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1 Det arliga motet 6ppnades av registerhallare Maria Eriksdotter som halsade alla deltagare
valkomna, gick igenom agendan och berattade lite om det stora intresse som SveDem
tilldragit sig internationellt. Darefter presenterade Maria SveDems styrgrupp, av vilka flera
fanns pa plats under dagen. Styrgruppen bestar av olika professionella kompetenser, fran
olika delar av landet, mindre sjukhus, storre sjukhus, primarvard och kommuner. Maria
tackade styrgruppen for dess arbete under aret och presenterade sedan medarbetarna pa
kansliet och koordinatorer som till stérsta delen arbetat med att implementera SABO-
modulen och tackade dven dessa for utfort arbete.

2 Daérefter berattade Maria Eriksdotter om den forskning som gjorts med hjalp av SveDemdata
under 2015. Hon poédngterade att SveDem blivit en viktig datakélla nar man vill titta pa hur
vard och behandling fungerar. Samkdrning med andra register kan ge mycket information vid
specifika forskningsfragor. Kvalitetsutveckling diskuterades ocksa. SveDems styrgrupp har
forfattat en artikel som en slags presentation av SveDems uppbyggnad, den har publicerats
i PlosOne.

3 Vidare trycktes pa att SveDem ér ett flerhdndelseregister som foljer personer med
demenssjukdom over lang tid och dver huvudman samt att SveDems uppfdljning sarskilt
boende nu vaxer i omfang och ar en jatteviktig modul.

4 Maria fortsatte sedan med att presentera utvalda delar av 2015 ars resultat. Vid fragan om
tackningagrad forklarade Anders Wimo hur skattning av tackningsgrad berdaknas genom att
epidemiologisk forskning samkdérs med demografiska data (fran SCB). Enligt underlaget, som
bygger pa SBU:s skattning av nyinsjuknande, dr det ganska troligt att insjuknandet
(atminstone i vastvarlden) minskar. For Sverige rdknar man med att ungefar 120 000 —

170 000 personer lever med demenssjukdom, vilket lett till skattningen 160 000 personer.
Anders Wimo tror sjalv att den siffran ar aningen for hog. De personer som har en
demenssjukdom men inte har diagnostiserats finns i “bada dndar” enligt Anders, dels
nyinsjuknade, svart sjuka personer. Anders Wimo menar vidare att tackningsgraden i
SveDem &r mycket bra, han vill mena att SveDem &r varldens béasta register for personer med
demenssjukdom. Har namndes dven lakemedelsforskning.

5 Valiering var nasta del av presentationen. Ett satt att validera registret ar att jamfora
innehallet mot kalldata. Som exempel togs en kontroll av uppgivna ldkemedel i SveDem
jamfort med vad som registrerats i Likemedelsregistret som Cermakowa gjort 2015.
Resultatet visade god samstammighet.

6 Nasta del av presentationen avhandlade SveDems population. De registrerades kognitiva
formagor visar att man far sin diagnos tamligen sent. Maria gick dven igenom utredningens
innehall. Har ndmndes dven Helle Wijks jamforelse mellan SveDem och Senior Alert vad
galler undernarda som visade utrymme for forbattringsatgarder.

7 Bilkoérning foranledde diskussioner bland dhérarna. Vad géller egentligen? Anders Wimo
klargjorde att alla som fatt en demensdiagnos, enligt forfattningen skall anmalas, vilket inte
gors.

8 Nasta dmne som diskuterades var lakemedel generellt, kolinesterashammare och memantin
specifikt. Olika landsting/regioner har olika riktlinjer. Bland annat namnde Lena Kilander att
en studie publicerad i Lancet redan for 10 ar sedan visade att dessa lakemedel gav tydlig
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effekt jamfort med placebo vid svar demens. | Sverige finns svar demens ej med i
riktlinjerna. Aven antidepressiva likemedel och éverlevnad diskuterades.

| samband med ovanstaende berattade Katarina Ndgga om en masteruppsats som skrivits
inom Migrationsskolan i Skane dar man samkoért SveDem med befolkningsregistret. Denna
studie visade att forstagenerationsinvandrare i studien var yngre dn ovriga vid diagnos, hade
samre resultat pd MMSE-SR/MMT samt att ed far mer neuroleptika och mindre
demensldkemedel. Fragan ar om resultatet beror pa att de ar sdmre i sjukdomen eller pa
sprakliga problem? Man har inte tittat pa utbildningsniva i studien.

Maria Eriksdotter avslutade sin presentation med att visa primarvardsforbattringar.
Imponerande siffror.

Efter ovanstaende genomgang var det dags for Staffan Winter att presentera laget for
direktoverforing av journaluppgifter till kvalitetsregister. Inom den statliga satsningen pa
kvalitetsregister 2012-2016 har NPDi (Nationella programmet fér datainsamling) varit en del
av satsningen. Huvudfragan har varit fragan om hur man ska fa bort dubbelregistrering i
samband med datainsamling till kvalitetsregister. | programmet har givits stod till regionala
anslutningsprojekt mellan vardverksamhet och kvalitetsregister for dataéverforing fran
journal. Man har dven arbetat med att forbereda kvalitetsregister fér anslutning. Vad galler
arbetet med teknisk infrastruktur har man valt en generell I6sning med nationella tjanster,
nationell infrastruktur och anvandning av standard, som tar langre tid att implementera men
som bor bli billigare och mer hallbara pa lang sikt samt sdkra sdkerheten. Staffan berattade
om NKRR, Nationell kvalitetsregisterrapport och dess uppbyggnad. Vidare berattade Staffan
Winter att samtliga SKL:s projekt ar vardgivarprojekt.

| december 2016 tar kvalitetsregistersatsningen slut och en utredning med framtidsforslag
har gjorts av Mona Bostrom. Utifran denna utredning beslutas att mer ansvar ska laggas pa
landstingen/regionerna och kommunerna och att 2017 blir ett “mellanar”. Extrapengarna
forsvinner.

Vidare diskuterades NPDi efter hésten 2016. ”Var ska IT-delen ligga”? Forslag som ligger ar
att kansliet for kvalitetsregister blir fortsatt objektsagent for NKRR. Anledningen till att
arbetet med overforing till kvalitetsregister tagit sa lang tid ar att man valt I6sningen
anslutning enligt nationell standard istallet for unik 16sning for varje landsting, vilket initialt
ger mer jobb men berdknas bli Il6nsammare i langden. Staffan Winter forklarade hur
funktionen ska se ut mellan NKRR — nationell TP och vardgivare. Viktigt ar att NKRR inte
lagrar data, den lagrar hur man ska skicka data. Uppskattningsvis kan vi med NKRR fa 6ver ca
60 % av uppgifterna, resten kommer man att fa komplettera sjalva. Enligt Staffan ar SKL:s
delar av systemet klart, arbetet med vardverksamheter och journaler &r inte klart och
tjanstekontrakten inte helt klara. SveDem ar mappad och kodifieringar finns kvar.
Sammanfattningsvis ar vi valdigt mycket i borjan av denna process.

Moderator Katarina Ndgga introducerade efter detta Ann-Katrin Edlund som berattade om
implementeringen av SABO-modulen. Socialdepartementet har tilldelat SveDem extra medel
pa 2 miljoner foér att implementera modulen for sarskilt boende i landets kommuner. Vi har i
mycket jobbat pa liknande satt som under projektet Battre liv for sjuka dldre, knutit
koordinatorer ute i landet till projektet, deltagit pa massor, utvecklat rapporter. For att fa det
att fungera smidigare i framtiden, da vi hoppas att manga kommunala enheter ansluter sig
till SveDem har vi aterupptagit funktionen regional koordinator for kommunala enheter.
Genom denna funktion kan en 6vergripande, sa kallad regional koordinator, utses inom
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kommunen. Denna person kan sedan lagga upp en lokal koordinator ute pa varje sarskilt
boende, vilken i sin tur kan lagga upp lokala anvandare pa sitt sarskilda boende, och ansvara
for att dessa ar aktuella. Vidare har ett samarbete med Svenskt demenscentrum startat kring
projektet Nollvision. Ann-Katrin uppmuntrade alla att komma med tips och idéer kring hur vi
ska lyckas med dessa projekt. Vidare berattade Ann-Katrin om projekt som SveDem arbetar
och arbetat med for att implementera modulen. | Trelleborg genomférdes ett lyckat projekt
2014-2015 (kort rapport finns pa SveDems hemsida). | Bastad ska ett projekt starta upp
under hosten 2016. Avslutningsvis fick ahdrarna se prototypen till den rapport, som i detta
skede kallar direktrapport, kommer att se ut. Detta ar en enklare snabbrapport vars 6vre del
alltid ska dyka upp nar man loggar in i registret. Man kan sedan valja att titta pa hela
rapporten, skriva ut den eller klicka bort den. | rapporten ska enhetens resultat fér de
senaste 12 manaderna synas och markeras med gront (natt malet), gult (pa vag mot malet)
eller rott (forbattringsomrade). Den foregaende perioden ska ocksa finans med sa att man pa
ett enkelt satt an se om arbetet gar at ratt hall. Rapporten ska enkelt kunna skrivas ut i A4-
format och hangas upp pa enheten. Synpunkter pa vilka uppgifter enheterna behéver tas
tacksamt emot.

Efter informationen om SABO-implementeringen var det dags for Kristina Edvardsson att
beradtta om Trelleborgsprojektet. | Trelleborg implementerade man BPSD 2011 och 2014 var
det dags for SveDem. Det ér, enligt Kristina, tydligt att de bada registren komplettera
varandra. Kristina berattade att de tidigare i arbetet definierade symtomen olika och darmed
ocksa fick olika svar pa fragor om de boende beroende pa vem av personalen man fragande.
Man hade en magkdnsla men behovde hjalp av siffror for att visa laget. Man kan saga att
behovet av SveDem kom smygande. Nar man i Trelleborg borjade arbeta med SveDems
SABO-modul inledde man med det mest positiva boendet. Reaktioner som ”inte ett register
till”, ”Vi orkar inte mer”, ”sjukskoterskebrist” etc. fanns, men man sag dnda att ca 4 minuter
per boende och ar inte innebar sa mycket merarbete och for att kunna gora
forbattringsarbete kravs statistik. Kristina Edvardsson gav nagra exempel pa forbattringar
som uppstod. Kristina Edvardsson gav nagra tydliga exempel pa projektets resultat inom
omradena levnadsberattelse, bemotande och miljdanpassningar. En rapport om projektet
finns att ladda hem pa SveDems hemsida.

Dorota Religa stéllde en fraga om Nollvision, hon undrade huruvida det kan bli sa att
personal inte vagar anvanda skydd som t.ex. balte och att det da kan leda till att en
demenssjuk person ramlar istallet. Kristina fortydligade att meningen ar att personalen ska
diskutera och tanka andra atgarder innan man anvander skyddet. Man behover fundera pa
varfér personen ramlar, kan det t.ex. bero p& sémntablett? Amnet avslutades med en
fundering kring hur man ska kunna sprida intresset for detta.

Efter ovanstaende inslag var det dags for Pavla Cermakova, forskare pa Karolinska institutet,
att berdtta om en studie som hon gjort pa behandling av hjartinfarkt hos personer med
demenssjukdom genom att samkéra data fran SveDem med patientregistret. Efter en
genomgang om hjartinfarkt, hur man stéller diagnosen och vilka behandlingar som finns att
tillgd delades den studerade gruppen in i tre grupper; med ST-héjning, utan ST-h6jning samt
ospecificerad hjartinfart. Pavla undersokte hur manga personer med demenssjukdom som
fick ratt invasiv behandling vid hjartinfarkt och huruvida det hjadlpt dem att dverleva langre.
Studien visade att varje punkt hogre MMSE-varde 6kade sannolikheten att fa invasiv



behandling. Inget samband mellan kon och invasiv behandling fanns efter justering. Efter
justering aven for alder visade det sig att invasiv behandling gav 65 % lagre risk att do.

18 Anders Wimo kommenterade studien med att det finns en "myt” att dldre personer med
hjartinfarkt inte ska stressas till sjukhus. Cermakovas resultat kranglar till det lite. Dorota
Religa stillde darefter frégan om personer boende p& SABO med symtom pa hjartinfarkt
alltsa ska skickas in till sjukhus.

19 Efter en kort paus presenterade Mariann Stromberg var besdkare Majken Karlsson for oss.
Majken stallde sig pa scenen och berattade sin historia “med egen erfarenhet”, stéllde
obekvama fragor och tydliggjorde vissa av vara forutfattade meningar pa ett upplivande satt.
Hon avslutade sitt anférande med att presentera sig som Eva Granlund, arbetsterapeut och
skadespelare.

20 Ivanlig ordning avslutades det arliga moétet med prisutdelning. Denna gang var det
Vardcentralen Likenas och Geriatrikmottagningen, Avesta lasarett som fick motta diplom,
blommor och prispengar for mest kompletta registreringar under 2015.

21 Registerhallare Maria Eriksdotter tackade samtliga deltagare och foreldsare innan det
avslutande minglet och eftermiddagsfikat intogs.

For anteckningarna

Karin Westling



