell Samverkan Psykisk ohalsa, NSPH genomférde Nka ett seminarium om
hur vi kan bygga broar och skapa fortroende mellan anhériga och varden och omsorgen. Under
seminariet medverkande Anki Sandberg, ordférande, NSPH, Emma Henriksson, riksdagsledamot,
Kristdemokraterna, Lennart Magnusson, Nka. Susanne Rolfner Suvanto var moderator och bidrog till
att skapa en intensiv debatt om samverkan dar arbete i partnerskap stalls i kontrast till
sekretesslagen.

Nka medverkade ocksa vid en paneldebatt ”Vald mot barn i familjer med missbruk och psykisk
sjukdom” arrangerat av kompetenscentrum Barnafrid. Barn och unga i familjer dar foraldrar har
missbruksproblem eller psykisk sjukdom I6per risk att uppleva vald. Barnens behov som anhdriga
uppmarksammas sallan av varden. Ofta gors inte orosanmalningar till socialtjansten eller sa beaktas
de inte i tillracklig omfattning. Hur ska vi agera? Var kan vi gora var fragan som diskuterades av
Gisela Priebe, gastlektor, Barnafrid, Bjorn Tingberg, lektor, Barnafrid, Linn Englund, projektledare,
foreldsare och kurator, Maskrosbarn, Lennart Magnusson, verksamhetschef Nka och Marie Nyman,
utredare, Socialstyrelsen, Avdelningen for Kunskapsstyrning for socialtjansten.

Vid Anhorigriksdagen i Varberg, med 500 deltagare, medverkade Nka med tre presentationer, en om
anhoriga och anhorigstod i ett livsloppsperspektiv, en om en ny kunskapsoéversikt om Stod till
anhoriga i livets slutskede samt en om det internationella projektet Apps for Carers om appar som
vander sig till anhoériga samt en utstallning. Vid presentationen om anhdorigstod i ett
livsloppsperspektiv presenterades ocksa det forslag till nationell anhorigstrategi som tagits fram av
Nka, vilket bemottes mycket positivt av narvarande anhoriga, personal och politiker.

Under aret har Nka medverkat med presentationer och utstéllning vid féljande fem konferenser:

- Presentation av Barn som anhdriga vid barnombudstraff pa habiliteringen i Stockholms lans
landsting.

- Presentation vid natverkstraff for MiniVasna, anhorigkonsulenter i kommunerna i Vastra
Gotaland.

- Presentation om utveckling av stéd till Barn som anhériga vid utvecklingsdag for Orebro lans
anhorigkonsulenter

- Oppen foreldsning om ”"Anhdriga i ett livsloppsperspektiv” vid ett samarrangemang mellan
Hogsby kommun och Svenska kyrkan.

- Presentation vid seminarium pa konferensen ”Tidiga och samordnade insatser for barn och
unga” arrangerad av Skolverket och Socialstyrelsen
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Nka har ocksa medverkat i olika utbildningar vid tio tillfallen:

— Medverkat vid webbutbildning i Lerums kommun med information om Nka: s arbete vid fyra
tillfallen, forelasning vid Vard- och omsorgscollege i Lerum och féreldsning for sommarvikarier i
Lerums kommun.

— Medverkat pa introdagar for utbildning for sjukskoterskor i Kalmar lan vid tre tillfallen och
information till studenter och handledare inom socionomprogrammet pa Linnéuniversitetet om
anhorigstod och Nka.

Nka har ocksa medverkat med monter och filmat i Konferens Projekt Vuxensyskon, Anhérigdag om
att vara anhorig/narstaende till ndgon med funktionsnedsattning, samt Vastsvenska
Kommunikationskarnevalen.

Nka har ocksa medverkat med utstallning vid fem olika arrangemang sasom:

- Utstallning vid Europaforum i Alvesta arrangerat av Smaland Blekinge Halland South Sweden

- Utstallning i Nordstan pa Anhorigdagen for Goteborgs stad tillsammans med Goteborgs stad och
anhorigféreningen i Goteborg

- Utstallning under Palliativa veckan i Kalmar arrangerad av enheten for palliativ medicin,
Lanssjukhuset i Kalmar

Kunskapsstod till anhoriga till personer med flerfunktionsnedsattning

Det nationellt kunskapsstodet till foraldrar och anhdriga till personer, foretradesvis barn och unga,
med kombination av flera omfattande funktionsnedsattningar och omfattande medicinska behov
fortsatter att utvecklas. Kunskapsstodet bygger pa helhetssyn och familjeperspektiv. Utvecklingen
sker i samverkan med personal inom kommuner, landsting, universitet och hégskolor samt anhoriga
och foretradare for idéburna organisationer, samtliga med kunskap om malgruppen. Syftet med
kunskapsstodet ar att det ska underlatta kunskapsinhamtning, erfarenhetsutbyte och
natverkskontakter.

Internet och modern teknik gor det mojligt for Nka att erbjuda det till fordldrar och anhoriga 6ver
hela landet. Malgrupperna for stodet ar primart fordldrar och anhdériga och personal inom personlig
assistans, habilitering, vard och omsorg ar sekundara malgrupper, men ack sa viktiga for att utveckla
deras eget och deras organisationers stodinsatser.

De gangna aren har praglats av stor oro hos féraldrar och anhoriga fér vad som kommer att handa
med LSS och den personliga assistansen. Det har tydligt framkommit i kontakter med foraldrar,
anhoriga och idéburna organisationer. Direktkontakt med anhdériga har skett bade via mail, telefon,
motesdagar och konferenser.

Genom att tre av Nka:s medarbetare ar praktiker och verksamma inom habilitering och kommunalt
anhorigstod bidrar det till att underlatta paverkansarbetet att utveckla stédet till anhoriga inom
habilitering, kommunal vard och omsorg och anhérigstéd. En av medarbetarna Ann-Kristin Olund,
Luled ar barnneurolog och haller i och leder arbetsgruppen for flerfunktionsnedsattning inom Svensk
Neuropediatrisk Forening (SNPF) som ar en sektion under Svenska Barnlakarforeningen. Den andra
medarbetaren Birgitta Olofsson, Lerum ar anhorigkonsulent och mycket aktiv i natverket for
anhorigkonsulenter i Vastsverige. Den tredje och nya medarbetaren sedan hosten 2018 ar Mona
Pihl, Landskrona som ar enhetschef vid Vuxenhabiliteringen Nordvastra Skane.

| uppdraget ingar aven att svara pa fragor fran anhoriga. Under aret har de, férutom LSS, berort vart
man kan vanda sig vid en sallsynt genetisk sjukdom, stod till anhériga om remissférfarande och hur
man kan beréatta for syskon. En samtalsgrupp pa webben, fér anhériga till personer med
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flerfunktionsnedsattning, har startat under hosten. Under varen 2019 kommer ytterligare en grupp
med mor- och farférdldrar att starta.

| arbetet med att fungera som ett expertstdd till kommuner, landsting och enskilda utférare har Nka

bland annat:

- Vid alla foreldsningar i sitt arbete har praktikerna presenterat Nka:s publikationer, visat
webbsidan och delat ut nyhetsmagasin och informationsmaterial om filmer och
kunskapsoversikter

- | kontakter med kollegor och i arbetsgrupper har praktikerna lyft fragan om anhériga och
personer med flerfunktionsnedsattning, stod till anhoriga och Nka:s verksamhet.

En kunskapsoversikt om halsa vid funktionsnedsattning har publicerats i samarbete med Region
Norrbotten. | kunskapséversikten belyses halsa hos barn och unga med flerfunktionsnedséattning ur
foljande perspektiv; kost, munhalsa, sémn, sexualitet, lek, fysisk aktivitet och kultur. Redaktor ar
Birgitta Nordstrom. | planeringen och produktionen har medarbetarna fran Nka aktivt deltagit.

Under hosten 2018 har arbete paborjats med revidering och uppdatering av handboken Medicinsk
omvardnad vid svara flerfunktionshinder som legat till grund for Nka:s filmserie Kvalificerad
omvardnad i vardagen. Boken anvands inom flera utbildningar och ar den enda i sitt slag pa svenska.
Handledningar inom varje omrade ska skrivas. Olika specialister tillfragas for att uppdatera
forskningslaget. Arbetet koordineras av Nka:s medarbetare som dven tillser att det finns ett tydligt
anhorigperspektiv. Arbetet ska vara klart under 2019.

Pa webbplatsen presenteras nyheter, artiklar, reportage och filmade forelasningar. | samtliga digitala
nyhetsbrev och tryckta nyhetsmagasin finns reportage med anknytning till anhériga och personer
med flerfunktionsnedsattning.

Under 2018 publicerades 39 artiklar och reportage inom omradet anhoériga och
flerfunktionsnedsattning. Av dessa publiceringar var 28 stycken nyheter och 11 stycken reportage.
Nyheterna handlar om forskning inom anhérigomradet, politiska beslut, webbinarier och
konferenser. Reportagen belyste vardagen for de som har flerfunktionsnedsattning och deras
anhoriga, évergangen till vuxenliv for personerna med flerfunktionsnedséattning, férdjupningar
avseende LSS och de som paverkas av lagen samt olika stédformer. | det foljande presenteras
reportagen:

- Elviras vag till ett friskare liv. Reportage om att foraldrar ofta saknar information om vad som
behovs for att férhindra och forebygga de problem som en flerfunktionsnedsattning kan
medfora.

- Nar Miles fick ett syskon. Miles foddes med en komplicerad funktionsnedsattning och innan
orsaken till funktionsnedsattningen blev klarlagd blev forédldrarna avradda fran att skaffa fler
biologiska barn.

- ”Diamanda har samma varde som alla andra”. Reportage om foraldrar till barn med
flerfunktionsnedsattning som maste forsvara sitt barns livskvalitet och ratt till intensivvard.

- Reportage fran konferensen “Habilitering med engagemang — att skapa varde och mening for
livet” som holls pa Svenska massan i Goteborg.

- Liv behover hjalp att frigora sig. Att bo borta varannan vecka ar en del av frigérelsen for Liv 14 ar
och goér ocksa att 6vriga familjens liv fungerar.

- Gladjeruset i Taby, ett reportage fran loppet som samlade éver 1 200 personer dar éverskottet
fran loppet gar till att framja aktivt liv for barn och ungdomar med funktionsnedséattning.

- FOr att ett barn med flerfunktionsnedséattning ska kunna bo hemma och vara delaktig ar
personlig assistans en forutsattning, reportage om Hannes 13 ar.
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- LSS-manifestation pa Norrmalmstorg i Stockholm, féretradare for organisationer inom
handikapprorelsen pa plats for att stalla krav pa att besparingarna inom LSS ska upphora och pa
en starkt LSS-lagstiftning.

- Medarrangérerna till den nationella konferensen ”Livets mojligheter” svarade pa tre fragor om
konferensen.

- Reportage fran konferensen ”Livets mojligheter” om personer med flerfunktionsnedséattning och
deras anhoriga.

- Reportage fran uppstartsmotet for projektet Koordinatorstod till féraldrar som har barn med
funktionsnedsattning, ett trearigt projekt som drivs av Nka med stod av Socialstyrelsen.

Den 23-24 april 2018 genomférdes i Stockholm en nationell konferens inom omradet
flerfunktionsnedsattning och anhoriga; Livets mojligheter— en konferens fér anhdriga, personal och
beslutsfattare. Programmet utarbetades tillsammans med medarrangorerna Riksforbundet FUB For
barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning, RBU Riksforbundet for Rorelsehindrade barn &
ungdomar, Synskadades riksférbund SRF, Bracke diakoni, Agrenska stiftelsen, Féreningen JAG,
Anhorigas Riksforbund samt SNPF, arbetsgruppen for flerfunktionsnedsattning inom svensk
neuropediatrisk lakarforening. Moderator for konferensen var Ulf Wickbom.

Under konferensens forsta dag invigningstalade barn- dldre och jamstalldhetsminister Lena
Hallengren for de 320 deltagarna. Lennart Magnusson presenterade darefter Nka: s verksamhet.
Christina Renlund, psykolog och férfattare samtalade med anhoriga som medverkat i den bok de
skapat tillsammans “Du far sdga som det ar”. Darefter holl Emmanuel Ezra, kirurg och éverldkare vid
Akademiska sjukhuset i Uppsala ett foredrag om “Det goda moétet”. Under andra delen av dagen
holls tre seminarieblock med sammanlagt 23 valbara seminarier och workshops inom omradet.
Andra konferensdagen inleddes av Rolf Nordemar, smartldkare och docent i reumatologi med
foredraget "Nar kroppen grater - om kroppens och sjalens smarta och lakning, symptom, utredning
och behandlingsmajligheter”. Darefter foljde tva seminarieblock med 14 olika valbara seminarier.
Efter lunch fick deltagarna se pjasen ”Skuggsyskon” som ar en del av arvsfondsprojektet
"Vuxensyskon” som drivs av Bracke diakoni och som &r skriven av dramatikern Gunilla Boéthius och
hennes son Henrik Holmer efter intervjuer med personer som har vuxit upp med syskon som har
olika funktionsnedsattningar. Efter ett sista seminarieblocket med ytterligare 5 parallella seminarier
och workshops avslutades konferens med ett panelsamtal mellan Emma Henriksson (KD),
ordférande i Socialutskottet, Catharina Brakenhielm (S) ledamot i Socialutskottet, Elisabeth
Sandlund, styrelseledamot i FUB, Maria Persdotter, ordférande i RBU och Lennart Magnusson,
verksamhetschef Nka. Under seminarieblocken medverkade manga engagerade unga forskare och
praktiker med redogorelser for sina studier och verksamheter. Flertalet av presentationer finns
inspelade och finns att ta del av pa Nka Play.

| samverkan med HSO (Funktionsratt) Véastra Gotaland, FUB Véastra Gotaland, Studieforbundet
Vuxenskolan samt ABF har Nka arrangerat en Anhorigdag i M6Indal. Nka deltog som utstallare och
filmade foreldsningar och presenterade dem pa webbsidan pa NkaPlay. Totalt deltog 130 anhériga
och personal.

NKA deltog som utstéllare pa Kommunikationskarnevalen arrangerad av Eldorado, Socialpedagogiska
skolmyndigheten, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborgs stad, Dart samt ISAAc — Sverige med
1 400 deltagare. Nka filmade konferensen och den finns tillganglig pa Nka Play.

Da konferenser har varit ett mycket effektivt satt att komma i kontakt med anhériga och personal
har NKA medverkat som foreldsare, med utstallning, handledning, radgivning och information om
hur materialet som ligger pa webbsidan kan anvandas:

- Workshop pa Socialstyrelsen om Barnkonventionen och LSS i Stockholm

- Presentation for Lerums kommun om projektet Vuxensyskon och Nka
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- Presentation om projektet “Vi ar med” i Lerums kommun

- Skrivit artikel i Behandlingsbladet Region Norrbotten om sémn och Melatonin

- Foreldsning och utstallningsbord for Funktionsratt Kalmar i Oskarshamn

- Foreldsning pa Certec vid Lunds universitet

- Foreldsning pa HSO Blekinge i Ronneby

- Foreldsning for Funktionsratt Norrbotten

- Oppen féreldsning for assistenter och anhériga i Stockholm

- Forelasning pa Nordiskt dietistmote om FFN

- Foreldsning pa Centrum for forskning om funktionshinder i Uppsala om Lek vis ffn

- Handledning till en socionomstudent i Jonkdping

- Utstallare vid FUB: s konferens for personal och anhériga ”Aldern har sin ratt” i Stockholm med
60 deltagare

- Kommunikationskarnevalen i Goteborg, utstallning for 350 deltagare

- Utstallare vid FUB: s Riksstamma i Stockholm, 160 deltagare

- Utstallning vid Habiliteringskonferensen i Goteborg med 800 deltagare

- Intradagarna 2018 i Stockholm, utstallning for 350 deltagare

- Utstéllning i Goteborg pa konferensen Vuxensyskon

- Utstallning pa Socialstyrelsens konferens Funktionshinder i tiden

- Funka for livet, konferens i Boras, utstallningsbord

- Utstéllare pa konferens pa Anhorigdag pa Dalheimers hus i Géteborg

- Deltagit i dagarna for Svensk lakarforening for habiliteringsmedicin (SLOHM)

- Mote med forskare vid Centrum for forskning om funktionshinder i Uppsala for att diskutera
viktiga framtida forskningsomraden

Arbetet att stodja olika idéburna organisationer har fortsatt under 2017 och nya kontakter har
skapats. Nka har funnits med som expertstdd till idéburna organisationer och deras forarbete for
projektansékningar samt i referensgrupper i beviljade projekt. Ett exempel pa detta dr ”RattVisat -
mitt digitala kommunikationspass” som avslutades under 2017 som tagits fram av Bracke diakoni i
samarbete med RBU Rorelsehindrade Barn och Ungdomar Goteborg, och finansierats med medel
fran Allmanna arvsfonden. Nka var med i referensgruppen for projektet och bistod projektet med
teori- och metodstéd. Allmédnna arvsfonden har beviljat Bracke diakoni ytterligare medel for
framtagning av version 2 under 2018, samarbetsparter ar forutom Nka ocksa MFD Myndigheten for
delaktighet, RBU Rorelsehindrade Barn och Ungdomar Goteborg, Autism- och Aspbergerféreningen
och NSPHiG Nationell Samverkan for Psykisk Halsa i Goteborg. Den 25 april arrangerade Nka ett
webbinarium tillsammans med Brédcke Diakoni med ca 120 deltagare. Webbinariet finns publicerat
pa Nka:s webbplats. En ny ans6kan om ytterligare en vidareutveckling av resultatet i projektet har
planerats under hésten 2018 och en ansdkan kommer att [dmnas in till Allmanna Arvsfonden under
varen 2019.

Under 2018 beviljade Allmédnna Arvsfonden projektet ”Vi ar med” medel. Projektet som &ar trearigt
syftar till metodutveckling for att bidra till 6kad kommunikation, delaktighet och sjalvstandighet for
vuxna med flerfunktionsnedséattning i kontakten med anhdériga, personal i sin bostad och pa daglig
verksamhet. Projektagare ar FUB For barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning och
medverkande parter ar férutom Nka ocksa DART? samt Arbetsterapeuterna Sverige. Deltagande
kommuner &r Lerum, Norrkdping, Kalmar och Umea. Nka bistar projektet med teori- och metodstad,
framst avseende brukar- och anhérigmedverkan och anvandning av filmning, videokonferens och
kunskapsspridning via internet.

2 Dart ar ett kommunikations- och dataresurscenter for personer med funktionsnedséattning.
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Internationellt har Nka kontakt med PIMD Profund Intellectual and Multiple Disabilities special
interest group och erhaller deras nyhetsbrev. Vidare har Nka blivit intervjuade av FDUV Forbundet
for utvecklingsstordas val i Finland med avseende pa deras arbete med projektet “Mer &n ord”. Nka
har ocksa haft kontakt med Socialstyrelsen i Danmark med anledning av deras studie om personer
med flerfunktionsnedsattning.

Lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare

Nka:s uppdrag att fungera som ett nav mellan forskning, praktik och beslutsfattare stammer val
overens med Nka:s verksamhetsidé. | Nka:s arbete efterstrédvas att ocksa anhoriga ska involveras
som en del i denna lank. Som ndamnts tidigare bygger Nka:s verksamhetsidé pa ett evidensbaserat
forhallningssatt, arbete i partnerskap och e-larande for att bidra till och stodja implementering och
utveckling av metoder och verktyg fér anhorigstod. | Nka:s arbete ar ambitionen att alla de olika
kunskapsbararna som anhoriga, brukare och deras organisationer, personal, beslutsfattare och
forskare involveras tillsammans i de olika aktiviteter som genomférs.

Vid Nka:s konferenser och seminarier sa bjuds alla Nka:s malgrupper in att delta, som till exempel
den tidigare beskrivna konferensen om anhériga och personer med flerfunktionsnedséattning. Det
samma galler for de seminarier och webbinarier som arrangeras. De publikationer som publiceras
fran Nka vander sig alltid till samtliga malgrupper och det efterstravas darfor ett enkelt Iattillgdngligt
sprak.

| de forsknings- och utvecklingsprojekt som genomfors efterstravas att anhoriga eller organisationer
som representerar anhoriga ingar i styrgruppen och projektens olika arbetsgrupper. Blandade
Larande Natverk (BLN) ar den modell for utvecklingsarbete som anvénts sedan Nka startade 2008.
Det ar en form av community of practice dar de olika intressenterna I6ser problem och samskapar
forandring och lar av varandra. Ett exempel pa detta ar da Nka arbetar med att stédja kommunerna
att utveckla sitt stod till anhoriga med hjélp av systematisk uppféljning. Varje kommun bildar da BLN
dar bade anhoriga, personal och beslutsfattare ingar. Ett annat exempel &r det EU Horizon 2020
projekt som beskrivs i ndsta avsnitt, Internationellt samarbete. Dar har BLN med unga
omsorgsgivare, skolpersonal och beslutsfattare i de medverkande landerna traffats sex ganger under
forra aret for att tillsammans ta fram lampliga forslag pa insatser for stod till unga omsorgsgivare. |
arbetet med BLN sa introduceras ocksa relevanta forskningsresultat som kan bidra till att 6ka
perspektiven.

Kombinerade tjanster ar ett annat satt att skapa lankar mellan forskning, praktik och beslutsfattare
som Nka tillampar. Sex av forskarna/maojliggérarna i Nka kombinerar arbetet i Nka:s verksamhet med
arbete som forskare inom anhérigomradet pa universitet eller hogskolor. Fyra av medarbetarna
kombinerar arbetet som praktiker/mojliggérare med forskarutbildning med fokus pa olika former av
stod till anhoriga. Tre medarbetare kombinerar arbetet som praktiker/mojliggérare med arbete som
habiliteringsldakare, enhetschef inom vuxenhabiliteringen och anhérigkonsulent.

Internationellt samarbete

I Nka:s uppdrag ingar att fungera som en samordnande nationell kontaktpunkt for fragor inom
omradet nar det galler nordiskt samarbete, med andra lander och internationella organisationer,
t.ex. i fraga om utbyte av kunskap, erfarenheter och information. Malen med det arbetet &r att vara
en aktiv aktor pa den internationella scenen och vara en resurs for svenska myndigheter och
organisationer avseende anhorigfragor i ett internationellt perspektiv. Danmark har visat ett 6kat
intresset for hur anhorigstodet byggs upp och utvecklas i Sverige och under hésten var Nka inbjudna
att presentera vid konferensen Plads til parérende i Kbpenhamn. Vid konferensen deltog drygt 100
deltagare fran den danska regeringen och 11 idéburna organisationer.
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Nka ar medlem i Eurocarers som ar en paraplyorganisation i EU med 70 anhdérigorganisationer och

FoU-centra inom anhorigomradet. FoU-ledaren vid Nka, Elizabeth Hanson ar sedan forra arsmotet

ordférande i Eurocarers och hon leder Eurocarers forskningsnatverk. Forskarnatverket i samverkan
med Eurocarers 6vriga medlemmar arbetar aktivt for att lyfta anhorigfragan pa EU-niva och ansdka
om forskningsmedel for att utveckla evidensbaserat anhérigstod. c

Sedan januari i ar leder Nka:s forskningsgren vid Linnéuniversitetet EU Horizon 2020 projektet
"Psykosocialt stod for att framja psykisk halsa och valbefinnande bland unga omsorgsgivare i Europa
(Me-We)” (Psyhosocial Support for Promoting Mental Health and Well-being among adolescent
Young Carers in Europe - ME-WE). Tio Eurocarers medlemmar (forskningsorganisationer och
idéburna organisationer) i sex lander i Europa deltar, Sverige, Storbritannien, Belgien, Schweiz,
Nederldnderna, Italien och Slovenien. Projektet finansieras av Europeiska Unionens Horizon 2020
program. | Sverige deltar nio kommuner i Kalmar lan, Kalmarsunds gymnasieférbund, Landstinget i
Kalmar lan, Regionforbundet i Kalmar lan, organisationen Maskrosbarn, Riksforeningen for
skolskoterskor, Nka och Socialstyrelsen.

Under 2018 har projektet arbetat med att systematisera kunskap om unga omsorgsgivare i de
medverkande landerna. En webbenkat har genomforts for att identifiera vilka de unga
omsorgsgivarna ar och kartlagga deras hdlsoméssiga och sociala situation och behov och 6nskemal
om stod. | Sverige har 3 330 ungdomar i aldern 15-17 ar besvarat enkéten. Av dessa ar mer an var
femte ung omsorggivare och av dessa har minst var femte behov av anpassat stod. En intervjustudie
har genomforts for att analysera nationell policy, lagar och stédsystem i de medverkande landerna.
En Delphistudie och litteraturstudie har genomforts for att kartlagga stodinsatser och god praxis
internationellt och evidens for dessa. Resultat fran dessa studier kommer att presenteras under
2019.

Baserat pa framkomna resultat och tillsammans med unga omsorgsgivare, samskapa, utveckla och
testa effektiva forebyggande insatser som fokuserar pa att framja unga omsorgsgivares psykiska
hélsa och valbefinnande. Insatserna skraddarsys for varje lands kontext. Parallellt med utveckling
och testning av stddinsatser i projektet skapa granséverskridande kunskapsutbyte, fraimja
medvetenhet om unga omsorgsgivares situation och paverka policyskapare och beslutsfattare att
utveckla stod till unga omsorggivare, genom att sprida resultaten till relevanta intressenter pa
nationell, europeisk och internationell niva.

Nka:s forskningsarm vid Linnéuniversitetet medverkar i forskningsprogrammet Sustainable Care —
Connecting people and system. Professor Sue Yeandle, Centre for International Research on Care,
Labour & Equalities (CIRCLE), University of Sheffield | England leder programmet som har 40
internationella parter i 15 lander, inklusive Nka/Linnéuniversitetet. Hela teamet arbetar tillsammans
for att utveckla en ny konceptuell ansats och ramverk avseende hallbar vard och vélbefinnande.

Nka medverkar i tva forskningsomraden med vardera fyra projekt och alla projekt samarbetar med
internationella parter. Tva doktorander knutna till Nka och Linnéuniversitetet ar affilierade till
programmet, bada inom dmnet Halsovetenskap. Den ena doktorandens forskning ar inom omradet
”"New and emerging technology” och fokuserar pa hur ny teknik kan bidra till halsa for dldre
personer och deras anhdriga. Studierna har ett meso- och macroperspektiv och ska bidra till kunskap
ur en svensk och nordisk kontext. Den andra doktorandens forskning &r inom omradet "Working
Carers and ICT”. Forskningen handlar om att undersdka behovet och mdéjligheterna med

ett integrerat, person-centrerat stdd for yrkesverksamma anhdriga, Syftet ar att ta fram
evidensbaserad kunskap om yrkesverksamma anhdoriga i Sverige idag och utveckla ett stod som
framjar halsa och vélbefinnande genom anvandning av informations- och
kommunikationsteknologi med ett primart fokus pa tillganglighet, enkelhet och nytta fér brukarna.
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Under aret har Nka medverkat i ett Skandinaviskt ndtverksmote med Socialstyrelserna i Sverige och
Danmark, Barnsbeste i Norge, the Ministry of Welfare pa Island och organisationer som jobbar med
Barn som anhdérigafragor i Sverige, Norge och Danmark. Finland har inbjudits att bli medlem.

Férutom Eurocarers och det skandinaviska natverket - Barn som anhoriga sa ar Nka ocksa medlem i
den internationella anhdrigorganisationen International Association Caregiver Organisations (IACO).

Nka:s FoU-ledare, Elizabeth Hanson, ar medlem i redaktionskommittén av den nya tidskriften The
International Journal of Care and Caring som lanserades i mars 2017. Tidskriften syftar till 6ka
kunskapen inom omradet genom att bygga vidare pa de beprévade erfarenheterna hos anhoriga,
vard- och omsorgspersonal och beslutsfattare tillsammans med den teoretiska och metodkunskapen
som finns hos forskare.

Omraden som sirskilt ska beaktas i Nka:s verksamhet
| detta avsnitt redovisas hur Nka arbetat med de aspekter som enligt uppdraget sarskilt ska beaktas.

Konsrelaterade skillnader och konsekvenser i anhorigstodet

Fran de studier som finns nationellt och internationellt vet vi att kvinnor i stérre utstrackning an man
ger vard, hjalp och stod till narstaende. Skillnaden dr emellertid inte sa stor som den allmanna
uppfattningen ger uttryck for. | den befolkningsstudie som genomfordes 2012 av Socialstyrelsen
framgar att var femte kvinna (20 %) ger vard, hjalp och stod. Nar det galler man ar motsvarande
andel 16 %. Daremot skiljer det sig i vilken typ av stdd som kvinnor och man ger. Kvinnor ger mer
personlig omvardnad, tillsyn och koordinerar kontakter med varden och omsorgen. Man ger mer
praktisk hjalp och ekonomiskt stdd. Vi vet ocksa att konsekvenserna av att ge vard ar storre for
kvinnor @n for man. Kvinnor drabbas mer av psykisk och fysisk ohélsa och det vanligare att modrar
an fader slutar arbeta nar de far barn med funktionsnedsattning.

| de kunskapsoversikter och rapporter som publiceras vid Nka lyfts skillnader mellan kvinnor och
man fram nar det géller anhorigskapet. Nar det galler de presentationer som Nka gor lyfts
skillnaderna mellan kvinnor och man. | den arliga litteraturgenomgang som genomfors tas hansyn till
denna fragestallning och aktuell litteratur.

Den befolkningsstudie som genomférdes av Nka under 2018 kommer att ge underlag for att
analysera de skillnader som finns. Tillsammans med Anhorigas Riksférbund kommer Nka under 2019
att gora en sarskild studie bendmnd "Uppdrag anhorig”. Nka kommer att géra en
kunskapsgenomgang av aktuell forskning och utveckling av anhérigskap utifran ett
jamstalldhetsperspektiv. Litteraturgenomgangen kommer att kompletteras med resultat fran den
befolkningsstudie kring anhdrigomsorgens omfattning och konsekvenser som genomférdes hosten
2018. Resultaten fran litteraturgenomgangen och data fran befolkningsstudien kommer att
kompletteras med intervjuer. Tillsammans kommer det att kunna ge en bild av hur “anhorigsverige”
ser ut ur ett jamstalldhetsperspektiv. Det kommer ocksa att bidra med forslag pa atgarder for att
kunna skapa ett mer jamlikt och anhorigvanligt arbetsliv for anhoriga i yrkesverksam alder. Projektet
delfinansieras av Jamstalldhetsmyndigheten. Anhorigas Riksforbund kommer att medverka i
kunskapsspridning och radgivning till verksamheter som vill utveckla sitt jamstalldhetsarbete.

Fran egen erfarenhet och anhdrigkonsulenternas beréattelser vet vi att det ar mestadels kvinnor som
tar del av det stod som finns. Under konferensen ”Livets mojligheter” om anhdriga och personer
med flerfunktionsnedséattning lyftes denna fraga under en workshop och Nka kommer att arbeta
vidare med denna fraga utifran resultaten av denna workshop och studien "Uppdrag anhorig” som
beskrivs ovan.
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Nka stodjer implementering av systematisk uppféljning av anhorigstdd. En komponent i
uppfoljningen &r att synliggéra demografiska skillnader, som vilka grupper som nas (kon, alder, etc)
och om insatserna som erbjuds dr anpassade till vissa grupper. Pa sa satt kan lokala
anhorigstodsverksamheter 6ka medvetenheten om demografiska skillnader och anpassa
anhorigstodet till mer jamlikt.

Anhorigstod i ett interkulturellt perspektiv

Under 2018 fardigstalldes rapporten ”Informal carers with a foreign background: challenges for a
culturally sensitive family support”, inom ramen for ett samarbetsprojekt mellan Nka,
Linnéuniversitetet och R6da Korset. Samarbetsprojektet syftar till att utveckla forsknings,
utvecklings- och utbildningsprojekt inom omradet interkulturellt anhorigstod. | rapporten analyseras
sprakliga, kulturella, sociala och ekonomiska hinder som utlandsfodda anhoriga moter i det dagliga
livet och i métet med vard och omsorg. Rapporten behandlar ocksa de utmaningar vard- och
omsorgspersonal i Sverige och utomlands upplever i métet med utlandsfédda anhériga. | rapporten
illustreras goda exempel, strategier och kulturellt anpassade stodtjanster som utvecklats i flera
multikulturella Iander for att battre uppfylla invandrarfamiljers behov av stéd. Slutligen redovisas i
rapporten resultaten fran den nationella webbenkéaten ”Intercultural Relatives Support”.
Enkatstudien syftar till att analysera 160 anhdrigkonsulenters erfarenheter av att arbeta med
anhoriga med utlandsk bakgrund i Sverige och deras utvecklingsnivan avseende interkulturell
kompetens i férhallande till anhérigvard och anhorigstod i Sverige.

Som ett steg i utvecklingen av samarbetsprojektet om interkulturellt perspektiv pa anhorigstod
organiserade Nka och Roda korset den forsta workshopen om interkulturellt anhorigstod pa Roda
korsets huvudkontor i Stockholm, dar anhérigkonsulenter och volontarer som arbetar med personer
med utlandsk bakgrund deltog. Under 2019 planerar Nka och Réda korset att organisera en serie
utbildningstillfallen om transkulturell kompetens riktad till vardpersonal som arbetar med personer
med utldndsk bakgrund Sverige. Syftet ar att utveckla den interkulturella strategin inom
anhorigstodet och stimulera det intersektoriella samarbetet mellan olika organisationer som arbetar
med personer med utldndsk bakgrund inom samma omrade.

Underlitta forutsiattningen for att kombinera rollen som anhorig med

arbetslivsdeltagande och god halsa

Det finns idag en 6kad medvetenhet om yrkesverksamma anhorigas situation saval pa nationell som
pa EU-niva. De stodinsatser till anhoriga som erbjuds av vard och omsorgsverksamheterna ar av
tradition mer anpassade till dldre anhdriga och det finns farre stodinsatser sarskilt anpassade till
yrkesverksamma anhoriga. Nar det galler arbetsgivare sa finns det en begynnande medvetenhet.
Omradet yrkesverksamma anhdoriga ar ett av Nka:s prioriterade omraden.

Arbetet med forslag till en nationell anhorigstrategi ar en del i det. Under 2012 till 2014
genomfordes ett pilotprojekt tillsammans med Anhorigas Riksforbund for att utveckla en
motsvarighet till den engelska forebilden “Employers for Carers”. Hos Nka benamnt ”Arbetsgivare
for Anhoriga - AfA”, finansierat av Socialdepartementet. Erfarenheterna fran detta projekt kommer
att tas tillvara i de nya projekt som pagar. Ett fortsatt samarbete med Anhdrigas Riksférbund
kommer att ske under 2019 for att bidra till att utveckla samarbete med arbetsgivare, gemensamt
bidra till 6kad medvetenhet och férandringar i arbetslivet.

Nka kommer under perioden 2019 till 2021 arbeta med att utveckla stédinterventioner till anhoriga i
yrkesverksam alder i projektet “Behov av stdd och konsekvenser for personer i arbetsfor alder av att
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ge vard och stod till en narstaende - ett evidensbaserat underlag for att utveckla kostnadseffektiva
interventioner som stédjer halsa, valbefinnande, yrkesarbete och social delaktighet” som beskrivits
tidigare under "Utveckling av metoder och verktyg”.

Stodja och utveckla hilso- och sjukvardens roll och ansvar nar det giller

stodet till anhoriga

Medvetenheten om anhdrigas roll i hdlso- och sjukvarden 6kar successivt och Nka:s kompetens
efterfragas idag allt mer. Nedanstaende exempel pa samverkansprojekt visar att Nka borjat spela en
viktig roll i att stodja och utveckla halso- och sjukvarden i deras roll avseende stodet till anhériga. En
viktig del i det &r de utvecklinsprojekt som pagatt sedan 2011 med landstingen kring hélso- och
sjukvarden och Barn som anhdriga och skapande av ett praktikernatverk med nyckelpersoner
avseende Barn som anhdriga i landets regioner.

Av tidigare beskrivningar i avsnittet ”Stéd och medverkan i implementeringsprojekt” framgar att
hélso- och sjukvarden i Region Skane, Sodermanlands lan och Kalmar lan efterfragar Nka:s
medverkan och konsultstod i sina utvecklingsprojekt. Genom arbetet med ”Barn som anhériga” har
Nka byggt upp natverk med utvecklare och praktiker inom hélso- och sjukvarden. En foljd av detta
har varit att regionala utvecklingsarbete har startats dar dven Nka har varit delaktig som
kunskapsférmedlare och utvecklingsstéd. | arbetet med EU Horizon 2020 projektet ME-WE &r hélso-
och sjukvarden en aktiv part.

| programmet ”ICT4Self Care” jobbar Linnéuniversitetet och Nka tillsammans med Linkdpings
universitet och halso- och sjukvarden i Ostergétland. Det stédprogram som utvecklas kommer att bli
det forsta stédprogram till anhoriga som publiceras pa 1177. Avsikten ar att det ska ordineras av
primarvarden och hjart- kérlsjukvarden i hela Sverige till anhoriga till personer med hjartsvikt.

| doktorandprojektet “Dagboken inom intensivvarden” som forskare vid Nka handleder visar
resultaten att dagboken ar ett effektivt och uppskattat stéd for anhoriga, bade under och efter
vardtiden. Den kommer att utmynna i forslag till nationella riktlinjer for hur dagboken kan anvandas
inom intensivvarden i Sverige. Studien bygger pa datainsamling fran Linkopings universitetssjukhus,
Norrkopings sjukhus, Jonkopings lanssjukhus och Kalmar lanssjukhus och finansieras av
Forskningsradet i Sydostra Sverige — FORSS och Landstinget i Kalmar lan.

Déarutover kan ndmnas medverkan i arbetet med nationell strategi for demensvarden och
deltagande i en referensgrupp for framtagning av kunskapsstod till barnhalsovarden, Att mota
foraldrar till barn med funktionsnedsattning.

Nka:s nya organisatoriska tillhérighet fran och med 2019 som en del av Region Kalmar lan kommer
att kunna spela en positiv roll i att underlatta detta arbete. Nka blir da en egen del av
Regiondirektorens stabs utvecklingsenhet benamnd Larande och fornyelse. Det kommer att
underlatta tillgangen till halso- och sjukvardens olika natverk. Regiondirektoren och
utvecklingsdirektoren ar positiva till att Nka kommer att finnas i den nya regionorganisationen. |
regionplanen for 2019-2021 skriver regionen:

Nationellt kompetenscentrum for anhoriga (NKA) dr en del av Region Kalmar lan. Uppdraget till NKA fran

Socialstyrelsen ar att utveckla framtidens anhorigstéd. Under planperioden ska NKA kopplas tydligare till Region Kalmar

lans Ovriga verksamhet for att skapa ytterligare mojlighet till samarbete och synergier. Ett arbete pagar for att 6ka

invdnarmedverkan vid utvecklingsprojekt, har kan dven anhérigperspektivet, och sarskilt barn som anhériga, utvecklas
och starkas genom samverkan med NKA. (sid 14)
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Barn som anhdoriga: Sirskilda bidrag till sddant stod att anhorigas svarig-

heter inte inkriktar pa barnets hilsa, utveckling och skolgang

De insatser som Nka gjort sedan uppdraget Barn som anhdriga startade har varit att bidra till 6kad
medvetenhet om Barn som anhoriga och deras situation, att gora deras rost hord, implementera ett
barn- och familjeperspektiv i vard och omsorg och utveckla evidensbaserade metoder for stod.
Viktiga policydokument for det arbetet ar kap. 5, 7 § i halso- och sjukvardslagen om Barn som
anhoriga, kap. 5, 1 § Socialtjanstlagen om sarskilda bestammelser for barn och unga och FN:s
Barnkonvention som Sverige ar ansluten till.

De tidigare ndmnda fyra natverken som alla har fokus pa barn som anhériga som startats
tillsammans med Socialstyrelsen fyller en viktig funktion for detta arbete. For natverken arrangeras
nationella arenor déar deltagare fran hela riket har ett utbyte pa olika nivaer som mellan forskare,
professionella, chefer och utvecklingsledare. Vid dessa arenor utvecklas och sprids kunskap och
information som kan fungera som stdd i utvecklingsarbetet att starka stodet till barn som anhoériga.
Natverksmotena har inneburit fortsatt utveckling av omradet barn som anhariga pa lokal niva
exempelvis i form av arrangemang av utvecklingsdagar med representanter fran olika intressenter
som anhoriga, narstaende, politiker, chefer och praktiker samt fran olika enheter som skola och
socialtjanst. Aven Nka har deltagit och bidragit med kunskap och metodstdd.

Ett resultat fran 2017 ars internationella konferens ”Young Carers conference Every Child has the
right too...” var ett tillblivande av ett internationellt natverk av unga omsorgsgivare som stdds av
Eurocarers och Nka. Deltagare i ndtverket presenterade vid EU-parlamentet ar 2018 och hade ett
mote med intressegruppen for EU-parlamentsledamoter avseende anhorigfragor. Ett annat resultat
var det EU-Horizon 2020 projektet ME-WE som beskrivits tidigare under rubriken ”Internationellt
samarbete”. Projektet pagar och syfte ar att bidra till att stdrka unga omsorgsgivares resiliens,
forbattra deras psykiska halsa och vilbefinnande och motverka negativ paverkan av psykosociala och
miljomassiga faktorer. Maskrosbarn har under hela 2018 varit engagerade i arbetet vid Nka och i
ME-WE-projektet.

Systematisk kvalitetsuppféljning

Arbetet med att inféra en systematisk kvalitetsuppféljning av Nka:s eget arbete inleddes under
2017. Da genomfordes en utvardering av verksamheten av professor emeritus Lennart Svensson.
Resultatet av utvarderingen som bygger pa genomgang av dokument och intervjuer med foretradare
pa nationell och regional niva visade pa en positiv bild av verksamheten. Den bedémdes vara viktig,
omfattande, av hog kvalitet, utvecklande och dynamisk. Samspelet mellan kunskapsmakleri och
forskning sags som viktigt och som en kvalitetsgaranti for verksamheten. Det viktiga infor framtiden
var att fortsatta uppratthalla verksamheten pa en hog niva med bevarad bredd. For att kunna goéra
det kravdes det enligt utvarderaren strategiska beslut om inriktning, prioriteringar och fokusering.

For att fa underlag for dess strategiska beslut om inriktning, prioriteringar och fokusering beslutades
under 2018 att utarbeta en plan fér systematisk uppféljning av verksamheten under ledning av
Professor Lennart Svensson. | redovisningen finns en dversiktlig plan for vad en uppféljning kan
innehalla och korta kommentarer kring vad en bedomning kan ta fasta pa. | planen presenteras sju
omraden for uppfoljning — med aktiviteter och fragor féor en sammanfattande bedémning. Tva av
dessa omraden valjs ut att foljas upp per ar i samrad med medarbetarna i Nka och styrgruppen for
Nka. Styrgruppen faststillde den 4 december férra aret planen och beslutade om vilka omraden som
ska foljas upp under 2019 och 2020. Nedan presenteras de sju omradena och nar de planeras att
foljas upp.
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Fér uppféljning 2019

1.

Stod, hjalp, samverkansprojekt, information m.m. till kommuner, landsting och andra utférare —
framforallt till politiker, men aven till konsulenter, samordnare m.fl. Det kan har handla om att
formedla forskningsresultat, nyhetsbrev, att initiera och medverka i konkreta utvecklingsprojekt,
att ta fram nya metoder och verktyg, att utbilda personal och chefer. Bedémningen bor fokusera
pa hur efterfragan av stodet har utvecklats, olika konstellationer av samverkan, framgangar och
svarigheter i utvecklingsprojekten, olika utbildningssatsningar, férmedling av forskningsresultat.
Samarbeten med Socialstyrelsen och andra nationella aktorer, bl.a. for strategisk paverkan,
deltagande i offentlig debatt, medverkan pa konferenser, kunskapsoversikter, remissvar m.m.
Beddmningen bor fokusera pa strategisk paverkan, genomslag i debatten, omfattningen av
anslag for utveckling och forskning samt hur omradet uppmarksammats pa olika nivaer.

For uppféljning 2020

3.

Stod, hjalp och information till anhériga, inklusive barn som anhériga — omfattning och slag av
kontakter, utveckling 6ver tid, hur man natt ut till olika grupper, kvaliteten i arbetet,
prioriteringar som gjorts. | bedémningen bor inga hur aktiviteterna har utvecklats jamfort med
tidigare &r — med avseende pa innehall, omfattning, malgrupper/prioriteringar, kvalitet, upplevd
nytta, nya inslag och andrade arbetsformer.

Stod, hjalp och information till féreningar for anhoriga och brukarorganisationer — olika typ av
aktiviteter (seminarier, konferenser, filmer, webbinarier, sociala medier), olika
utvecklingsprojekt, rapporter, informationsmaterial, nyhetsmagasin m.m.| bedémningen bor
inga hur stodet har utvecklats 6ver tid, framforallt nar det géller — olika organisationer/aktorer;
samverkan i olika former (natverk, projekt, arbetsgrupper, partnerskap); fokus pa samtal eller
handling i grupperna; kopplingen lokal-regional-nationell- internationell niva.

For uppféljning efter 2020, utan prioriteringsordning

5.

Samverkan med forskare och forskningsmiljoer — gemensamma projekt, publikationer,
ansokningar, konferenser, hogskolekurser, system for kvalitetsgranskning av forskningen,
medverkan i utbildningar m.m. Bedémningen bor uppmarksamma samspelet mellan forskning
och utveckling. Har forskningen bidraget till en kvalitetshdjning och att anhorigomradet
uppmarksammats? Blir det praktiska arbetet mer evidensbaserat? Kan praktiken paverka hur
problem formuleras och hur resultat valideras i forskningen? Hur har samarbetet med olika
universitet, hdgskolor och FoU-centra utvecklats 6ver tid?

Nordiskt och internationellt samarbete. Vilka internationella forum medverkar Nka i? | vilka
former sker samarbetet? Sker det i projektform, natverk eller via personliga kontakter? Har Nka
nagon initierande eller samordnade roll i dessa samarbeten? Bedomningen bor fokusera pa
vardet av samverkan — for kunskapsutveckling, legitimitet, finansiering m.m. Behéver samverkan
breddas till att omfatta flera lander med olika forutsattningar for anhérigstod? Hur ar
kostnaderna fér samverkan kontra nyttan?

Arbetet med teman som &r tvarsgaende — jamstalldhet, jamlikhet, arbetslivdeltagande, mangfald
m.m. Dessa delar ska vara integrerade i all verksamhet, vilket kan géra dem svara att
uppmarksamma. Det kan handla om att i kartlaggningar och analyser synliggéra dessa olika
perspektiv. Det handlar ocksa om hur man konkret har arbetat med information och
nyttiggorande for att bredda deltagande — i kontakter, information, moéten, seminarier,
utbildningar, utvecklingsprojekt m.m. Nya teman kan tillkomma —t.ex. barn som anhoriga —
vilket stéller krav pa flexibilitet och kunskapsutveckling inom Nka.
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Ekonomi

Nka:s totala intakt ar 10 574 tkr, vilket utgors av statsbidrag fran Socialstyrelsen for 2018 och
intdkter fran forsaljning, konferens, kostnadsersattningar samt bidrag. Dartill erhall
Linnéuniversitetet 1 000 tkr fran Socialstyrelsen for Barn som anhoriga. Allt arbete med Barn som
anhoriga har skett som direkt samarbete mellan Nka och Linnéuniversitetet.

Nka:s kostnader fordelas enligt foljande; personalkostnader inklusive sociala avgifter,
pensionsavsattningar och andra avtalsenliga ersattningar 2 805 tkr, kostnad for del av
Regionforbundets kanslipersonal, lokal, utrustning, arbetsplatser, IT, telefoni, kontorsmaterial,
administration etc. 3 105 tkr och kostnader for ”Inhyrd personal” fér genomférande av uppdraget
samt produktion av kunskapsoversikter, inspirationsmaterial, rapporter, utveckling av
webbutbildning, arbete med teknisk plattform, referensbibliotek, information/deltagande i méssor,
konferenser etc. 3 964 tkr (kostnad for “inhyrd personal” ar 1 443 tkr, kostnad foér konsulter &r 2
521 tkr). Arbete pagar med ombyggnad av befintlig webbplats 400 tkr samt ny webbutbildning 300
tkr.

Organisation

Samverkande parter i Nka ar Linnéuniversitetet, Landstinget i Kalmar ldn, FoU Sjuhéarad Valfard vid
Hogskolan i Boras, Lanssamordnarna for anhorigstéd i Norrland, Anhérigas Riksforbund (AHR), For
barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB) och Regionforbundet i Kalmar [an som tillika ar
samordnande huvudman for verksamheten. Tillsammans utgér parterna styrgrupp for verksamheten
och har moten fyra ganger om aret. Regionférbundets representant ar ordférande.
Regionférbundets styrelse har tva kontaktpolitiker som Nka:s ledning har avstdmning med fyra
ganger om aret. Nka:s styrgrupp, Regionférbundets kontaktpolitiker och bemanning finns beskriven i
bilaga 5.

Fran 2019 kommer Regionférbundet i Kalmar Idn och Landstinget i Kalmar |&n att ga sammanien ny
organisation, Region Kalmar lan. Fran 1 januari 2019 blir Region Kalmar Ian huvudman for Nka. Nka
blir en del av Regiondirektorens stab pa enheten Larande och fornyelse. Nka kommer att fortsatta
sin verksamhet som en egen enhet med nuvarande styrgrupp.

Kalmar den 13 februari 2019

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
Bilagor

Bilaga 1. Nationell anhorigstrategi - forslag

Bilaga 2. Publikationer

Bilaga 3. Systematisk uppfdljning av Nka:s verksamhet
Bilaga 4. Ekonomi 2018

Bilaga 5. Styrgrupp, ledning och bemanning 2018
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