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SveDem

Sammanfattning

SveDem har under sitt forsta ar i drift etablerats som kvalitetsregister inom demensomradet.
Registret uppvisar en stadig tillvaxt av deltagande enheter och registrerade patienter. Registret
finns spritt Gver stora delar av landet redan i sitt forsta verksamhetsar och i endast sex
landsting &r SveDem &nnu ej representerat.

Téackningsgraden for Svedem ar cirka 10% men okar kontinuerligt. Majoriteten av anslutna
enheter utgors idag av specialistenheter vilket medfor att den registrerade populationen
patienter inte ar helt representativ for hela populationen demenssjuka. Eftersom SveDem varit
igang i endast strax over ett ar &r andelen arligen uppfoljda patienter for lagt for att
rapporteras har. Trots dessa begransningar visar nedanstaende rapport manga intressanta fynd
och forbattringsmojligheter for vard och behandling av patienter med demenssjukdom.

Majoriteten av SveDempatienterna ar kvinnor (60%), median aldern 80 ar, 93% bor i eget
boende, MMT ar 22 och de star pa 4 lakemedel vid utredningsstart, Demensutredningen tar ca
46 dagar. Tiden fran remiss till diagnos har blivit kortare under aret , om dn med en stor
variation.

Resultaten visar ocksa att kvinnor erhaller en demensdiagnos vid hogre alder och vid lagre
MMT per aldersgrupp, vilket indikerar att man med demens fangas upp tidigare. Majoriteten
av Alzheimerpatienterna liksom patienter med Lewy body-demens behandlas med
kolinesterashammare. Neuroleptikaanvandningen ligger pa drygt 10 % i samband med att
diagnosen sétts. Detta avspeglar ocksa att nar diagnosen sétts ar merparten av patienterna i
SveDem i ett tidigt skede av sin sjukdom dér symptom som kan féranleda
neuroleptikabehandling ej ar vanligt forekommande.

Verksamhetsaret 2007/2008

Eftersom SveDems webldsning gick i drift i maj 2007 skulle en arsrapport 6ver 2007 baseras
pa fa patienter och inte fanga upp ett helt ar av registreringar. Istéllet har SveDem valt att
redovisa resultat fran halvarsskiftet 2007 till halvarsskiftet 2008. Under detta ar har
styrgruppen for SveDem sammantrétt regelbundet, och det andra anvandarmotet hallits.
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SveDem

Volym

Under 2008 har antalet registrerade demensdiagnoser i SveDem vida dverstigit antalet 2007,
fig. 1a, vilket ar vantat eftersom registret startade i maj 2007 aven om nagra enheter
registrerat retrospektivt. For verksamhetsaret 2007/2008 registrerades ca 1530 patienter med

demens, fig 1a. Utvecklingen pekar mot dver 2000 registreringar under 2008.
1400

1300

1200

1100

1000

900

800

700

600

500

Ackumulerat antal registreringar

400

300

200 {4

100

0]

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Kalendermanad for diagnosdatum

Figur 1la. Ackumulerat antal registrerade diagnoser med diagnosdatum.

Ar

2007

Antalet enheter som deltar har ocksa stigit, fran 16 enheter 2007-07-01 till 31 enheter 2008-
06-30 (080916 uppgar antalet enheter till 35), fig. 1b. An sé& lange har inte kampanjer riktats
mot primarvardscentraler, men avsikten &r att mer offensivt bjuda in dem att delta i SveDem
vilket underlattas av att ett kansli for registret uppréttats med anstélld personal med hdg

kompetens inom omradet.
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Figur 1b. Ackumulerat antal registrerande enheter,
per datum for forsta diagnos fran 2007-01-01.

Antalet demensdiagnoser per 100 000 invanare i patientens hemlan speglar vilken tackning
SveDem uppnatt, fig. 1c. Det ar uppenbart att nagra landsting saknas, vilket innebar en
utmaning for SveDem. Dock finns SveDem redan efter ett ar etablerat i alla landsting utom 6.
Vart mal &r att fa med alla landsting i SveDem.
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12 - 26

32 - 49

Figur 1c. Antal registrerade demensdiagnoser per 100 000 invanare, per patientens
hemlan, med diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .

Uppfoljningar efter ett ar registreras i SveDem men eftersom sa fa uppféljningar hunnit
registrerats presenteras inte resultat fran dem i denna arsrapport utan forst i nasta.
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Diagnoser

Diagnoserna som registrerats ar som forvéntats, dvs. framst Alzheimers sjukdom med sen
debut, 35 %, och med tidig debut, knappt 6 %, fig. 2a. Blanddemens och vaskular demens
utgor ocksa en stor andel. En forhallandevis stor andel, ca 13 %, fick diagnosen Demens
UNS, vilket betyder att typ av demenssjukdom ar osaker. SveDem strévar efter att
diagnostiken av olika typer av demenssjukdom skall bli tydlig och detta fynd utgor saledes en
forbattringspotential som kommer att foljas éver tid. | vissa fall, framfor allt mycket gamla
multisjuka patienter, kan dock differentialdiagnostiken gentemot andra demenssjukdomar
vara av mindre vikt da den ej medfor forandring i behandlingen och vérden for den
patientkategorin.
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Figur 2a. Andel diagnoser, diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008
Antal patienter ovanfér stapeln

Man och kvinnor uppvisar inte samma fordelning av diagnoser, fig. 2b. Att Alzheimers
sjukdom &r vanligare hos kvinnor och att vaskular demens &r vanligare hos méan &r kant sedan
lange.
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Figur 2b. Diagnos per kon, diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .

Kvinnorna ar aldre &n mannen vid diagnostillféllet, fig. 2c.
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Figur 2c. Aldersférdelning per kén, diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .
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SveDem

Yrkesverksamhet

Yrkesverksamheten bland diagnossatta patienter ar lag utom for Alzheimers sjukdom med
tidig debut, fig. 3a. Aven vid Lewy body-demens och Frontallobsdemens forekommer i icke
ringa grad yrkesverksamma patienter, vilket kan forvantas av aldersférdelningen per diagnos,
fig. 3b. Aven om andelen ar 1ag sa forekommer alltsé yrkesverksamma i gruppen som fér en
demensdiagnos.

Diagnos Yrkesverksam Antal

Alzheimers, tidig debut Nej | | | 62

Ja (mer an 10%) I 32

Alzheimers, sen debut . Nej 552
Jamerani0%) | | | | | | | | | | 4

Mix (Alzheimers- vaskular) Nej 333
Ja (mer an 10%) | | | | | | | | | 6

Vaskular (inkl subkortikal) Nej 276
Ja (mer an 10%) | | | | | | | | | 3

Lewy body demens Nej 40
Ja(meran10%) || | | | | | | | ‘ 3

Frontallobs- demens Nej 32

Ja (mer &n 10%) N O 4

Parkinsons med demens Nej 13
Ja (mer an 10%) | | | | | | | | | 0

Demens UNS Nej 202

. Ja (mer an 10%) | | | | | | | | | 2

Ovrig demens Nej 39
Ja(meranlO%) IlllllllllllIIIllllllllllllllIlllllllll 2

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%0)

Figur 3a. Andel yrkesverksamma vid utredningsstart per diagnos,
diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .
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Figur 3b. Alder per diagnos, diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .
Staplar fér median med l1a och 3e kvartilen utritade och antalet utskrivna.
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SveDem

Bakgrundsfaktorer

Som en indikation pa patientens status registreras antalet mediciner patienten star pa (utéver
eventuella vid behovs-mediciner). Patienterna som erhaller en demensdiagnos behandlas med
flera lakemedel redan vid diagnossattningen, fig. 4a. Patienter med Alzheimers sjukdom med
tidig debut, och patienter med Frontallobsdemes, star pa farre mediciner. Dessa patienter &r
yngre &n 6vriga patienter, fig. 3b, och har sannolikt en Iagre komorbiditet. Patienter med
vaskular demens behandlas med fler lakemedel &n patienter med Alzheimsr sjukdom,
sannolikt beroende pa behandling av vaskulara riskfaktorer och sjukdomar. Patienter med
Parkinsons demens har flest lakemedel, men denna grupp utgdrs av relativt fa patienter. Av
samtliga patienter som fatt demensdiagnos (medianalder knappt 80 ar) ar medianen 4
lakemedel, fig. 4a.
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Figur 4a. Antal mediciner patienten star pa vid utredningsstart, per diagnos, diagnosdatum under 2008.
Staplar for median med 1la och 3e kvartilen utritade och antalet utskrivna.

| MMT-test har samtliga patienter en median pa 22, med nagot hogre varden vid Alzheimers
sjukdom med tidig debut samt vid frontallobsdemens, fig. 4b. Saledes utreds samtliga
patienter i SveDem i ett relativt tidigt skede av demenssjukdomen, vilket sannolikt avspeglar
att majoriteten av registrerade patienter kommer fran specialistenheter dit patienter med tidiga
symptom ofta remitteras.

MMT per kon och alder visar lagre varden for kvinnor i samma aldersgrupp, fig. 4c., vilket

kan indikera att kvinnor erhaller en demens diagnos senare i sjukdomsférloppet an man.
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Figur 4b. MMT per diagnos, diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .

Staplar fér median med l1a och 3e kvartilen utritade och antalet utskrivna.
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MMT

Man Kvinna Man Kvinna Man Kvinna Man Kvinna Kon

0-59 ar 60-69 ar 70-79 ar >=80 ar Aldersgrupp

Figur 4c. MMT per koén och alder , diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .
Medelvarde, antal ovanfor stapeln.

Nér utredningen startar bor patienterna endast i ringa grad i sarskilt boende, fig. 4d. Detta ar
forvantat med tanke pa att majoriteten av patienterna diagnosticeras tidigt i
sjukdomsforloppet.
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Figur 4d. Boende vid utredningsstart per diagnosmanad, diagnosdatum under

verksamhetsaret 2007-2008 . Antalet ovanfor stapeln.

En viktig riskfaktor for demens &r hereditet. | SveDem anges i mer an 40% av fallen att ingen
nara slakting ha varit drabbad av en demenssjukdom, fig. 4f. | 25% av fallen anges Ingen
uppgift i SveDem.
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Antal
Ingen nara slakting 667
Ingen uppgift 392
Foraldrar 254
son | 126
Foraldrar,Syskon - 62
Mor-/Farforaldrar - 39
Foréalders syskon . 25
Foraldrar, Foralders syskon I 13
Mor-/Farforaldrar, Foralders sys I 6
Foraldrar, Syskon, Mor-/Farféral l 4
Kusin I 3
Syskon, Mor-/Farforaldrar I 2
Syskon, Barn 1
Syskon, Forélders syskon 1
Foraldrar, Mor-/Farforaldrar, FO 1
Foraldrar, Kusin 1
Syskon, Kusin 1
Foréalders syskon, Kusin 1
Foraldrar, Foralders syskon, Kus 1
LI N e e B e e e e e B B e e
0 10 20 30 40 50
Andel

Figur 4f. Slaktingar med misstankt demens, diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .
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SveDem

Vantetider

Medianen for tiden fran mottagen remiss, eller kontaktdatum, till utredningsstart var ca 45
dagar med en positiv trend under verksamhetsaret, fig 5a. Det innebar att andelen patienter
som borjar utredas inom 90 dagar fran remissdatum ar hog, 84 %, och stigande, fig 5b. Det
kommer att bli intressant att jamfora den arsvisa variationen i kommande arsrapporter.
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Figur 5a. Dagar fran remiss/kontaktdatum till utredningsstart per diagnosmanad under
verksamhetsaret 2007-2008 . Staplar for median med 1a och 3e kvartilen utritade och antalet utskrivna.
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Figur 5b. Andel patienter inom vardgarantins 90 dagar frdn remiss/kontaktdatum till utredningsstart per
diagnosmanad under verksamhetsaret 2007-2008 .

Medianen for iden fran utredningsstart till diagnos ar 55 dagar, fig 5c.
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Figur 5c. Dagar fran utredningsstart till diagnos per diagnosmanad
under verksamhetsaret 2007-2008 .
Staplar fér median med l1a och 3e kvartilen utritade och antalet utskrivna.

Total tid fran remiss/kontaktdatum till diagnos hade en median pa 105 dagar, fig. 5e. Hélften
av patienterna far alltsa demensdiagnosen efter mer d4n 3 manader fran att remissen skrevs.
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Figur 5e. Dagar fran remiss/kontaktdatum till diagnos per diagnos,
diagnosdatum under verksamhetsaret 2008.
Staplar fér median med l1a och 3e kvartilen utritade och antalet utskrivna.

Per diagnos ar det Alzheimers sjukdom med tidig debut och frontallobsdemens som tar langst
tid fran utredningsstart till diagnos, fig 5d.
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Figur 5d. Dagar fran utredningsstart till diagnos per diagnos,

diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .
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SveDem

Undersdkningar som underlag for diagnostik

For diagnossattningen ar utokad kognitiv beddmning, blodkemi och CT de vanligast
férekommande undersdkningarna, fig. 6a. For att diagnosticera Alzheimers sjukdom med
tidig debut utfors flest undersokningar, fig. 6b-6¢. Detta kan vara en orsak till att
utredningstiden for denna diagnos ar langst bland demenssjukdomarna, 5d.

Utredning

Utokad kognitiv bedémning
Blodkemi

LP

CT

MR

Isotopundersokning

EEG

Funktionsbeddémning

Motorisk bedémning §

Spraklig bedéomning

Neuropsykologisk undersdkning

200 400 600 800 1000 1200 1400 1600

o

Antal

Figur 6a. Utredningar till grund for diagnos, diagnosdatum under
verksamhetsaret 2007-2008 .
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LP | CT
4 MR 4 Isotopundersodkning
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Figur 6b. Utredningar till grund for diagnos, per diagnos,
diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 . De vanligare diagnoserna.
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LP _ CcT
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Funktionsbedémning
N Motorisk beddmning N Spraklig bedémning
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Figur 6¢c. Utredningar till grund for diagnos, per diagnos,
diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 . De mindre vanliga diagnoserna.
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Behandling

Lakemedel

Den vanligaste ldkemedelsbehandlingen ar kolinesterashammare, fig. 7a. Mer an 90 % av
patienter med Alzheimers sjukdom med tidig debut och mer &n 80 % av patienter med

Alzheimers sjukdom med sen debut behandlas med kolinesterashammare. Aven hos patienter

med blanddemens behandlas majoriteten med kolinesterashammare. Andelen med vaskular
demens som behandlas med kolinesterashammare ar 1ag medan lakemedel mot vaskulara
riskfaktorer &r hog, fig. 7b. En mindre andel patienter behandlas med memantin vilket kan

bero pa att fa patienter med Alzheimers sjukdom i registret har en sjukdom av mattlig till svar

grad, vilket ar indikation for memantin. Behandling med antidepressiva ocksa rel vanligt, ca
30 % av patienter emd Alzheimers sjukdom och 35 % vdi vaskulér demens.

Behandling

Kolinesterashammare

NMDA-antagonist

Lakemedel vid vaskulara riskfakt

Antidepressiva

Neuroleptika

Angestdampande

Somnmedel

Ovriga lakemedel fér demens

b
TT T T[T TT [ TT 71T

6} 100 200 300

400

500

Antal

Figur 7a. Behandlingar efter utredning, per diagnos, diagnosdatum under

verksamhetsaret 2007-2008 .
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Figur 7b. Behandlingar efter utredning, per diagnos, diagnosdatum under
verksamhetsaret 2007-2008 . Endast de vanligare diagnoserna.
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Figur 7c. Behandlingar efter utredning, per diagnos, diagnosdatum under 2008.
De mindre vanliga diagnoserna.

Utskrivningen av neuroleptika till demenspatienter har uppmarksammats i media under
september 2008. | samband med diagnos behandlas drygt 10 % av patienterna med
neuroleptika, fig. 7d, vilket ocksa innefattar de patienter som sedan tidigare behandlades med
neuroleptika. Variationen fran manad till manad visar inte pa nagon tydlig trend.
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Figur 7d. Neuroleptika som patienter behandlas med efter att diagnosen satts,
diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 .
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Initiativ till stodinsatser

Fran sjukvarden kan initiativ tas till stodinsatser, vilket dock inte sékert innebar att patienten
efter bistandsbeddémning erhéller det stod som avsetts. Vanligast ar initiativ till stod for
anhoriga vilket tas i 40 % av fallen, men &ven andra stod férordas i varierande omfattning
(15% till 30%), fig. 8a. Stod enl LSS &r lagt men avspeglar att farre ar 10 % av de registrerade
ar under 65 ar och darmed har mojlighet att erhalla stod enl. LSS. I nasta arsrapport kommer
arliga uppféljningar att ha registrerats sa att initiativen kan jamforas med utfallet for
patienterna.
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Figur 8a. Andel av patienterna dar utredande enhet tagit initiativ till stddinsatser (ingen till flera
per patient), diagnosdatum under verksamhetsaret 2007-2008 , antal patienter ovanfoér stapeln.
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Lokal anvandning av data och resultat

Rapporter finns tillgdngliga i SveDem via webbgranssnittet. Webbloganalysen visar att
SveDems lokala anvandare pa deltagande enheter anvander de inbyggda rapporterna. Under
verksamhetsaret har 15 enheter tagit ut on-linerapporter regelbundet (mer &n 10 ggr).
Maojligheten att exportera sina inmatade data /" (export av data) har anvants som mest drygt 30
ggr/manad, fig. 9a. Rapportanvandningen har stigit. Mest anvand ar rapporten
Processindikatorer dar tabeller med grafisk presentation, snarare &n textrapportens tabeller. |
bégge fallen jamfors enhetens resultat med hela registrets snitt.
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Figur 9a. Rapportbestalliningar under verksamhetsaret 2007-2008 av lokala anvandare eller
lokala koordinatorer, diagnosdatum under , antal uppgifter ovanfor stapeln.
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