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Svenska Demensregistret

Forord

Svenska Demensregistret, SveDem, &r ett nationellt kvalitetsregister avseende
demenssjukdomar. Det startade 1 maj 2007 och sedan dess har minnesmottagningar,
primarvardsenheter och kommuner kunnat ansluta sig. Registret har haft en god utveckling
bland minnesmottagningarna och har dar en hog tdckningsgrad. Nya enheter ansluter sig
kontinuerligt. Monitorering pa de anslutna enheterna gors regelbundet.

SveDem é&r nu ett etablerat kvalitetsregister inom demensomradet och anges som datakalla till
ett flertal kvalitetsindikatorer i de Nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid
demenssjukdom fran Socialstyrelsen 2010.

Det ar ett mycket omfattande och viktigt arbete som laggs ner pa SveDem av de anslutna
enheterna. Till alla er vill styrgruppen rikta ett varmt tack och hoppas att det goda arbetet
fortsatter for att SveDem skall kunna bidra till att utveckla och sékra kvaliteten inom
demensvarden i Sverige.

Stockholm 2010-09-15
Styrgruppen genom

Maria Eriksdotter Jonhagen
Registerhallare, SveDem
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Sammanfattning

SveDem é&r nu ett etablerat kvalitetsregister inom demensomradet. Registret uppvisar en
stadig tillvaxt av deltagande enheter och registrerade patienter. Registret finns spritt éver hela
landet, och alla lIan med undantag for tre ar representerade i SveDem.

Under 2009 har 3727 patienter med nydiagnostiserad demenssjukdom registrerats. Det finns
ingen saker statistik pa hur manga demensutredningar som utfors i Sverige. Man maste ocksa
halla i minnet att antalet demensutredningar INTE betyder samma sak som antalet
insjuknande i demenssjukdom. Manga demensutredningar leder inte till att patienten erhaller
en demensdiagnos, utan enbart en s.k. lindrig kognitiv stérning, varfor antalet
demensutredningar vid en enhet/region inte &r ett relevant matt for SveDem. Tackningsgraden
berdknas darfor pa antalet incidenta sjukdomsfall baserat pa befolkningsdata, ca 20 000
personer insjuknar i demenssjukdom per ar (Socialdepartementet 2003). Har finns ocksa
svarigheter da a/ det ar ovisst hur manga som de facto utreds och darmed SveDem borde
fanga upp; b/ det finns patienter med demenssjukdom dar man avstar fran vidare utredning pa
grund av patientens dvriga sjuklighet och skorhet.

Jamfort med foregaende ar har SveDems tackningsgrad vid specialistenheterna okat fran 53
till 72%. SveDem har saledes en hog tackningsgrad vad géller patienter som utreds vid
specialistenheter. 42 enheter ar anslutna vilket utgér 72 % av landets specialistenheter. Vid
dessa registreras i princip alla med demensdiagnos, vilket betyder att tdckningsgraden vid
specialistenheterna ar god, ca 70 %.

Tackningsgraden i primarvarden ar samre men 6kar. | storstadsregionerna ar den totala
tackningsgraden andock acceptabel eftersom manga demensutredningar gors pa
specialistenheter och inte i primarvarden. | exempelvis Stockholm &r den totala
tackningsgraden &r ca 40 %. SveDem arbetar hart med att ansluta flera primarvardsenheter till
registret och antalet anslutna enheter 6kar. | vissa landsting sdsom Vastra Ostergotland pagar
ett viktigt arbete dar nu samtliga priméarvardsenheter ar anslutna liksom kommunen. Pa sa satt
ar hela vardkedjan med.

| maj 2010 publicerade Socialstyrelsen de Nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid
demenssjukdom (Socialstyrelsen 2010), dar SveDem anges som datakalla till 7
kvalitetsindikatorer. Registrerande enheter kan nu félja upp dessa kvalitetsindikatorer via
SveDem. Det &r gladjande att SveDem har fatt denna mojlighet att spela en viktig roll for
utvecklingen inom demensomradet.

SveDems data for indikatorerna visar att 82 % av SveDempatienterna genomgar basal
demensutredning i 6verensstdammelse med de nationella riktlinjerna. Behandlingen med
demenslédkemedel (kolinesterashdmmare och/eller NMDA-receptor antagonist) hos patienter
med Alzheimers sjukdom (AD) uppgar till 85 %. Anvandningen av antipsykosmedel ligger pa
7 % i samband med att diagnosen sétts och okar endast nagra %- enheter vid uppféljningen,
vilket avspeglar att merparten av patienterna i SveDem &r i ett tidigt skede av sin sjukdom dé&r
symptom som kan foranleda behandling med antipsykosmedel ej &r vanligt forekommande.
Den hdga medvetenheten om preparatens sidoeffekter hos vardpersonalen bidrar ocksa.
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Jamfort med foregaende ar ar dessa siffror tamligen oférandrade. Nytt for i ar ar att siffror
fran slutenvarden presenteras. De inneliggande patienterna har en samre kognition och mer
beteendemadssiga och psykiska symptom, varfor anvandningen av antipsykosmedel &r
betydligt hogre, 22 %.

Som tidigare ar ar representativiteten av avseende diagnoser god da fordelningen av diagnoser
i SveDem Gverensstammer val med de incidenssiffror som beraknats fran populationsdata.

SveDem visar att demensdiagnosen i sig &r mycket viktig. Diagnosen gor att patienterna
forutom adekvat medicinsk behandling ocksa erhaller andra insatser sasom stod i form av
exempelvis dagverksamhet.

Véntetiden fran remiss/kontakt till utredning har minskat jamfort med féregaende ar. Dock ar
utredningstiden fortsatt lang, 56 dagar. SveDems eget kvalitetsmal pa 30 dagar ar saledes
langtifran uppnatt och har finns for manga enheter ett forbattringsarbete att gora.

Verksamhetsaret 2009

Eftersom SveDems webbldsning gick i drift i maj 2007 skulle arsrapporten éver 2007 baserats
pa fa patienter och inte fangat upp ett helt ar av registreringar. Darfor valde SveDem att
redovisa resultat fran halvarsskiftet 2007 till halvarsskiftet 2008 samt halvarsskiftet 2008-
2009. Fran och med 2009 6vergar SveDems arsrapport att redovisas per kalenderar och nedan
foreligger arsrapporten for 2009.

Kvalitetsindikatorer

18:e maj 2010 publicerades de Nationella riktlinjerna foér vard och omsorg vid

demenssjukdom (Socialstyrelsen 2010). Gladjande &r att SveDem anges som datakalla till sju

kvalitetsindikatorer:

1 - Andel personer med demenssjukdom som fatt demensdiagnos senaste aret.

2 - Andel personer med demenssjukdom som genomgatt basal demensutredning

3 - Andel personer med mild till mattlig Alzheimers sjukdom, som behandlas med

demenslédkemedel

4 - Andel personer med demenssjukdom som har plats pa dagverksamhet

5 - Andel personer med demenssjukdom i permanent sarskilt boende som &r anpassat for
personer med demenssjukdom

6 - Andel personer i sérskilt boende som behandlas med antipsykosmedel

7 - Andel personer med demenssjukdom i primér- eller specialistvard, vars tillstand foljs upp

av halso- och sjukvarden minst en gang per ar.

Vi kan darfor redan i denna arsrapport presentera data for flera av dessa kvalitetsindikatorer
for ar 20009.
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Kvalitetsindikator 1: Andel personer med demenssjukdom som fatt demensdiagnos senaste
aret, figur 1.

Av figur 1 framgar att vissa lan (Skane, Kronoberg, Stockholm och Vasterbotten) har en god
tackningsgrad berdknad pa forvantad incidens. | Stockholm t ex registrerades 1800 patienter
av forvantad incidens pa 4500 i SveDem under 2009, vilket ger en tackningsgrad pa ca 40%.

0% - 0%
3% - 5%
5% - 7%

8% - 12%

|1 | [ —

15% - 40%

Figur 1. Andel demensdiagnoser i SveDem av forvantad incidens
per patientens hemlan, under 2009.

Fran befolkningsdata beraknas ca 20 000 personer per ar insjukna i demenssjukdom
(Socialdepartementet 2003). Det finns inga data som visar hur manga av dessa som utreds.
Klart &r dock att alla inte utreds. Det finns ocksa vissa grupper av patienter som mycket gamla
multisjuka och skora patienter dar demensdiagnosen i sig troligen inte ger nagon ytterligare
behandlings/omvardnadsvinst.

Tom 20091231 &r 72 % av samtliga specialistenheter i Sverige anslutna. De registrerar i
princip samtliga nydiagnosticerade patienter med demenssjukdom. Majoriteten av patienterna
i SveDem kommer fran dessa kliniker. Under 2009 registrerades ca 3 500 patienter fran
specialistklinikerna. Om samtliga specialistkliniker vore anslutna i SveDem skulle det totala
antalet registrerade patienter med demenssjukdom uppskattas till ca 4 700/ar. 140 patienter
har registrerats pd 41 primarvardsenheter under aret, ca 3 patienter per enhet. Detta kan vara
en for 1g siffra da flera primarvardsenheter anslots sent pa aret. | takt med att dven
primarvardsenheter ansluts far vi mer reliabla data aven fran primarvarden.

Om vi antar att 10 patienter utreds och erhaller en demenssjukdom per ar/primarvardsenhet
och det finns ca 1000 primarvardsenheter i Sverige, sa borde 10.000 patienter utredas i
primarvarden. Laggs da 4 700 fran specialistklinikerna till blir siffran 14 700. Den totala
tackningsgraden for SveDem blir da ca 3 600/14 700, vilket ar ca 25 %.
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Kvalitetsindikator 2: Andel personer med demenssjukdom som genomgatt basal
demensutredning (utdékad kognitiv bedémning, blodkemi, CT eller MR, strukturerad
funktionsbedémning), figur 2.

| SveDem har 80 % genomgatt basal utredning med vissa regionala variationer.
SveDems eget kvalitetsmal ar >90 %, vilket uppnas av Halland och Uppsala lan.
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Figur 2. Andel patienter som genomgatt basal utredning, dvs utékad kognitiv bedémning,
blodkemi, MMT, CT eller MR, till grund fér diagnos under 2009.
Staplar for andel med konfidensintervall (95% binomialférdelning) och antal (minst 15)

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

| SveDem behandlas 82 % av patienterna med Alzheimers sjukdom med demenslakemedel
(kolinesterashammare eller NMDA-receptor antagonist). SveDems eget kvalitetsmal &r 90 %
vilket vi ndrmar oss. Den hoga siffran avspeglar att foljsamheten till riktlinjerna ar god, men
ocksa att vid specialistenheterna erhaller patienter med ratt indikation dessa lakemedel.

| dagslaget ar behandlingen med kolinesterashammare av alzheimerpatienter mycket hog 94%
vid de anslutna primarvardsenheterna men pa grund av den laga anslutningsgraden ar det svart
att dra nagra slutsatser harav.
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Figur 3. Andel behandlade med kolinesterashammare eller NMDA-receptor antagonist

av patienterna med tidig eller sen AD, per patientens hemlan, under 2009.
Staplar for andel med konfidensintervall (95% binomialférdelning) med antal (minst 15).
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Kvalitetsindikator 4 — Andel personer med demenssjukdom som har plats pa dagverksamhet,
figur 4. Majoriteten av patienterna i SveDem far sin diagnos i en relativt tidig (mild) fas av
demenssjukdomen och forsamring i funktionsniva ar inte pafallande stor forsta aret. Vid
grundregistreringen har ca 3 % av patienterna dagverksamhet, vilket av de som f6ljs upp Okar
till 21 % ett ar senare. Att patienten erhallit en diagnos leder i sig med stor sannolikhet till att
patienten vid uppfoljningen ett ar senare har fatt ta del av stodinsatser sasom dagverksamhet.
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Figur 4. Dagverksamhet vid grundregistrering resp uppféljning, patienter
med 1:a uppféljning. Antal ovanfor staplarna.

Kvalitetsindikator 5 - Andel personer med demenssjukdom i permanent sarskilt boende som
ar anpassat for personer med demenssjukdom, figur 5. Majoriteten av patienterna i SveDem ar
relativt tidiga i sjukdomsforloppet och behovet av sérskilt boende &r &nnu litet, ca 4 %. Av de
patienter som hittills foljts upp har 5 % plats pa sarskilt boende efter ett ar. Denna siffra
vantas forstas oka ju fler patienter som foljs under lang tid.
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Figur 5. Boende vid utredningsstart, diagnosdatum under 2009.
Antalet ovanfor staplarna.

Kvalitetsindikator 6 - Andel personer i sarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel.
Som patalat ovan ar majoriteten av patienterna i SveDem relativt tidiga i sjukdomsfarloppet
och behovet av sarskilt boende ar annu litet. Darfor har endast ett fatal patienter som bor i
séarskilt boende registrerats i SveDem. Vi har darfor valt att i stéllet visa andelen som
behandlas med antipsykosmedel bland alla registrerade under 2009. Andelen patienter med
antipsykosmedel &r 7 % vid diagnos, figur 6. Denna relativt laga siffra beror pa att
demenssjukdomen hos majoriteten av patienterna &r i ett tidigt skede dar beteendemaéssiga och
psykiska symptom vid demenssjukdom (BPSD) &r tdmligen ovanliga, men den hdga
medvetenheten om preparatens sidoeffekter hos vardpersonalen bidrar ocksa.
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Figur 6. Andel patienter med antipsykosmedel vid diagnos, per lan, under 2009.
Staplar for andel med konfidensintervall (95% binomialférdelning) med antal (minst 15).

Jamfors dppenvardspatienter med slutenvardspatienter ar siffran ar betydligt hdgre bland de
patienter som utreds i slutenvarden (22 %), vilket naturligtvis till stor del beror pa att patienter
som utreds i slutenvarden har mer BPSD problematik, vilket ofta ar anledningen till att en
utredning i slutenvarden ar nddvandig.

Kvalitetsindikator 7 - Andel personer med demenssjukdom i primarvard- och specialistvard,
vars tillstand f6ljs upp av hélso- och sjukvarden minst en gang per ar, figur 7.

Ca 30 % av de registrerade patienterna foljs upp inom SveDem. En stor andel foljs upp av
primarvardsenheter annu ej anslutna till SveDem. SveDems eget kvalitetsmal ar att 100% av
patienterna skall foljas upp och att primarvardsenheter bade offentliga och privata liksom
kommuner skall ansluta sig med tiden.
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Figur 7. Antal grundregistreringar och uppféljningar, sedan 2007-05-01.

Volym
Under 2009 har antalet registrerade patienter i SveDem kontinuerligt 6kat, figur 8a. For

verksamhetsaret 2009 registrerades 3 727 patienter med demenssjukdom att jamfoéra med
1 755 under verksamhetsaret 2007/2008.
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Figur 8a. Ackumulerat antal patienter per kalenderéar.

Anslutningen av enheter till SveDem uppvisar en tydlig 6kning sedan starten. Sedan
2007-05-01 har 6 937 patienter registrerats (2009-12-31), figur 8b. Antalet enheter som deltar
har stigit kraftigt, fran 31 enheter 2008-07-01 till 84 enheter 2009-12-31. De flesta enheter
som registrerar utgdrs av specialistenheter men ett 6kande antal primarvardsenheter har
anslutit sig (41) samt en kommun.
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Figur 8b. Ackumulerat antal diagnoser sedan 2007-05-01

Antalet registrerade patienter ar flest i Stockholm, Skane och Vastra Gotaland figur 8c, vilket
naturligtvis sammanhanger med befolkningsunderlaget i dessa lan. Den hdgsta andelen av
registrerade patineter i forhallande till befolkningsunderlaget har Stockholm, Skane,
Vasterbotten, Uppsala och Jonkdpings lan, figur 1. SveDem ar nu etablerat i alla 1an utom tre,
Norrbotten, Blekinge och Jamtland. Vart mal &r att alla Ian skall ansluta sig till SveDem.
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Figur 8c. Antal demensdiagnoser i SveDem sedan 2007-05-01, per patientens hemlan.
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Monitorering

| takt med att SveDem vaxer, okar behovet av att sakerstalla kvaliteten pa registerdata. Under
verksamhetsaret 2009 har landskoordinatorn monitorerat registerdata pa 30 enheter i landet.
Syftet med monitoreringsbesdken har dels varit att diskutera forutsattningar for det lokala
registerarbetet och samla in synpunkter fran anvandarna och dels att granska registreringar
mot patientjournaler. Journalgranskningen har utforts pa 10 st slumpmassigt utvalda patienter
per enhet, dar UCR har bistatt med det slumpmassiga urvalet. Jamforelse har gjorts mellan
registret och patientjournalen pa alla variabler som registreras, 59 st per patient. Dessutom har
arliga uppféljningar med 31st variabler granskats pa 3-5 patienter pa de enheter som gjort
uppféljningar. Sammanlagt har 313 patientjournaler granskats, vilket utgér ca 5 % av
registrerade journaler under aret.

Totalt var 6,4 % av registrerade data felaktiga, varav 4,5 % utgjordes av felregistreringar,
1,3 % misstolkningar och 0,6 % uppgifter som ej aterfanns i journalen.

Uppgifter som registrerats som “vet ej” uppmattes till 4 %.

Aterkoppling till anvandare och verksamhetschef har gjorts. Misstolkningar har orsakat
systematiska fel, vilket kunnat korrigeras i och med monitoreringen och dessa fel darmed
undvikas i framtiden. Férandringar i rutinerna har kunnat avhjalpa flertalet felregistreringar.
Saledes har monitoreringen visats vara ett viktigt verktyg for forbattringsarbetet inom
SveDem. Under nasta verksamhetsar planeras fortsatt monitoreringsarbete.

Floden-vantetider

Tid till utredningsstart

Mediantiden fran mottagen remiss eller kontaktdatum till start pa demensutredning, uppgick
under 2007-2008 till 46 dagar vilket under verksamhetsaret 2009 minskat till 41 dagar,

figur 9a. Tiden varierar mellan olika lan. Detta kan delvis bero pa att i vissa lan ar fa enheter
anslutna, vilket gor att medianen beréknats pa forhallandevis fa patienter. SveDems
kvalitetsmal for tid fran remiss/kontakt till utredningsstart &r 30 dagar, vilket uppfylls av
Orebro, Jonkdpings och Kronobergs lan, figur 9a.
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Figur 9a. Dagar fran remiss/kontaktdatum till utredningsstart per lan, under 2009.
Staplar for median med 1a och 3e kvartilen utritade och antalet (minst 15) utskrivet
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83 % av patienterna startar utredningen inom 90 dagar efter remiss/kontaktdatum, dvs
vardgarantin uppfylls, med en trend mot att allt fler far medicinsk bedémning inom 90 dagar,
figur 9b.
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Figur 9b. Andel patienter per manad som uppfyller vardgarantins krav pa utredningsstart
inom 90 dagar fran remiss/kontaktdatum, sedan 2008-01-01

Utredningens langd

Mediantiden fran utredningsstart till diagnos under 2007-2008 var 53 dagar och dkade under
verksamhetsaret 2009 till 56 dagar, figur 9c. | Hallands Ian finns endast enstaka registrerande
enheter, dar utredningstiden &r forhallandevis lang, medan exempelvis Stockholm har 11
registrerande enheter, vilket gor data mindre beroende av lokala forhallanden. SveDems
kvalitetsmal for tiden fran utredningsstart till diagnos ar 30 dagar, vilket uppfylls av Kalmar,
Jonkoping och Orebro lan. Utredningstiden ar for 1ang och bor utgora ett forbattringsarbete pa
flertalet enheter.
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Figur 9c. Dagar fran utredningsstart till diagnos per lan, under 2009
Staplar for median med 1a och 3e kvartilen utritade och antalet (minst 15) utskrivet
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Populationen i SveDem

Verksamhetsaret 2009 var medelaldern 78,6+8,0 ar (kvinnor 79,3+8,0; man 77,7+7,9 ar).
Andelen kvinnor var 59,1 %. Andelen patienter <65 ar var 6 %. 92 % av de registrerade
patienterna bor i ordinart boende vilket i princip &r oférandrat sedan 2007/2008 (94 %).
Verksamhetsaret 2009 var 59 % av mannen och 41 % av kvinnorna sammanboende.
Andelen patienter med BMI > 22 uppgick till 71 %.

Kognition

Majoriteten av patienterna uppvisar milda kognitiva symtom vid utredningens start, vilket
sannolikt beror pa att majoriteten av registrerande enheterna &r specialistenheter dar patienter
med tidiga demenssymptom fangas upp. Det enkla, men dver hela véarlden anvanda
Minimental test (Folstein et al 1975) anvéands som ett grovt matt pa kognitiv formaga. MMT
skalan gar fran 0-30, dar 30 ar normal kognitiv formaga.

Median MMT vid utredningsstart var 22 (18-25) pa de 6 937 registrerade patienterna sedan
2007-05-01. Under 2009 var MMT medianen nagot lagre 21, figur 10. | SveDem kan vi visa
att aldre patienter soker hjalp for sina minnesbesvér senare an yngre eftersom MMT vardet &r
signifikant lagre an hos yngre patienter. Det lagre MMT hos éldre patienter kan &ven bero pa
att aldre generellt har en lagre utbildningsniva.
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Figur 10. MMT per kén och &lder vid utredningsstart, under 2009.
Staplar for median med 1a och 3e kvartilen utritade och antalet utskrivet

Hereditet

Ca 30 % uppger att forstagradssléktingar (mor/far/syskon) och 8 % att andragradssléktingar
(far- och morforaldrar, foréldrars syskon, syskonbarn, halvsyskon), har en misstankt
demenssjukdom. Andelen som ej kanner till sin arftlighet for demenssjukdom ar hogre nar det
géller andragradsslaktingar (35 %) an forstagradsslaktingar (25 %).

Undersdkningar som underlag for diagnostik

| basal demensutredning, som 80 % av patienterna genomgar, ingar férutom anamnes dven
kognitiv beddmning, rontgenundersokning av hjarnan samt blodprover. Kognitiv bedémning
med MMT, genomgar 95 % av patienterna. Férutom MMT ar utékad kognitiv bedomning
(femsaksprov, klocktest mm), blodkemi och réntgenundersokning av hjarnan med
datortomografi (CT) de vanligast férekommande undersdkningarna. Majoriteten av
patienterna har genomgatt rontgenundersokning av hjarnan (datortomografi-CT, 86 %,
magnetkameraundersokning-MR, 17 %), figur 11a.
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SveDem kan har tydligt visa att majoriteten av patienterna genomgar dessa undersokningar
och att foljsamheten till gangse riktlinjer ar acceptabel. Siffrorna ar tdmligen oféréandrade
jamfort med tidigare ar.

Undersokningar _ Andel

Utokad kognitiv bedémning 89%
Blodkemi 97%
Lp 42%
cT 86%
MR 17%
Isotopundersékning FE 12%
EEG 28%
Funktionsbedémning 46%
Motorisk bedémning 9%
Spréklig beddémning 3%
Neuropsykologisk undersékning 29%
f T
0% 25% 50% 75% 100%

Figur 11a. Undersokningar till grund for diagnos, under 2009.

Undersdkning av ryggvatska

42 % av patienterna genomgar lumbalpunktion (LP) som del i utredningen. 2007/2008
undersoktes 44 % med lumbalpunktion. Det &r stora skillnader mellan lanen, figur 11b. | vissa
lan ar SveDems tackningsgrad lag, varfor data kan utgoras av patienter fran endast en enhet.
Lokal utredningstradition samt resurstillgang spelar stor roll. Alltmer forskning tyder pa att
den Kkliniska anvandbarheten av biomarkdrerna i ryggvatska ar stor men cut-off varden
behdver definieras och stabiliseras. Manga sadana studier pagar dar svenska forskare ligger i
framkant (Blennow et al 2010, Mattson et al 2009). Nya forskningskriterier for Alzheimers
sjukdom har foreslagits (Dubois et al 2007) som nu undersoks pa kliniska material
(Oksengaard et al 2010) och i dessa foreslagna kriterier ingar analys av ryggvatska.
Anvéndningen av analyser av ryggvatska i demensutredningen tros darfor dka pa sikt

dven om ingen sadan trend ses i SveDem for narvarande. Jamfort med andra lander i Europa
och USA gors i Sverige LP i kliniskt bruk i stdrre utstrackning.
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Figur 11b. LP-undersokningar, per lan under 2009.
Staplar for andel med konfidensintervall (95%, binomialférdelning) och antal (minst 15)
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Patienter < 65 ar utreds med fler undersokningar &n éldre patienter (Religa et al 2010). Detta
beror delvis pa att hos yngre ar andra orsaker an demenssjukdom till de kognitiva symptom
vanligare &n hos aldre, varfor utredningen maste utesluta att annan orsak foreligger.
Diagnosen Alzheimers sjukdom hos patienter < 65 ar har ocksa en betydligt allvarligare
innebdrd for dessa personer an for aldre-aldre patienter. Sjukdomen innebar en betydligt
forkortad livslangd och det kognitiva handikappet medfor en paverkan pa livssituationen
(forlust av arbete, hemmavarande barn i skolaldern mm) som ar annorlunda an bland de som

drabbas av demenssjukdom i hog alder. Ofta ar ocksa den kliniska bilden mer oklar. Av dessa

skal maste sa mycket information som mojligt samlas in for att starka den diagnostiska
sékerheten och for att kunna ge adekvat behandling och stdd.

Kognitiv testning av Neuropsykolog

29 % av patienterna i SveDem genomgar kognitiv testning av neuropsykolog. Under
verksamhetsaret 2007/2008 var andelen 33 %. Tillgangen till neuropsykolog som utfér en
omfattande kognitiv testning varierar stort i landet. Storst ar tillgangen i Stockholms lan,
figur 11c.
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Figur 11c. Neuropsykologisk undersokning, per lan, under 2009.
Staplar for andel med konfidensintervall (95%, binomialférdelning) och antal (minst 15)

Beddtmning av arbetsterapeut

Arbetsterapeutens kompetens anvénds dels i bedémningar av kognitiv funktionsnedsattning,
dels i bedémning av formaga till aktiviteter i det dagliga livet men &ven i beddmning av
bilkérningsformaga. 46 % av patienterna i SveDem genomgar bedémning av arbetsterapeut,
vilket okat fran 39 % under 2007/2008. Tillgangen till arbetsterapeut som deltar i
demensutredning varierar 6ver landet, figur 11d.
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Figur 11d. Funktionsbedémning, per lan, under 2009.
Staplar for andel med konfidensintervall (95%, binomialférdelning) och antal (minst 15)

Kdnsskillnader i utredningsprocessen

Precis som vid foregaende arsrapport finns signifikanta konsskillnader i vissa undersokningar.
Mannen genomgar i signifikant (p<0.05) hogre utstrackning isotopundersékning,
magnetkameraundersdkning, samt lumbalpunktion och utdkad kognitiv testning, medan
beddmning av arbetsterapeut utfors i hogre utstrackning hos kvinnor (Religa et al 2010).

Diagnoser

Diagnoserna som registrerats &r som forvantat dvs. framst Alzheimers sjukdom med sen
debut 32 % och med tidig debut 4,0 %. Blanddemens (Alzheimers sjukdom och vaskular
demens) utgor ocksa en stor andel (25 %) figur 12a. Sammantaget utgors andelen i SveDem
av patienter med Alzheimers sjukdom 61 %, vilket &r en forvantad siffra bland det totala
antalet demenssjuka i landet (Fratiglioni et al 2000).

SveDem stréavar efter att diagnostiken av olika typer av demenssjukdom skall skarpas.
Under 2007/2008 var andelen Demens UNS (typ av demenssjukdom oséaker) 13 %. 2009 har
den siffran minskat till 10 %, figur 12a, vilket indikerar en forbattring. Antalet patienter med
Frontallobsdemens och Lewy body demens &r an sa lange liten i SveDem, men nér antalet
registrerade patienter med dessa diagnoser dkar, forbattras tillforlitligheten och data om
incidens, insjuknande alder, konsfordelning etc. kommer att kunna ges. Internationella och
nationella demografiska data om dessa patientgrupper &r osakra da de &r baserade pa sma
kohorter av patienter. Incidenssiffror pa Lewy body demens ar mycket osakra, allt mellan
0-30 % har rapporterats (Zaccai et al 2005). | SveDem ligger siffran 2009 pa ca 3 %, vilket
var densamma 2007.
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Figur 12a. Andel diagnoser, diagnosdatum under 2009.
Antalet patienter ovanfor stapeln.
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Medianaldern vid utredningsstart ar knappt 80 ar. Frontallobsdemens har férutom Alzheimer
med tidig debut, den lagsta median aldern (72 ar) vilket ar forvantat, aven om medianaldern
for denna sjukdom har rapporterats vara annu lagre (Basun et al 2002). Patienter med vaskular
demens och blanddemens (mix) ar aldst, vilket ar forvantat, figur 12b.
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Figur 12b. Alder per diagnos, under 2007.
Staplar fér median med 1a och 3e kvartilen utritade och antalet utskrivet

Konsfordelningen bland de vanligaste diagnoserna under 2009 &r de forvantade, figur 13

(dvs att Alzheimers sjukdom ar vanligare hos kvinnor och att vaskuldar demens ar vanligare
hos man) vilket ytterligare understryker den goda representativiteten i SveDempopulationen.
Bland yngre med Alzheimers sjukdom ar dock mannen 6verrepresenterade, nagot som ocksa
ses i den yngre demenspopultionen sedan 2007. Demografiska data fran denna grupp ar daligt
kanda.
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Figur 13. Diagnos per kon, diagnosdatum under 2009.

Yrkesverksamhet

Andelen yrkesverksamma, inklusive sjukskrivna, uppgick till 2,8 % under 2009.
Majoriteten av patienterna ar betydligt dldre an pensionsaldern varfor yrkesverksamhet av
naturliga skal endast forekommer i ringa omfattning. Dock &r yrkesverksamheten vid
utredningsstart hos patienter som erhaller diagnosen Alzheimers sjukdom med tidig debut
relativt hdg, ca 32 %. Aven vid Frontallobsdemens férekommer i icke ringa grad
yrkesverksamma patienter (13 %) vilket kan forvantas da insjuknandealdern ar lagre.
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Bedbtmning av korkortsinnehav

Demens utgor hinder for innehav av korkort. Vid lindrig demens kan dock innehav av
behdrighet for personbil medges. Om de medicinska kraven inte uppfylls bor en anmalan till
transportstyrelsen goras. Lagen medger att lakare kan gora en éverenskommelse med
patienten om att avsta fran bilkdrning. I SveDem kan vi nu visa att denna typ av
dverenskommelse gors i 82 %, figur 14. Det ar signifikant fler man som gor denna typ av
overenskommelse an kvinnor. Det ar ocksa fler man som har kérkort.
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Figur 14. Andel av patienter med korkort dar 6verenskommelse slutits.
Antal ovanfor stapeln.

Behandling

Lakemedelsbehandling vid utredningsstart

Som en indikation pa patientens medicinska status registreras antalet lakemedel patienten
behandlas med vid utredningsstart (vid behovs lakemedel registreras ej) vilket under 2009 var
4 st (median, range 2-7). Denna siffra ar oférandrad jamfort med tidigare ar. Kvinnor
behandlas med signifikant fler lakemedel &n man.

Den vanligaste ldkemedelsbehandlingen utgors av lakemedel mot vaskuldra riskfaktorer

(62 %). Aven antidepressiva ar vanligt forekommande (22 %), figur 15a.
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Figur 15a. Lakemedelsbehandling vid utredningsstart, under 2009
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Behandling med kolinesterashammare

Godkand indikation for kolinesterashammarna ar Alzheimers sjukdom. 88 % av patienterna
med Alzheimers sjukdom med tidig debut och ca 75 % av patienter med Alzheimers sjukdom
med sen debut behandlas med kolinesterashammare. Over landet behandlas 74 % av patienter
med Alzheimers sjukdom med tidig och sen debut med kolinesterashdmmare, figur 15b. Det
foreligger en del regionala skillnader och antalet registrerade patienter som behandlas med
kolinesterashammare varierar mellan lanen. For samtliga patienter med Alzheimers sjukdom i
SveDem sedan 2007-05-01 &r siffran 78 %.

Aven hos patienter med blanddemens behandlas majoriteten med kolinesterashammare.
Andelen med vaskular demens som behandlas med kolinesterashammare &r l1ag, vilket speglar
att indikation for behandling av vaskular demens med kolinesterashammare saknas. Den
gangse behandlingen for patienter med Lewy body demens &r kolinesterashdmmare och
andelen ar ocksa hdg i SveDem (75 %).

Rapporter har visat att knappt 30% av patienter med Alzheimers sjukdom behandlas med
kolinesterashammare (Nordberg et al 2006). Andelen i SveDem ligger saledes betydligt
hogre. Detta beror sannolikt dels pa 1. att majoriteten av patienterna har en mild till mattlig
sjukdom vilket &r en klar indikation for kolinesterashdmmare. 2. att SveDem patienterna till
stor del utreds vid specialistenheter dar benégenheten att anvanda lakemedel fér behandling
av demenssjukdomar sannolikt ar hogre.

De i SveDem anslutna primarvardsenheterna behandlar Alzheimer-patienter med
kolinesterashdmmare i hg utstrdckning men hur val de representerar behandling av
Alzheimerpatienter vid 6vriga icke anslutna primarvardsenheter ar osakert.
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Figur 15b. Andel behandlade patienter med kolinesterashammare av patienterna med tidig eller
sen AD, per patientens hemlén, under 2009.
Staplar for andel med konfidensintervall (95%, binomialférdelning) och antal (minst 15)

I SveDem finns nu totalt 2 045 Alzheimerpatienter som startade behandling med
kolinesterashdmmare och 553 som ej erh6ll behandling. De som startade behandling med
kolinesterashammare behandlas med angestdampande, somnlakemedel och antipsykosmedel
i signifikant lagre utstrackning an de utan. De har ett hogre MMT (21,9) jamfort med de utan
behandling (MMT 19,8) och de bor i mindre utstrackning pa institution. De ar ocksa
signifikant yngre (75,9 ar) jamfort med de utan (80,3 ar).

Arsrapport 2009 19



SveDem

Svenska Demensregistret

En mindre andel, 11 %, patienter behandlas med NMDA-receptor antagonist (memantin)
vilket kan bero pa att fa patienter med Alzheimers sjukdom i registret har en sjukdom av
mattlig till svar grad, vilket ar indikationen for memantin.

Behandling med antidepressiva

Andelen patienter med antidepressiv behandling vid alla demensdiagnoser éar ca 30 %, figur
15c. Depressiva symptom é&r relativt vanligt tidigt i demenssjukdomen. Vissa skillnader
mellan lanen férekommer, men antalet patienter ar forhallandevis lagt i flera lan, varfor data
blir osakra. Kvinnor anvander antidepressiva i signifikant hogre utstrackning &n méan. Cirka
25 % av patienter med Alzheimers sjukdom med sen debut och 32% av patienter med
vaskular demens behandlas &ven med antidepressiva.
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Figur 15c. Patienter med antidepressiva vid diagnos, per lan, under 2009.
Staplar fér andel med konfidensintervall (95%, binomialférdelning) och antal (minst 15)

Behandling med antipsykosmedel

Ca 7 % av patienterna i SveDem under 2009 behandlas med antipsykosmedel vid diagnos,
Figur 15d. Vissa enheter &r mer specialiserade mot psykiatri an andra, vilket kan resultera i en
hogre andel patienter med psykiatriska symptom med indikation for behandling med
antipsykosmedel.

Det ar kliniskt val ként att symptom som féranleder behandling med antipsykosmedel
kommer senare i sjukdomsférloppet (Lakemedelsverket 2008). Av samtliga patienter i
SveDem behandlas 590 med antipsykosmedel och 6216 patienter anvander ej
antipsykosmedel. De med antipsykosmedel har ett signifikant lagre MMT (19,1) jamfért med
de utan (21,3). Patienter med antipsykosmedel bor i hdgre grad i sarskilt boende och anvénder
fler 1akemedel totalt.
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Figur 15d. Patienter med antipsykosmedel vid diagnos, per lan, under 2009.
Staplar fér andel med konfidensintervall (95%, binomialférdelning) och antal (minst 15)
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Lakemedelsbehandling av vaskulara riskfaktorer

Majoriteten av patienterna (4209) behandlas ocksa med lakemedel mot vaskulara riskfaktorer.
(jamfort med 2606 som ej behandlas). Andelen lakemedel mot vaskulara riskfaktorer ar hog
hos patienter med vaskular demens (88 %) och blanddemens (80 %). Mén behandlas i hogre
utstrackning an kvinnor med denna typ av lakemedel. Dessa patienter har ocksa ett signifikant
hogre BMI, hogre alder och har mer hemhjalp jamfort med de utan lakemedel mot vaskuléra
riskfaktorer.

Initiativ till stodinsatser

| samband med att patienten erhaller demensdiagnos kan initiativ till stodinsatser tas, vilket
dock inte sakert innebér att patienten efter bistandsbedomning erhaller det stod som
rekommenderats. VVanligast &r initiativ till stod for anhoriga, vilket erbjuds i 38 % av fallen,
men &ven andra stod forordas i varierande omfattning, figur 16.

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 (35 %) samt stod till anhériga

(43%).
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Figur 16. Andel patienter dar utredande enhet tagit initiativ till
stodinsatser, sedan 2009-01-01. Antal patienter ovanfor stapeln.

Uppfoljning

Av 6937 grundregistreringar sedan 2007-05-01, skall 3254 ha f6ljts upp inom tidsramen for
denna rapport. Manga patienter remitteras for uppféljning till enheter som annu ej ar anslutna
till SveDem. 1988 skulle ha foljts upp inom SveDem. Av dessa har 57 % (1141 patienter)
foljts upp. En stor del av detta bortfall beror pa att flera av dessa patienter har fljts upp efter
kortare tid &n ett ar och darefter remitterats till enhet utanfér SveDem. De kommer darmed
inte med i den arliga uppféljningen. 1124 patienter f6ljs upp av primarvardsenheter annu ej
anslutna till SveDem och 142 f6ljs upp av annan enhet utanfér SveDem.
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Kognitiv formaga

Den kognitiva formagan méatt med MMT visar att av de uppféljda 1141 patienterna hade 1009
en uppgift om MMT vérdet vid grundregistreringen, dar MMT medianvérdet var 22. Ett ar
senare & MMT nagot lagre (median 21), figur 17, men battre &n forvantat. Vid
demenssjukdom anses MMT sjunka med ca 2-4 p/ar. SveDempatienterna ar darfor tamligen
kognitivt stabila ett ar efter grundregistreringen.
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Figur 17. MMT (medelvardet) vid grundregistrering resp uppféljning,
Patienter med 1:a uppféljning.

Lakemedelsbehandling

Majoriteten av de uppféljda patienterna behandlas med kolinesterashdmmare (75 %), vilka
sétts in efter att diagnosen meddelats (grundregistreringen), figur 17b. Det ar rimligt att tro att
patienter med lakemedelsbehandling mot Alzheimers sjukdom f6ljs upp langre vid (samma)
specialistenhet dn patienter som ej erhaller ldkemedelsbehandling. Ett ar senare ar andelen
med kolinesterashammare i princip oférandrad. Andelen kvinnor som behandlas med
kolinesterashammare &r nagot hogre an andelen man, sannolikt beroende pa att andelen
kvinnor med Alzheimers sjukdom ar fler an antalet mén.

Andel

0%

Grundregistrering 1:a uppféljning

Figur 17b. Patienter som behandlas med kolinesterashammare vid diagnos och
vid 1:a uppféljning ett &r senare. Antal ovanfér staplarna.
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Den godkénda indikationen for NMDA-receptor antagonist (memantin) ar Alzheimers

sjukdom av mattlig till svar sjukdomsgrad. Intressant nog 6kar dock insattningen av memantin
fran 7 till 17 % vid uppfoljningen efter ett ar, figur 17c.

Figur 17c. NMDA-receptor antagonist vid grundregistrering resp uppféljning,

Andel med NMDA-antagonist
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0%

n:te uppfoljning

patienter med 1:a uppféljning. Antal ovanfor staplarna.

Andelen med antidepressiva lakemedel 6kar fran 29 till 35 % vid uppféljningen, dar kvinnor
behandlas med antidepressiva &ven vid uppfoljningen i hogre utstrackning an man.

1123
1 aaam -
Grundregistrering 1l:a
uppféljning

Andelen patienter med angestdampande behandling ar 1ag, vilket ar positivt. Kvinnor okar sin

forbrukning av angestdampande lakemedel med ca 3 % vid uppféljningen, medan mannens

bruk av dessa lakemedel &r tdmligen oférandrad, 17d.
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Al rmed &
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Grundregistrering

Figur 17d. Patienter med &ngestdampande behandling vid diagnos och vid

uppfélining

Grundregistrering

F— man — F— kvinna —

uppfélining

n:te uppfolining

Kon

uppfoljning ett r senare, redovisat per kén. Antal ovanfér staplarna

Behandling med antipsykosmedel 6kar endast med 1,5-2 % vid uppfoljningen, vilket
avspeglar att hallucinationer, vanforestallningar och agitation ej ar sarskilt vanligt
forekommande symptom hos denna grupp patienter i en fortfarande relativt tidig fas av

demenssjukdomen, figur 17e.

Figur 17e. Antipsykosmedel vid grundregistrering resp uppféljning, patienter med

1100

1:a
uppfoljning
n:te uppfoljning

1:a uppféljning. Antal ovanfor staplarna.
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Stodinsatser

Vid utredningsstart bodde 98 % av patienterna med uppf6ljning i ordinart boende. Ett ar efter
diagnos bor 10 % i sérskilt boende. Majoriteten av SveDempatienterna har en demenssjukdom
i tidig fas varfor de flesta klarar ett ordinart boende, dven vid uppféljningen ett ar senare.

2 % av mannen och 3 % av kvinnorna har dagverksamhet redan vid utredningens start. Ett ar
senare har behovet av dagverksamhet 6kat till 18 % for mannen och 22 % for kvinnorna,
figur 18a. En lattare forsamring kognitivt ses efter ett ar vilket kan motivera dagverksamhet
men diagnosen i sig har troligen en storre betydelse for erhallandet av dagverksamhet.

24%
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Andel med dagverksamhet
B
Iy
s

H
° Naa
SEELES

e

4% 463 s
2961 — —1 —
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uppfolining uppfdlining

F— man — = Kvinna — Kon

Figur 18a. Dagverksamhet vid grundregistrering resp uppféljning, patienter med
1:a uppféljning, redovisat per kén. Antal ovanfor staplarna.

Andelen patienter med hemtjanst kar efter forsta uppfoljningen, vilket ocksa ar vantat,
eftersom den kognitiva formagan forsamras nagot och hjélpbehovet darmed okar, men aven
har ar diagnosen av betydelse for att fa tillgang till stodinsatser. Kvinnorna har hemtjanst i
dubbelt s& hdg grad som mannen, bade vid utredningens start som efter ett ar, figur 18b.
Detta beror troligen pa att majoriteten av kvinnorna ar ensamboende medan fler man &r
sammanboende och kan da fa hjélp av anhérig i hogre utstrackning.
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Figur 18b. Hemtjanst vid grundregistrering resp uppféljning, patienter med
1:a uppfoljning, redovisat per kon. Antal ovanfor staplarna.
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Jamforelser mellan patienter i specialistenheternas oppenvard

och slutenvard och primarvard:

Antalet patienter som utreds och erhaller en demensdiagnos i slutenvarden &r nu tillrackligt
stort for att géra jamforelser mot specialistklinikernas 6ppenvard. Antalet patienter med
demensdiagnos fran primarvarden ar mycket litet men data finns anda med for
fullstandighetens skull, Tabell 1. Slutenvardspatienterna &r aldre, i hogre grad ensamboende
och kognitivt mer nedsatta och har darfér mer stodinsatser i hemmet. De har mer depressiva
och psykiatriska symptom och behandlas i hdgre grad med antidepressiva och neuroleptika.
Troligen bidrar dessa symptom till att utredningen gors i slutenvarden. Diagnosférdelningen
ar annorlunda med férre patienter med ren Alzheimers sjukdom och fler med blanddemens.

En del patienter laggs ocksa troligen in pa grund av oklara demenssymptom, dar det ar svarare

att satta en specifik demensdiagnos. Andelen behandlade med kolinesterashammare och
NMDA-receptor antagonist foljer hyfsat val andelen med Alzheimers sjukdom och
blanddemens pa specialistenhetsniva och primarvardspatienterna och nagot samre for
patienter i slutenvard.

Data fran denna typ av jamférelser kan ge viktig information om diagnostik, vard och
behandlingsskillnader mellan olika vardformer men speglar ocksa skillnader beroende pa
patientrelaterade faktorer sasom kognitiv formaga, forekomst av BPSD symptom osv.

Variabler Specialistklinik Specialistklinik Primarvard
Gppen vérd (n=6296) | sluten vard (n=501) (n=140)

Alder (medel) 78 81 81

Ensamboende (%) 47 60 46

MMT (median) 22 18 21

Hemtjanst vid utredningsstart 30 45 33

(%)

CT vid utredning (%) 84 87 81

MR vid utredning (%) 16 12 1

Arbetsterapeutbeddémning vid | 42 76 29

utredning (%)

Alzheimer sen debut (%) 34 19 25

Blanddemens (%) 24 29 16

Demens UNS (%) 10 18 24

Kolinesterashdmmare vid 54 30 43

diagnos (%)

NMDA-receptor antagonist 8 11 3

vid diagnos (%)

Antidepressiva (%) 29 32 20

Antipsykosmedel (%) 8 22 1

Tabell 1
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Mortalitet

En gang i manaden samkors SveDem med dodorsaksregistret. Saledes erhalls unika

mortalitetsdata kopplade till de olika demenssjukdomarna. Aven om dddsorsakerna inte anges

kan man nog &anda utga ifran att demenssjukdomarna med deras degenerativa karaktar bidrar
till en forkortad livslangd. Av figur 19 framgar tre-arsmortaliteten hos de vanligaste
demenssjukdomarna i SveDem. Patienter med vaskuldr demens har en hdgre mortalitet &n
patienter med blanddemens som i sin tur har en hégre mortalitet an patienter med Alzheimers

sjukdom. Siffrorna ar baserade pa ett stort antal patienter.

Overlevnad %

100 Cryyrpe——
T -

R e e e e e e L o o o e e e L B o e o o B L B i i o |
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Alzheimers, tidig debut
= = = Alzheimers, sen debut
Mix (Alzheimers- vaskular)
Vaskular (inkl subkortikal)

Diagnos

Figur 19. Overlevnadskurva (ej &lderskorrigerad) inom
tre &r (1096 dagar) per diagnos, sen 2007-05-01
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