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Csvenska Demensregistret

Forord

Svenska Demensregistret, SveDem, &r ett nationellt kvalitetsregister for att 6ka kvaliteten av
utredning, diagnostik, vard och behandling av patienter med demenssjukdom. Det startade 1 maj
2007 och sedan dess har minnesmottagningar, primédrvirdsenheter och kommuner kunnat ansluta sig.
Registret har en mycket hog tickningsgrad bland landets minnesmottagningar medan malet nu &r att
anslutningen av primirvardsenheter och kommuner skall 6ka. Monitorering pa de anslutna enheterna
gors regelbundet.

SveDem ir nu ett etablerat kvalitetsregister inom demensomradet och anges som datakélla till ett
flertal kvalitetsindikatorer i de Nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom
(Socialstyrelsen 2010).

Det ér ett mycket omfattande och viktigt arbete som laggs ner pa SveDem av de anslutna enheterna.
Till alla er vill styrgruppen rikta ett varmt tack med forhoppningen att det goda arbetet fortsatter sd
att SveDem dven i fortsdttningen kan bidra till att utveckla och sikra kvaliteten inom demensvarden i
Sverige.

Stockholm 2011-10-03
Styrgruppen genom

Maria Eriksdotter Jonhagen
Registerhallare, SveDem
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Csvenska Demensregistret

Sammanfattning

SveDem ir ett etablerat kvalitetsregister inom demensomridet. Registret uppvisar en stadig tillvaxt
av deltagande enheter och registrerade patienter. Registret finns spritt dver hela landet, och alla ldn
med undantag for Jaimtland 4r representerade i SveDem.

Under 2010 har 4421 patienter med nydiagnostiserad demenssjukdom registrerats. Det finns ingen
saker statistik pd hur manga demensutredningar som utfors i Sverige. Man méste ocksé hélla i minnet
att antalet demensutredningar inte betyder samma sak som antalet insjuknande i demenssjukdom.
Manga demensutredningar leder inte till att patienten erhaller en demensdiagnos varfor antalet
demensutredningar vid en enhet/region inte &r ett relevant métt for SveDem. Téckningsgraden
berdknas dérfor pd antalet incidenta sjukdomsfall baserat pa befolkningsdata, ca 20 000 personer
insjuknar i demenssjukdom per ér (Socialdepartementet 2003). Hér finns ocksé svarigheter da a/ Det
ar ovisst hur ménga som de facto utreds och dirmed SveDem borde finga upp; b/ det finns patienter
med demenssjukdom déir man avstar frén vidare utredning pé grund av patientens ovriga sjuklighet
och skorhet.

Jamfort med foregdende ar har SveDems tdckningsgrad vid specialistenheterna dkat frén 72 till
92 %. SveDem har séledes en hog tickningsgrad vad géller patienter som utreds vid
specialistenheter. Vid dessa registreras i princip alla med demensdiagnos.

Téckningsgraden 1 primérvarden dr sdimre men okar fran 5 % under 2009 till 10 % under 2010. Fler
och fler primdrvardsenheter ansluter sig och SveDem arbetar hart med att ansluta flera enheter.
Anslutna primarvardsenheter har under aret 6kat med 60 %. I vissa regioner sdsom Vistra
Ostergdtland pagar ett viktigt arbete dér samtliga primirvérdsenheter liksom kommunen ir anslutna
och pa sd sitt dr hela virdkedjan med.

Data frdn SveDem visar att demensdiagnosen i sig 4r mycket viktig. Diagnosen gor att patienterna
forutom adekvat medicinsk behandling ocksa erhdller stodinsatser sdsom t ex dagverksambhet.

SveDemdata visar att véantetiden till utredningsstart har minskat med 11 dagar fran 46 dagar 2009 till
35 dagar. Dock ér utredningstiden fortsatt lang, 58 dagar. SveDems eget kvalitetsmal pa 30 dagar ér
saledes langtifrdn uppnatt och hir finns for ménga enheter ett forbéttringsarbete att gora.

Data frdn SveDem visar att foljsamheten till flera kvalitetsindikatorer for de Nationella riktlinjerna
for vard och omsorg vid demenssjukdom dr god dven om stora regionala skillander kan ses. 82 % av
SveDempatienterna genomgar basal demensutredning i 6verensstimmelse med de nationella
riktlinjerna. Behandlingen med demensldkemedel hos patienter med Alzheimers sjukdom uppgar till
81 %. Behandlingen med antipsykosldkemedel ligger kvar pd ca 7 % och okar endast nagra
%-enheter vid uppfoljningen, vilket avspeglar att merparten av patienterna i SveDem ér i ett tidigt
skede av sin sjukdom dér symptom som kan féranleda behandling med antipsykosldakemedel ej ar
vanligt forekommande men kanske ocksé att en 6kad kunskap o dessa ldkemedels biverkningar har
lett till 6kad dterhdllsamhet med forskrivningen. De enheter som tidigare haft en relativt sett hdgre
forskrivning har under 2010 minskat denna.

SveDem borjar ocksé rona intresse fran utlandet ddr samarbete etablerats med danska

minnesklinikers kvalitetsregister och Tyskland vill skapa ett kvalitetsregister med SveDem som
modell.
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Csvenska Demensregistret

Verksamhetsaret 2010

Eftersom SveDems webblosning gick i drift i maj 2007 skulle arsrapporten 6ver 2007 baserats pa fa
patienter och inte fdngat upp ett helt &r av registreringar. Darfor valde SveDem initialt att redovisa
resultat fran halvarsskiftet 2007 till halvarsskiftet 2008 samt halvarsskiftet 2008-2009. Fran och med

2009 redovisas SveDems arsrapport per kalenderér och nedan foreligger &rsrapporten for 2010.

Kvalitetsindikatorer

SveDem utgor datakélla till nedanstaende sju kvalitetsindikatorer i de Nationella riktlinjerna for véard
och omsorg vid demenssjukdom (Socialstyrelsen 2010):
1. Andel personer med demenssjukdom som fétt demensdiagnos senaste ret.
Andel personer med demenssjukdom som genomgétt basal demensutredning
Andel personer med mild till méttlig AD, som behandlas med demensldkemedel
Andel personer med demenssjukdom som har plats pd dagverksamhet
Andel personer med demenssjukdom i permanent sirskilt boende som &r anpassat for
personer med demenssjukdom
Andel personer i sirskilt boende som behandlas med antipsykosmedel
Andel personer med demenssjukdom i primér- eller specialistvérd, vars tillstand f6ljs upp av
hélso- och sjukvirden minst en gang per ar.

bl ol S

e

I denna arsrapport presenteras data for flera av dessa kvalitetsindikatorer for &r 2010 och jamfors
med dem for 2009. Dessa resultat har presenterats pé flera internationella konferenser (Edlund et al
2011, Négga et al 2011).

Kvalitetsindikator 1: Andel personer med demenssjukdom som fatt demensdiagnos senaste dret,
figur 1.
Av figur 1 framgér att vissa ldn (Skane, Gotland, Stockholm och Visterbotten) har en god
tackningsgrad berdknad pa forvintad incidens. I Stockholm t ex registrerades 1831 patienter (av
forvantad incidens pa 4500) i SveDem under 2010, vilket ger en tickningsgrad pé ca 41 %, tdmligen
ofordndrat mot foregdende ar.

D 0% - 4%

5% - 7%
7% - 11%

I 12% - 19%

23% - 40%

Figur 1. Andel demensdiagnoser (2010) i SveDem av forvéntad incidens (2009)
Per patientens hemlén, under 2010.

Fran befolkningsdata berdknas ca 20 000 personer per ar insjukna i demenssjukdom
(Socialdepartementet 2003). Det finns inga data som visar hur ménga av dessa som utreds. Klart dr
dock att alla inte utreds. Det finns ocksa vissa grupper av patienter sdsom mycket gamla multisjuka
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Csvenska Demensregistret

och skora patienter hos vilka en demensutredning troligen inte ger ndgon ytterligare behandlings
och/eller omvardnadsvinst.

Gliadjande nog har ytterligare specialistenheter anslutits till SveDem under 2010 och 92 % av
samtliga specialistenheter i Sverige dr nu anslutna till SveDem, vilket ar en 6kning med 17 % jamfort
med 2009 (75 % 2009). Dessa enheter registrerar samtliga nydiagnostiserade patienter med
demenssjukdom som utreds av dem. Majoriteten av patienterna i SveDem kommer frén dessa
enheter. Under 2010 registrerades 4421 patienter varav 4132 patienter frén specialistenheterna. Fyra
kommuner har anslutits sig och 41 patienter pa sirskilda boenden har registrerats. 248 patienter har
utretts pa 67 primédrvardsenheter under aret, ca fyra patienter per enhet. I takt med att
primdrvardsenheter ansluts fir vi mer reliabla data dven frn primérvarden. Om vi antar att 10
patienter utreds och erhaller en demenssjukdom per &r/primérvardsenhet och det finns 1000 VC i
Sverige, sd borde 10 000 patienter utredas i primarvarden. Laggs da 4100 fran specialistenheterna till
blir siffran 14 100. Den totala tdckningsgraden for SveDem blir da 4400/14100, vilket &r 31 %.

Kvalitetsindikator 2: Andel personer med demenssjukdom som genomgatt basal
demensutredning (utékad kognitiv bedémning, blodkemi, CT eller MR, strukturerad
funktionsbedémning), figur 2.

Under 2010 genomgick 82 % av patienterna med demenssjukdom i SveDem en fullstindig basal
demensutredning. Andelen dr oforédndrad jamfort med 2009. SveDems eget kvalitetsmal ar >90 %,
vilket endast uppnas av Halland och Uppsala ldn. Hér finns saledes ett forbéttringsarbete att gora. I
den basala demensutredningen ingér kognitiv beddmning (enklare minnestester MMT 95 % 2009,
91 % 2010); klocktest (89 % 2009, 87 % 2010), blodprover (96 % 2009, 97 % 2010), rontgen av
hjdrnan med datortomografi eller magnetrontgen (100 % 2009, 2010). En felkilla &r att delar av
utredningen kan vara gjord innan patienten kommer till specialistkliniken, vilket skall registreras
men kan missas. I princip alla genomgar utredning med blodprover och rontgen av hjarnan. Dédremot
anvénds klocktestet inte fullt lika flitigt. I Danmark som har ett mindre men liknande register pé
specialistenheterna dr andelen patienter som genomgér MMT 96 %, 92 % genomgar rontgen av
hjérnan och 94 % blodprover (Johannsen et al 2011), séledes liknande siffror som i SveDem foérutom
att andelen som genomgar rontgenundersokning 1 Sverige dr hogre.
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Figur 2. Andel patienter som genomgatt basal utredning, dvs utdkad kognitiv bedémning,
blodkemi, MMT, CT eller MR, till grund for diagnos under 2010.

Kvalitetsindikator 3: Andel personer med mild till mattlig AD, som behandlas med
demenslikemedel, figur 3.

I de nationella riktlinjerna for Véard och omsorg vid demenssjukdom anges att patienter med
Alzheimers sjukdom bor erbjudas behandling med demenslidkemedel (Socialstyrelsen 2010). Inga

SveDem Arsrapport 2010 6



Csvenska Demensregistret

maél ar satta av riktlinjerna. I SveDem strédvar vi mot att 90 % skall erhélla behandling. Vi har bedomt
att biverkningar och kontraindikationer mot behandlingen utgor ca 10 %. I SveDem behandlas ca

81 % av patienterna med Alzheimers sjukdom under 2010 med demensldkemedel
(kolinesterashdammare eller NMDA -antagonist), timligen ofordandrat med 2009 (82 %). Den hoga
siffran avspeglar att foljsamheten till riktlinjerna &r god men ocksa att vid specialistenheterna
erhaller patienter med ritt indikation dessa ldkemedel. Det finns en del regionala skillnader dir
anvindningen har minskat i flera av linen och dkat i nagra (Skane, Vistra Gétaland, Ostergétland,
Jonkoping) och dr oféridndrat i Stockholm. Det finns alltid patienter som av olika skél inte &r
lampliga att behandlas med dessa ldkemedel. I Danmark som har ett mindre men liknande register pa
specialistenheterna dr andelen patienter med demenslidkemedel ca 80 % (Johannsen et al 2011).

Inga konsskillnader forekommer, ddremot erhéller yngre patienter med Alzheimers sjukdom
demenslikemedel i storre utstrackning dn dldre, vilket dr forvintat eftersom de har farre andra
sjukdomar som kan péverka om behandling skall ges eller e;.

Detta utfall berdr patienter vid specialistenheter med en tdckningsgrad pa 92 %.
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Figur 3. Andel behandlade med kolinesterashdmmare eller NMDA -antagonist av patienter med tidig eller sen AD,
per patientens hemldn. Staplarna for 2010 och 2009 samt snitt for de tre senaste dren (lan och dr med minst 15 patienter).

Kvalitetsindikator 4 — Andel personer med demenssjukdom som har plats pa dagverksamhet,
figur 4.

Majoriteten av patienterna i SveDem far sin diagnos 1 en relativt tidig (mild) fas av
demenssjukdomen och forsémring i funktionsniva &r inte pafallande stor forsta aret. Vid
grundregistreringen har ca 3 % av patienterna dagverksambhet, vilket av de som f6ljs upp okar till
20 % ett ar senare, siffror som &r ofordndrade jamfort med 2009. Att patienten erhéllit en diagnos
leder i sig med stor sannolikhet till att patienten vid uppf6ljningen ett r senare har fatt ta del av
stodinsatser sdsom dagverksamhet.

Andel i dagverksamhet
I
it
R

Grundregistrering 1:a 2:a
uppféljning uppféljning

Figur 4. Dagverksamhet vid grundregistrering (utredningsstart) resp uppfoljning med 1:a och 2:a uppfoljning. Antalet ovanfor staplarna.
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Csvenska Demensregistret

Kvalitetsindikator 5 - Andel personer med demenssjukdom i permanent séirskilt boende som dir
anpassat for personer med demenssjukdom, figur 5.

Majoriteten av patienterna i SveDem dr relativt tidiga i sjukdomsforloppet och behovet av sérskilt
boende &r dnnu litet, ca 4 % (ofordndrat jamfort med 2009) Av de patienter som hittills foljts upp har
10 % plats pa sdrskilt boende efter ett &r. Denna siffra vintas forstas oka ju fler patienter som foljs
under lang tid. 43 % under 2010 4r ensamboende, varav 75 % utgors av kvinnor.

Indikatorn dér det sdrskilda boendet dr anpassat for personer med demenssjukdom é&r nu tillagd i
registret efter riktlinjerna men fanns inte tillgdnglig i borjan av 2010. Dérfor ér siffran mycket 1ag.

100 3830

Andel (%)

172 177
1 1

8

Ordinart Sarskilt, Sarskilt, Sarskilt
tillfalligt permanent permanent
anpassat
for
personer
me
demenssjukdom

Figur 5. Boende vid utredningsstart, diagnosdatum under 2010.
Antalet ovanfor staplarna.

Kvalitetsindikator 6 - Andel personer i séirskilt boende som behandlas med antipsykosmedel.

Som patalat ovan dr majoriteten av patienterna i SveDem relativt tidiga i sjukdomsforloppet och
behovet av sirskilt boende dr dnnu litet. Déarfor har endast ett fatal patienter som bor 1 sérskilt boende
registrerats i SveDem. Vi har dérfor valt att i stéllet visa andelen med antipsykosbehandling bland
alla registrerade under ar 2010. Andelen patienter med antipsykotika &r

ar 2010 liksom 2009 7 %, figur 6. Denna relativt laga siffra beror pa att demenssjukdomen hos
majoriteten av patienterna r i ett tidigt skede dir beteende och psykiska symptom vid
demenssjukdom (BPSD) ér tdimligen ovanliga liksom att biverkningsproblematiken med dessa
lakemedel gor att storre forsiktighet iakttas vid forskrivning av dessa likemedel.
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Figur 6. Patienter med antipsykosmedel vid diagnos, per patientens hemlan. Staplar for
2009 och 2010, samt snitt for de tre senaste dren (ldn och ar med minst 15 patienter).

Det finns en del regionala skillnader. En forklaring kan vara att vissa enheter hor till psykiatriska
kliniker vilket kan leda till att andelen patienter med psykiatrisk problematik som behandlas med
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antipsykotika kan vara hogre. Gladjande nog ses att regioner med hog forskrivning av antipsykotika
2009 har minskat denna under 2010 (se Véstra Gotaland, Orebro, Kalmar och Jonkopings 14n).

Jamfors Oppenvardspatienter med slutenvardspatienter &r siffran ar betydligt hogre bland de patienter
som utreds i slutenvdrden (15 %), vilket naturligtvis till stor del beror pa att patienter som utreds i
slutenvérden har mer BPSD problematik, vilket ofta ar anledningen till att en utredning i
slutenvérden dr nodvéndig. Dock har siffran for slutenvarden sjunkit fran 22 % under 20009 till 15 %
under 2010.

Kvalitetsindikator 7 - Andel personer med demenssjukdom i primérvdrd- och specialistvdrd, vars
tillstand féljs upp av hélso- och sjukvdarden minst en gdng per dr, figur 7.

Ca 37 % av de registrerade patienterna foljs upp inom SveDem, vilket 6kat med 7 % sedan 2009. En
stor andel foljs upp av enheter ej anslutna till SveDem eller s sker ingen systematisk uppfoljning.
SveDems eget kvalitetsmél ar att 100 % av patienterna skall f6ljas upp och att primérvardsenheter
bade offentliga och privata liksom kommuner skall ansluta sig med tiden. Hir finns ett stort
forbattringsarbete att géra och SveDem arbetar med att 6ka implementeringen i primérvard och
kommun.

Antal
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Figur 7. Andel grundregistreringar och uppfoljningar tom 3:e uppfoljningen, sedan 2007-05-01

Volym

Under 2010 har antalet registrerade patienter i SveDem kontinuerligt 6kat, figur 8a. For
verksamhetsédret 2010 registrerades 4421 nya patienter i SveDem, att jamfora med foregaende ars
3727 patienter.
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Figur 8a. Ackumulerat antal patienter per kalenderar.
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Sedan 2007-05-01 har 11561 patienter registrerats (2010-12-31), figur 8b. Antalet enheter som deltar
okar kontinuerligt. 2009 var 84 enheter anslutna vilket 6kade till 132 enheter under 2010. De flesta
enheter som registrerar utgors av specialistenheter men ett 6kande antal primérvirdsenheter (67) och
4 kommuner har anslutit sig.
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Figur 8b. Ackumulerat antal diagnoser sedan 2007-05-01

Antalet registrerade patienter ir flest i Skine, Vistra Gotaland, Ostergotland, Stockholms och
Uppsala lan, figur 8c, vilket naturligtvis sammanhédnger med befolkningsunderlaget i dessa lén.
SveDem ir nu etablerat i alla lén utom Jamtland. I Jimtland finns ingen Minnesmottagning eller
Geriatrisk klinik. Vart mal &r att det skall finnas enheter anslutna till SveDem i alla 1dn.

516 - 4863

Figur 8c. Antal demensdiagnoser i SveDem sedan 2007-05-01, per patientens hemlén

Monitorering

Under 2009 pébdrjades monitorering av de anslutna enheternas data for att sékerstélla kvaliteten pa
registerdata. Monitoreringen har fortsatt dven under detta verksamhetsar och ytterligare 35 enheter
har nu monitorerats. Syftet med monitoreringsbesoken har dels varit att diskutera forutséttningarna
for det lokala registerarbetet och samla in synpunkter frdn anvidndarna for att fortsétta utveckla ett
anvindarvénligt och sékert register och dels att granska registreringarna mot patientjournalen.

Vid besoket har monitorn dven foljt upp att enheterna informerat patienterna om registreringen enligt
SveDems anvisningar och att inloggningsuppgifterna hanteras varligt. Aven frigan om vilka rutiner
man har for att sékerstélla att alla som fatt demensdiagnos registreras har stéllts.
Journalgranskningen har utforts pa 10 st slumpmaéssigt utvalda patienter per enhet, dir UCR har
bistatt med det slumpmaéssiga urvalet. Jimforelse har gjorts mellan registret och journalen pd alla
variabler som registreras, 59 st per patient hos 411 patienter, vilket utgor ca 4 % av registrerade
journaler. Dessutom har arliga uppfoljningar med 31 st variabler granskats pa 5 av patienterna pé de
enheter som gjort uppfoljningar. Totalt var 6,4 % av registrerade data felaktiga, varav 4 % utgjordes
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av felregistreringar, 1,3 % misstolkningar och 0,8 % uppgifter som ej aterfunnits i journalen.
Saknade uppgifter som registrerats som “vet ¢j”” uppmiaittes till 4,7 %.

Aterkoppling till anviindare och verksamhetschef har gjorts. Misstolkningar har orsakat systematiska
fel, vilka kunnat korrigeras tack vare monitoreringen och dessa fel ddrmed undvikas i framtiden.
Forandringar i rutinerna har kunnat avhjélpa vissa av felregistreringarna. Saledes har monitoreringen
visats vara ett viktigt verktyg for forbéttringsarbetet inom SveDem. Monitorering dr en viktig
kvalitetskontroll av SveDem och utgér en sjélvklar del av SveDemkansliets arbete.

Fléden-véntetider

Tid till utredningsstart

Mediantiden frén mottagen remiss eller kontaktdatum till start p4 demensutredning, uppgick under
2009 till 46 dagar vilket under verksamhetsaret 2010 glidjande nog minskat till 35 dagar, figur 9a.
Tiden varierar mellan olika 14n. Detta kan delvis bero pd att i vissa ldn dr fa enheter anslutna, vilket
gor att medianen berdknats pa forhdllandevis fa patienter. SveDems eget kvalitetsmal for tid fran
remiss/kontakt till utredningsstart &r 30 dagar, vilket uppfylls av Hallands, Véstra Gotalands,
Gotlands, Soérmlands, Jonkopings och Vérmlands lén, figur 9a. 86 % av patienterna startar
utredningen inom 90 dagar efter remiss/kontaktdatum, dvs vardgarantin uppfylls, med en trend mot

att allt fler far medicinsk bedomning inom 90 dagar.
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Mediantiden fran utredningsstart till diagnos under 2009 var 56 dagar och 6kade under
verksamhetsdret 2010 till 58 dagar, figur 9b. Lokala forhallanden sasom vintetider till olika
undersokningar som ingér i demensutredningen kan paverka detta. SveDems kvalitetsmal {for tiden
fran utredningsstart till diagnos dr 30 dagar, vilket uppfylls av Kalmar, Jonkdping och Vésterbottens
lan. Utredningstiden &r for lang pad ménga hall och bor utgdra ett forbattringsarbete pé flertalet
enheter.
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Populationen i SveDem

Ar 2009 2010

N 3727 4421
Alder 78,6+ 8,0 78,5482
Andel kvinnor (%) 59 59
Andel under 65 ar (%) 6 6,5
Andel ensamboende (%) 51 43
Andel ensamboende kvinnor (%) 59 75
Andel med BMI >22 (%) 71 51

Verksamhetsaret 2010 var medelaldern 78,5+8,2 ar (kvinnor 79,1£8,1; mén 77,5+8,3 ar). Andelen
kvinnor var 59,4 %. Andelen patienter <65 ér var 6,5 %. 87 % av de registrerade patienterna bor i
ordinért boende vilket dr nagot farre &n under verksamhetséret 2009 (92 %). Verksamhetsaret 2010
var 25 % av méinnen och 75 % av kvinnorna ensamboende.

Andelen patienter med BMI > 22 uppgick till 51 %, viket har sjunkit jimfort med 2009. 9 % av
patienterna kan anses som undernirda med ett BMI-virde pa <20 medan 7 % kan anses klart
overviktiga med ett BMI-virde pa >30.

Kognition

Majoriteten av patienterna uppvisar milda kognitiva symtom vid utredningens start, vilket sannolikt
beror pd att majoriteten av registrerande enheterna dr specialistenheter dir patienter med tidiga
demenssymptom fangas upp. Det enkla, men over hela virlden anvinda Minimental test (Folstein et
al 1975) anvénds som ett grovt matt pa kognitiv formaga. MMT skalan gér fran 0-30, dér 30 &r
normal kognitiv formaga.

Medianen pA MMT-vérdet vid utredningsstart &r 21 pa de 11561 registrerade patienterna sedan
2007-05-01. Under 2010 var MMT medianen (22) nagot hdgre dn under 2009 (21) figur 10. I
SveDem kan vi visa att patienter >75 ar &r kognitivt ndgot saimre vid utredningens start dn yngre
eftersom MMT virdet &r signifikant ldgre dn hos patienter som &r <75 &r gamla. Dock ses ingen
skillnad 1 kognition mellan de under 65 ar och de mellan 65 och 75 ar.
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Figur 10. MMT per kon och élder vid utredningsstart, diagnosdatum under 2010.
Staplar for median med 1:a och 3:e kvartilen utritad och antalet utskrivna.

Hereditet

Av samtliga patienter i registret sedan 2007 uppger 32 % att forstagradsslaktingar (mor/far/syskon)
och 9 % att andragradssldktingar (far- och morforéldrar, fordldrars syskon, syskonbarn, halvsyskon),
har en misstinkt demenssjukdom, timligen oforédndrat jimfort med 2009. Andelen som ej kdnner till
sin hereditet for demenssjukdom &r hogre nér det géller andragradssléktingar (29 %) én
forstagradssléktingar (21 %).
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Undersékningar som underlag for diagnostik

Den basala demensutredningen, som 82 % av patienterna genomgér, innefattar férutom anamnes
dven kognitiv bedomning, rontgenundersdkning av hjarnan samt blodprover. Kognitiv beddmning
med MMT, genomgick 91 % av patienterna under 2010, négot férre &n under 2009 (95 %). Forutom
MMT ir utdkad kognitiv bedomning (femsaksprov, klocktest mm), blodkemi och
rontgenundersokning av hjarnan med datortomografi (CT) de vanligast forekommande
undersdkningarna. Majoriteten av patienterna har genomgétt rontgenundersdkning av hjarnan (trend:
datortomografi-CT, 86 %, magnetrontgen-MR, 16 %),

figur 11a.

SveDem kan hir tydligt visa att majoriteten av patienterna genomgar dessa undersokningar och att
foljsamheten till gdngse riktlinjer &r acceptabel. Siffrorna tdmligen oférdndrade jamfort med tidigare
ar forutom vad géller EEG undersokningen (18 %) som visar en signifikant minskning jamf{ort med
2009 (28%). Detta kan hinga ihop med att Socialstyrelsens riktlinjer rekommenderar ej utredning
med EEG da evidensen ej anses vara tillracklig.

Undersokningar Andel

Utodkad kognitiv beddmning 87%
Blodkemi 96%

Lp 38%

cr ]| 89%

MR [ 16%

Isotopundersskning [Z5] 11%

EEG [ 18%

Funktionsbedémning 49%

Motorisk beddmning 8%

Spraklig bedsmning [ 3%
Neuropsykologisk undersdkning \ 28%

0% 25% 50% 75% 100%

Figur 11a. Undersokningar som underlag for diagnostik under 2010

Undersékning av ryggmdrgsviitska

38 % av patienterna genomgar lumbalpunktion (LP) som del i utredningen 2010. 2009 undersoktes
42 % med lumbalpunktion. Det dr stora skillnader mellan lénen, figur 11b. I vissa ldn dr SveDems
tackningsgrad lag, varfor data kan utgdras av patienter frin endast en enhet. Lokal
utredningstradition samt resurstillgang spelar stor roll. Alltmer forskning tyder pa att den kliniska
anvéndbarheten av biomarkorerna i ryggmirgsvétska dr stor men cut-off virden behover definieras
och stabiliseras. Standardisering pagar. Svensk forskning om biomarkérer i likvor ligger langt
framme (Blennow et al 2010, Mattson et al 2009). Nya forskningskriterier for Alzheimers sjukdom
har foreslagits (Dubois et al 2007) som nu undersokts pa kliniska material (Oksengaard et al 2010)
och 1 dessa foreslagna kriterier ingér analys av ryggmairgsvitska. Anvandningen av analyser av
ryggmargsvitska i demensutredningen tros déarfor 6ka pa sikt 4ven om ingen sadan trend ses i
SveDem for nirvarande. Jimfort med andra ldnder i Europa och USA gors i Sverige LP i kliniskt
bruk i storre utstrackning.

SveDem Arsrapport 2010 13



Csvenska Demensregistret

100%

90% H—7

115 64
80% 7 T
70% 4 1H
1 39 46
60%3 H
5 50%y f T
0, T 4159 95 "

40%3 H I il

30%3 U 1L I T T 71 3
20%4 I 2
[

0%

liga
and
and
and
and
and

Kalmar
Gavleborg
Halland
Orebro
Gotland
Dalarna
Vastra
Gétaland
Stockholm
Skéne
Sam
Varm!
sternorrl
dermanl
Vastman
Uppsala
Ostergst
J6nkoping
Vasterbotten
Kronoberg

0

Lan (folkbokfo®ing)
Figur 11b. LP-undersokning , per lan, diagnosdatum under 2010.
Staplar f6r andel och konfidensintervall (95% binomialfordelning) och antal (minst 15).

Patienter < 65 ar utreds med fler undersokningar dn dldre patienter (Religa et al 2010). Detta beror
sannolikt pa att hos yngre dr andra orsaker dn demenssjukdom till de kognitiva symptom vanligare
an hos éldre, varfor utredningen méaste utesluta att annan orsak foreligger.

Kognitiv testning av neuropsykolog

28 % av patienterna i SveDem genomgar kognitiv testning av neuropsykolog, vilket &r timligen
oforandrat jamfort med 2009, 29 %. Tillgangen till neuropsykolog som utfér en omfattande kognitiv
testning varierar stort i landet, dven i storstadsregionerna dir Stockholms 14n har en betydligt hogre
andel dn Vistra Gotaland och Skéne, figur 11c. Behovet av neuropsykolog kan avspegla olika
utredningstraditioner.
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Figur 11c. Neuropsykologisk undersokning, per ldn, diagnosdatum under 2010.
Staplar for andel med konfidensintervall (95 % binomialférdelning) och antal (minst 15)

Beddmning av arbetsterapeut

Arbetsterapeutens kompetens anvénds dels 1 bedomningar av kognitiv funktionsnedsittning, dels 1
bedomning av forméga till aktiviteter i det dagliga livet men dven i beddmning av
bilkérningsforméga. 46 % av patienterna i SveDem genomgar bedomning av arbetsterapeut, vilket dr
detsamma som under 2009. Tillgdngen till arbetsterapeut som deltar i demensutredning varierar over
landet, figur 11d.
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Figur. 11d. Funktionsbedémningar, per lan, diagnosdatum under 2010.
Staplar for andel och konfidensintervall (95% binomialférdelning och antal (minst 15).

Kénsskillnader i utredningsprocessen

Precis som i foregaende arsrapport finns signifikanta konsskillnader i vissa undersokningar. Ménnen
genomgar 1 signifikant (p<0.05) hdgre utstrackning isotopundersokning (SPECT), magnetrontgen,
samt lumbalpunktion jamfort med kvinnor. (Religa et al 2010).

Diagnoser

Fordelningen av demensdiagnoser i SveDem Overensstimmer vél med publicerade epidemiologiska
studier av demenssjuka. I SveDem diagnostiserades under 2010 33 % med Alzheimers sjukdom med
sen debut, 5 % med tidig debut samt 23 % med blanddemens (Alzheimers sjukdom och vaskulér
demens) figur 12a. Sammantaget utgors andelen i SveDem av patienter med Alzheimers sjukdom

61 %, vilket dr en forvintad siffra bland det totala antalet demenssjuka i landet (Fratiglioni et al
2000).

Téckningsgrad av Alzheimers sjukdom &r svért att berékna. Ett flertal felkéllor finns. Till exempel ar
de vedertagna diagnoskriterierna for Alzheimers sjukdom (ICD -10) inte helt tydliga och utrymme
for olika tolkningar féorekommer.

1583 patienter diagnostiserades med Alzheimers sjukdom enligt ICD-10 kriterierna i SveDem under
2010. Incidensdata i populationen pekar pa att ca 20000 patienter insjuknar i demenssjukdom varje
ar varav ca 60 % dvs 12000 patienter har Alzheimers sjukdom (tidig och sen debut samt
blanddemens). Om vi rdknar bort gruppen blanddemens som utgér ca 30 % av patienterna far vi kvar
ca 8000. Tackningsgraden for tidig och sen Alzheimers sjukdom i SveDem blir sdledes 1583/8000
ca 20%. En siffra vi avser att 6ka under kommande ar.

Antalet patienter med Frontallobsdemens och Lewy body demens i SveDem é&r én sa linge lagt, men
nér antalet registrerade patienter med dessa diagnoser okar, forbéttras tillforlitligheten och data om
incidens, insjuknande alder, konsfordelning etc kommer att kunna ges. Internationella och nationella
demografiska data om dessa patientgrupper ér osdkra da de dr baserade pd smi kohorter av patienter.
Incidenssiffror pd Lewy body demens dr mycket osdkra, allt mellan 0-30 % har rapporterats (Zaccai
et al 2005). I SveDem ligger siffran 2010 pa ca 3 %, vilket var desamma 2009.

SveDem strivar efter att diagnostiken av olika typer av demenssjukdom skall skdrpas. Under 2009
var andelen Demens UNS (typ av demenssjukdom osdker) 10 %, for att 2010 stigit till 12 % figur
12a. Har finns aterigen ett forbéttringsarbete att gora.
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Figur 12a. Andel diagnoser, diagnosdatum under 2010.
Antal patienter ovanfor staplarna.

Medianéldern vid utredningsstart dr 80 &r. Frontallobsdemens har forutom Alzheimer med tidig
debut, den lagsta medianéldern (68 &r) vilket dr forvéntat, &ven om medianadldern for denna sjukdom
har rapporterats vara dnnu lagre (Basun et al 2002). Patienter med vaskuldr demens och demens UNS
ar aldst, vilket dr forvintat, figur 12b.
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Figur 12b. Alder per diagnos, diagnosdatum under 2010.
Staplar f6r median med la och 3e kvartilen utritade och antalet utskriven

Konsfordelningen bland de vanligaste diagnoserna under 2010 ar de forvéntade, figur 13 (dvs att
Alzheimers sjukdom &r vanligare hos kvinnor och att vaskuldr demens &r vanligare hos mén) vilket
ytterligare understryker den goda representativiteten i SveDempopulationen. Bland Lewy body
demenspatienterna dr mannen fler, vilket sdgs dven 2009, men antalet patienter behdver bli hdgre for
att bekrifta denna konsskillnad.
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Figur 13. Diagnos per koén, diagnosdatum under 2010.
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Yrkesverksamhet

Andelen yrkesverksamma, inklusive sjukskrivna, uppgick till 3,3 % under 2010, vilket dr ndgot
hogre dn 2009 érs 2,8 %.

Majoriteten av patienterna dr betydligt dldre an pensionséldern varfor yrkesverksamhet av naturliga
skél endast forekommer i ringa omfattning. Dock dr yrkesverksamheten vid utredningsstart hos
patienter som erhaller diagnosen Alzheimers sjukdom med tidig debut relativt hog. Aven vid
frontallobsdemens forekommer i icke ringa grad yrkesverksamma patienter (19 %) vilket kan
forvantas dd insjuknandedldern dr lagre.

Bedomning av kérkortsinnehav

Patienter med diagnostiserad demenssjukdom ér, eller blir alltmer of6rmdgna att kora bil. Har
patienten korkort skall den ansvarige ldkaren anmaila till lansstyrelsen att patienten har en
demenssjukdom. I manga fall gor den ansvarige ldkaren tillsammans med patienten en
overenskommelse om att patienten ej langre skall kora bil. I SveDem kan vi nu visa att denna typ av
overenskommelse gors i 81 %, figur 14, ofoérandrat jamfort med 2009. Det ér signifikant fler médn

som gor denna typ av 0verenskommelse &n kvinnor. Det dr ocksé fler mdn som har korkort.
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Figur 14. Andel av patienter med korkort dir 6verenskommelse slutits,
vid diagnos under 2010. Antalet ovanfor staplarna.

Behandling

Lidkemedelsbehandling vid utredningsstart

Som en indikation pa patientens medicinska status registreras antalet likemedel patienten behandlas
med vid utredningsstart (vid behovs likemedel registreras ej) vilket under 2010 var 4st (median,
range 2-7). Denna siffra dr ofordandrad jamfort med tidigare ar. Kvinnor behandlas med signifikant
fler 1dkemedel &n mén. Den vanligaste ldkemedelsbehandlingen utgors av ldkemedel mot vaskuléra
riskfaktorer (67 %). Aven antidepressiva ér vanligt forekommande (24 %), figur 15a, timligen
oforandrat jamfort med 2009.

Kolinesterashammare I

NMDA-antagonist

Lakemedel vid vask. riskfaktor

Antidepressiva

Neuroleptika

Rngestdampande

U=

Somnmedel

Ovr. lakemedel mot demens
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Andel

Figur 15a. Lakemedelsbehandling vid utredningsstart, diagnosdatum under 2010.
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Behandling med kolinesterashimmare

Godkédnd indikation for kolinesterashdmmarna dr Alzheimers sjukdom. Av samtliga patienter med
Alzheimers sjukdom i SveDem startade 86 % av patienterna med Alzheimers sjukdom med tidig
debut och ca 74 % av patienter med Alzheimers sjukdom med sen debut behandling med
kolinesterashdmmare.

Aven hos patienter med blanddemens behandlas en hég andel med kolinesterashimmare, 56 %.
Andelen med vaskuldr demens som behandlas &r 1ag, vilket speglar att indikation for behandling av
vaskuldr demens med kolinesterashimmare saknas. Géngse behandling for patienter med Lewy body
demens &r kolinesterashdmmare och andelen &r ocksa hog i SveDem (77 %).

Under 2010 behandlades 72 % av patienter med Alzheimers sjukdom med kolinesterashdmmare att
jimfora med 75 % under 2009. Férbrukningen har 6kat i nagra lin (Ostergdtland, Vistra Gétaland,
Jonkdping) men sjunkit i betydligt fler (Givleborg, Visternorrland, Uppsala, Sédermanland, Orebro,
Visterbotten, Dalarna, Kalmar). Orsaken till detta dr oklar men trenden &r tydlig 6ver tid.

Rapporter har visat att knappt 30 % av patienter med Alzheimers sjukdom behandlas med
kolinesterashdmmare (Nordberg et al 2006). Andelen i SveDem ligger saledes betydligt hogre. Detta
beror sannolikt dels pd 1/ att majoriteten av patienterna har en mild till méttlig sjukdom vilket &r en
klar indikation for kolinesterashdmmare och 2/ att SveDem patienterna till stor del utreds vid
specialistenheter dir anvindningen av demenslédkemedel sannolikt &r hogre.
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Figur 15b. Andel behandlade med kolinesterashammare av patienterna med tidig eller sen AD, per patientens hemlén.
Staplar for 2009 och 2010, samt snitt for de tre senaste &ren (ldn och &r med minst 15 patienter)

De i SveDem anslutna primérvardsenheterna behandlar Alzheimerpatienter med
kolinesterashdmmare i hog utstrickning men hur vél de representerar behandling av
Alzheimerpatienter vid dvriga icke anslutna primarvardsenheter dr osdkert. Under 2010 har 85 % av
patienter med Alzheimers sjukdom vid de 67 anslutna enheterna i primirvarden behandlats med
kolinesterashdmmare.

I SveDem finns nu totalt 3253 (76 %) Alzheimerpatienter som startade behandling med
kolinesterashdmmare och 1016 (24 %) som ¢j erh6ll behandling. De som startade behandling med
kolinesterashimmare behandlas med &ngestdimpande, sdmnldkemedel och neuroleptika i signifikant
lagre utstrackning dn de utan. De har ett hogre snitt-MMT-vérde (22,0) jimfort med de utan
behandling (MMT 19,8) och de bor i mindre utstrickning pé institution. De &r ocksé signifikant
yngre (75,9 ér) jamfort med de utan (79,9 ar).

En mindre andel patienter behandlas med NMDA-antagonisten memantin,10% (&r 2009: 8 %) vilket
kan bero pé att fa patienter med Alzheimers sjukdom i registret har en sjukdom av mattlig till svar
grad, vilket &r indikationen for memantin, figur 15¢c. Dock har behandlingen med memantin till
skillnad for kolinesterashammarna 6kat ndgot jamfort med 2009. Behandling med memantin &r 50 %
vanligare hos patienter med Lewy body demens och 70 % vanligare hos patienter med blanddemens
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an hos patienter med Alzheimers sjukdom men déremot intressant nog hélften sé vanligt hos
patienter med vaskuldr demens (Johnell et al 2011).
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Figur 15c. Andel behandlade med NMDA-antagonist av patienter med tidig eller sen AD, per patientens hemlén.
Staplar f6r 2009 och 2010 samt snitt for de tre senaste aren (ldn och ar med minst 15 patienter)

Behandling med antidepressiva

Andelen patienter med antidepressiv behandling vid alla demensdiagnoser dr 30 %, tdmligen
oforandrat jamfort med 2009, figur 15d. Depressiva symptom &dr relativt vanligt tidigt i
demenssjukdomen. Vissa skillnader mellan ldnen f6rekommer, men antalet patienter é&r
forhallandevis lagt i flera lin, varfor data blir osékra. Kvinnor anvédnder antidepressiva i signifikant
hogre utstrackning &n mén. Cirka 28 % av patienter med Alzheimers sjukdom med sen debut och

36 % av patienter med vaskuldr demens behandlas 4ven med antidepressiva.
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Figur 15d. Patienter med antidepressiva vid diagnos, per patientens hemlan. Staplar for
2009 och 2010, samt snitt for de tre senaste aren (1dn och ar med minst 15 patienter)

Behandling med antipsykosmedel

Ca 7 % av patienterna i SveDem under 2010 behandlas med antipsykosmedel vid diagnos, figur 15 d,
vilket dr ofordndrat jamfort med 2009. Vissa enheter dr mer specialiserade mot psykiatri dn andra,
vilket kan resultera i en hogre andel patienter med psykiatriska symptom med indikation for
antipsykotikabehandling.

Det ar kliniskt vil ként att symptom som foranleder behandling med antipsykosmedel kommer
senare 1 sjukdomsforloppet (Lédkemedelsverket 2008). Av samtliga patienter i SveDem behandlas
899 med antipsykotika och 10662 patienter behandlas ej. Patienter som behandlas med
antipykosmedel har ett signifikant ligre MMT (19,2) jimfort med de utan (21,4). Patienter med
antipsykosmedel bor i hogre grad i sérskilt boende och anvénder fler ldkemedel totalt.
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Figur 15e. Patienter med antipsykosldkemedel vid diagnos, per patientens hemlén,
Staplar for 2009 och 2010, samt snitt for de tre senaste dren (lan och &r med minst 15 patienter)

Jamfort med patienter med Alzheimers sjukdom anvénder patienter med Lewy body demens fyra ggr
sa mycket och patienter med frontallobsdemens tva ggr s& mycket antipsykosmedel (Johnell et al
2011). Den hoga anvdndningen av antipsykosldkemedel foranleds naturligtvis av att dessa patienter
besviras av hallucinationer men i synnerhet Lewy body demenspatienter ér & andra sidan mycket
kénsliga for just antipsykotika och skall behandlas restriktivt med dessa likemedel.

Lidkemedelsbehandling av vaskuléra riskfaktorer

Majoriteten av patienterna (7108) behandlas ocksa med likemedel mot vaskuléra riskfaktorer jAmfort
med 4453 som ej behandlas. Andelen ldkemedel mot vaskuldra riskfaktorer dr hog hos patienter med
vaskuldr demens (83 %) och blanddemens (73 %). Mén behandlas 1 hogre utstrdckning dn kvinnor
med denna typ av ldkemedel. Dessa patienter har ocksi ett signifikant hogre BMI, hogre élder och
har mer hemtjénst jimfort med de utan likemedel mot vaskuldra riskfaktorer.
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Initiativ till stédinsatser

I samband med att patienten erhdller demensdiagnos kan initiativ till stodinsatser tas, vilket dock inte
sdkert innebdr att patienten efter bistindsbeddmning erhéller det stod som rekommenderats.
Vanligast dr initiativ till stod for anhdriga, vilket erbjuds i ca 50 % av fallen, men &ven andra stod
forordas 1 varierande omfattning, figur 16a.

Stodet till patienter < 65 ar jamfort med patienter > 65 ar skiljer sig sa till vida att de yngre
patienterna i storre utstrackning erbjuds kontakt med kurator (37%) samt stdd till anhoriga (50 %),

figur 16b.
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Figur 16a. Andel patienter dér utredande enhet tagit initiativ till Figur 16b. Andel av patienterna <654r ddr utredande enhet
stodinsatser, sedan 2009-01-01, antalet patienter ovanfor stapeln. tagit initiativ till stodinsatser, sedan 2009-01-01, antalet
patienter ovanfor stapeln.
Uppfoljning

Sedan 2007-05-01 har 37 % av alla patienter i SveDem f6ljts upp minst en gang inom tidsramen for
denna rapport. Ménga patienter remitteras for uppfoljning till enheter som &nnu ej ar anslutna till
SveDem. En viss del av detta bortfall beror pa att flera av dessa patienter har foljts upp efter kortare
tid &n ett ar och darefter remitterats till enhet utanfér SveDem. De kommer ddrmed inte med i den
arliga uppfoljningen.

Kognitiv férmdga

Den kognitiva formagan métt med MMT visar att av de under 2010 uppf6lja patienterna var
medelvérdet for MMT vid grundregistreringen 22. Ett &r senare &r MMT-medelvardet ndstan
oforandrat ndmligen 21, figur 17a , men béttre dn forvantat. MMT anses “normalt” sjunka med ca 2-
4 poang/ar. SveDempatienterna édr darfor timligen kognitivt stabila ett ar efter grundregistreringen.

Medelvarde
30

1724

1389

104 — H

Grundregistrering  1:a uppféljning
n:te uppféljning
Figur 17a. MMT (medelvirde) vid grundregistrering respektive
uppfoljning, patienter med 1:a uppfoljning
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Ldkemedelsbehandling

Majoriteten av de uppfoljda patienterna behandlas med kolinesterashammare (ca 77 %) vilka sitts in
efter att diagnosen meddelats (grundregistreringen), figur 17b. Det dr rimligt att tro att patienter med
lakemedelsbehandling mot Alzheimers sjukdom foljs upp ldngre vid samma enhet dn patienter som
ej erhéller likemedelsbehandling. Ett ar senare kvarstar andelen med behandlade i princip oforédndrad
(minskat med ungefér 3 %). Andelen kvinnor som behandlas med kolinesterashimmare &r nagot
hogre dn andelen mén, sannolikt beroende pé att andelen kvinnor med Alzheimers sjukdom é&r fler 4n
andelen mén.
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70% 1| - |

60% 1| - -
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40% | R

30% ] =

20% | — -

Andel med kolinesterashammare

10% 3| | R
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Grundregistrering 1:a
uppféljning

n:te uppféljning
Figur 17b. Kolinesterashammare vid grundregistrering resp
uppfoljning, patienter med 1:a uppfoljning. Antal ovanfor staplarna.

En jamforelse med patienter som foljs upp med och utan kolinesterashdmmare visar att de med
behandling viger signifikant mindre (67,4 kg) dn de utan (70,1 kg) och behandlas i signifikant lagre
grad med memantin. De med behandling bor i mindre utstrickning i sarskilt boende. Viktminskning
ir en kind biverkan av kolinesterashdmmare men andra faktorer som boendeform, ensamboende mm
kan sannolikt paverka vikten.

Den godkinda indikationen for memantin dr Alzheimers sjukdom av mattlig till svar sjukdomsgrad.
Intressant nog 6kar dock insdttningen av memantin fran 7 till 17 % vid uppfoljningen efter ett ér,
figur 17c, trots att den kognitiva formégan dnnu ej dr sdrskilt forsdmrad!

1735

8901 1761

Andel med NMDA-antagonist
o
B

B
2
[T 1T

Grundregistrering 1:a
uppféljning

n:te uppfdljning
Figur 17c. NMDA -antagonist vid grundregistrering resp uppf6ljning,
patienter med 1:a uppf6ljning. Antal ovanfor staplarna.

Andelen med antidepressiva lakemedel 6kar fran 30 till 34 % vid uppfo6ljningen, dar kvinnor
behandlas med antidepressiva i hdgre utstrackning &n min. Anvéndandet av dngestdimpande
lakemedel till kvinnor och méin dkar med ca 1,5 % vid uppfoljningen. Dock anvénder signifikant fler
kvinnor angestddmpande &n mén, figur 17d.
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Figur 17d. Angestdimpande vid grundregistrering resp uppf6ljning,
patienter med 1.a uppf6ljning. Antalet ovanfor staplarna

Behandlingen med antipsykotika 6kar endast med drygt 2 % vid uppfoljningen (liknande 6kning sags
2009), vilket avspeglar att hallucinationer, vanforestdllningar och agitation ej r sarskilt vanligt
forekommande symptom hos denna grupp patienter i en fortfarande relativt tidig fas av
demenssjukdomen, figur 17e.
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Figur 17e. Neuroleptika vid grundregistrering respektive uppfoljning,
patienter med 1:a uppfoljning. Antal ovanfor staplarna.
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Stodinsatser

Vid utredningsstart bodde 97 % av de uppfoljda patienterna i ordinirt boende. Ett ar efter diagnos
bor 10 % 1 sdrskilt boende. Majoriteten av SveDempatienterna har en demenssjukdom i tidig fas
varfor de flesta klarar ett ordindrt boende, dven vid uppfoljningen ett ar senare.

2 % av ménnen och 4 % av kvinnorna har dagverksamhet redan vid utredningens start. Ett r senare
har behovet av dagverksamhet okat till 16 % for minnen och 22 % for kvinnorna, figur 18a. En
lattare forsdmring kognitivt ses efter ett ar vilket kan motivera dagverksamhet men diagnosen i sig
har troligen en storre betydelse for erhdllandet av dagverksambhet.
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Figur 18a.Dagverksamhet vid grundregistrering (utredningsstart) resp uppfoljning,
per kon, patienter med 1:a och 2:a uppfoljning. Antal ovanfor staplarna.

Andelen patienter med hemtjénst 6kar efter forsta uppfoljningen, vilket ocksa &r véntat, eftersom den
kognitiva formégan forsdmras ndgot och hjélpbehovet dirmed 6kar, men dven hér dr diagnosen av
betydelse for att fa tillgang till stodinsatser. Kvinnorna har hemtjénst i hogre grad 4n ménnen, bade
vid utredningens start som efter ett ir, figur 18b. Detta beror troligen pé att majoriteten av kvinnorna
ar ensamboende medan fler min d4r sammanboende och kan da fa hjélp av anhorig 1 hogre
utstrackning.
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Figur 18b. Hemtjénst vid grundregistrering (utredningsstart) resp uppfoljning
per kon, patienter med 1:a och 2:a uppfoljning. Antalovanfor staplarna.

Jamférelser mellan patienter i specialistenheterna och primérvdrd:

Data fran denna typ av jamforelser kan ge viktig information om diagnostik, vird och
behandlingsskillnader mellan olika vardformer men speglar ocksé skillnader beroende pa
patientrelaterade faktorer sdsom kognitiv forméga, forekomst av BPSD symptom osv. Denna
information blir 4n mer relevant nir antalet patienter i primédrvarden som registreras i SveDem oOkar.
Intressant information kan dock redan ses. Magnetrontgenundersdkningar av hjérnan ér ovanligt i
primdrvarden jaimfort med specialistenheterna och sd bor det vara. Diaremot dr demens UNS
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diagnosen hos dessa patienter mycket hog, sannolikt beroende pd en osdkerhet i diagnostiken
alternativt att dessa patienter remitteras vidare till specialistenhet alt att ndrmare diagnostik inte anses
nddvindig. Med 6kande andel registrerade patienter i primérvarden kan detta fynd foljas upp.

Mortalitet

Variabler Specialistenhet Priméarvard
Oppenvard (n=450)
(n=11060)

Alder (medel) 78 82

Ensamboende (%) 48 52

MMT (medelvirde) 21 21

Hemtjénst vid 29 29

utredningsstart (%)

CT vid utredning (%) 87 77

MR vid utredning (%) 14 1

Alzheimer sen debut (%) 33 25

Blanddemens (%) 23 12

Demens UNS (%) 10 35

Kolinesterashdmmare vid 60 49

diagnos (%)

NMDA -antagonist vid 11 6

diagnos (%)

Antidepressiva (%) 28 23

Neuroleptika (%) 7 4

En géng i manaden samkdrs SveDem med dodorsaksregistret. Saledes erhalls unika mortalitetsdata.
Siffrorna dr baserade pé 584 patienter med Alzheimers sjukdom med tidig debut och 3803 med sen
debut, 2703 med blanddemens och 2135 med vaskuldr demens. Av figur 19 framgar
tredrsmortaliteten hos de vanligaste demenssjukdomarna i SveDem. Patienter med vaskuldr demens
har en hogre mortalitet &n patienter med blanddemens som i sin tur har en hogre mortalitet &n
patienter med Alzheimers sjukdom. Dessa siffror ér ej justerade for alder, kon eller annan
komorbiditet. Aven om den direkta dddsorsaken inte #r kiind i materialet kan man nog inda utga
ifran att demenssjukdomarna med deras degenerativa karaktér bidrar.
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VASTMANLANDS LAN
Cetrallasarettet, Geriatrik,

Visteras

Citypraktiken, Visteras

Familjeldkarmottagnigen,
Fagersta

Familjeldkarmottagningen,
Norberg

Familjeldkarmottagningen,
Skinnskatteberg

Familjelékarna Hemdal, Visteras
Liakargruppen, Visteras
Oxbackens Vardcentral, Visteras

Ullvi Tuna ) )
Familjeldkarmottagning, Koping

DALARNAS LAN

Avesta lasarett, Ger Rehab
Falu lasarett, Ger Rehab, Falun
Ludvika lasarett Oppen Rehab
Mora lasarett, Geriatrik
GAVLEBORGS LAN

Bergsjo PVC, Nordanstig
Gévle sjukhus, Geriatrik

Nérvardsenheten, .
Minnesmottagningen, Ljusdal

VASTERNORRLANDS LAN
Lénssjukhuset meddiv, Sundsvall
Ve Sodra sundet, Harnésand
Ornskéldsviks sjh, Geriatrik
VASTERBOTTENS LAN
Bjurholms Hilsocentral

Burtrdsk Hilsovard

Holmsunds V¢

Skellefted lasarett, Geriatrik

Norrlands Univsjh NUS,
Geriatriskt Centrum, Umed

NORRBOTTENS LAN
Sunderby sjukhus
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