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SveDem

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. Tackningsgraden ar 15%, men registret
har haft en god utveckling bland minnesmottagningarna och har dér en tackningsgrad pa 65%.
Nya enheter ansluter sig kontinuerligt och till dags dato &r 74 enheter anslutna. Monitorering
genom klinikbesok har kommit igang och 19 enheter har hittills monitorerats. Vi uppskattar
den vanlighet och hjadlpsamhet ni visat oss under monitoreringsbesoken.

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 2009-10-21
Styrgruppen genom

Maria Eriksdotter Jonhagen
Registerhallare, SveDem
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SveDem

Sammanfattning

SveDem har under sitt andra ar i drift etablerats som kvalitetsregister inom demensomradet.
Registret uppvisar en stadig tillvaxt av deltagande enheter och registrerade patienter. Registret
finns spritt éver stora delar av landet och endast fyra landsting ar &nnu ej representerade i
SveDem. Tackningsgraden for SveDem &r cirka 15% och 6kar kontinuerligt. Majoriteten av
anslutna enheter utgors idag av specialistenheter vilket medfor att den registrerade
populationen patienter inte ar helt representativ for hela populationen demenssjuka. SveDem
har borjat arbeta med implementeringen av primarvardsenheter och i dagslaget ar 24 enheter
anslutna. Trots dessa begransningar visar nedanstaende rapport manga intressanta fynd och
forbattringsmojligheter for vard och behandling av patienter med demenssjukdom.

Medianaldern hos de registrerade patienterna ar 79 ar. 92% bor i ordinért boende. Majoriteten
av SveDempatienterna ar kvinnor (60%) och ensamboende, medan ménnen i hogre
utstrackning &r sammanboende. Huvuddelen av patienterna befinner sig i en relativt sett tidig
(' mild) fas av demenssjukdomen (median MMT 22) , vilket &r en spegling av att flertalet
registrerande enheter ar specialistenheter dit patienter med tidiga demenssymptom remitteras.
Patienterna anvénder 4 lakemedel vid utredningsstart. Demensutredningen tar ca 50 dagar.
Tiden fran remiss till diagnos har blivit kortare under aret, om &n med en stor variation.

Fordelningen av diagnoser i SveDem 6verensstammer véal med de incidenssiffror som
berdknats fran populationsdata. Mer an 90% av SveDempatienterna genomgar enklare
kognitiv testning samt réntgen undersékning av hjarnan, vilket ar val i 6verensstimmelse med
de prelimindra nationella riktlinjerna for demens. Dock finns konsskillnader vad géller
undersokningar avseende demenssjukdom. Man genomgar tekniska undersokningar i hogre
utstrackning &n kvinnor. 75% av Alzheimerpatienterna behandlas med kolinesterash&mmare,
vilket ar en hogre siffra &n forvantat jamfort med siffrorna i lakemedelsregistret. Andelen
behandlade kvarstar i princip oférandrade vid uppféljningen ett ar senare.
Neuroleptikaanvandningen ligger pa 8% i samband med att diagnosen satts och dkar endast
nagra % vid uppféljningen, vilket avspeglar att merparten av patienterna i SveDem ar i ett
tidigt skede av sin sjukdom dar symptom som kan féranleda neuroleptika- behandling ej &r
vanligt forekommande. Som vantat behandlas patienter med sémre kognitiv formaga, da det
ar val kant att beteendesymptomen okar, i signifikant hogre utstrackning med neuroleptika an
patienter med hogre kognitiv formaga.

Andelen patienter som behandlas med antidepressiva ar ca 30% vid diagnos vilket kan bero
pa att depressiva symptom &r vanligt forekommande tidigt i sjukdomen. Vid uppféljning har
anvandningen 6kat nagra %. Stodinsatserna okar ocksa vid uppfoljningen, dar sérskilt stodet
till kvinnor i form av hemtjénst och dagverksamhet 6kar mer &n for mén, sannolikt beroende
pa att majoriteten av kvinnorna till skillnad fran mannen ensamboende.

Redan efter tva ar genererar SveDem intressanta data anvandbara dels lokalt pa den egna
enheten och dels pa nationell niva. Tackningsgraden har okat till 15% och SveDem arbetar
ofdrtrutet pa att forbattra tackningsgraden. Antalet uppféljda patienter ar &nnu endast ca 1000,
men 6kar. Analys av uppfoljningsdata i denna rapport behéftas darfor med en viss osékerhet

Redan nu utgér SveDem den utan konkurrens storsta datakéllan i landet avseende patienter
med demenssjukdomar och antalet registreringar okar.
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Verksamhetsaret 2008/2009

Eftersom SveDems webl6sning gick i drift i maj 2007 skulle arsrapporten éver 2007 baserats
pa fa patienter och inte fangat upp ett helt ar av registreringar. Istallet valde SveDem att
redovisa resultat fran halvarsskiftet 2007 till halvarsskiftet 2008 och valjer att gora sa dven
2008/2009. Under detta ar har styrgruppen for SveDem sammantrétt regelbundet, och det

andra anvandarmotet har hallits.

Volym

Under 2009 har antalet registrerade patienter i SveDem kontinuerligt 6kat, figur 1a. For
verksamhetsaret 2008/2009 registrerades 2680 patienter med demenssjukdom att jamféra med

1755 under verksamhetsaret 2007/2008.
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Figur 1a. Ackumulerat antal patienter per kalenderar.

Fran starten 20070501 har 4821 patienter registrerats, figur 1b, dar 6kningen blir allt storre i

takt med att fler enheter ansluter sig.
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Figur 1b. Ackumulerat antal diagnoser sedan 2007-05-01.
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Antalet registrerade patienter ar flest i Skane,Vastra Gotaland, Stockholms 1an och Uppsala
lan, figur 1c, vilket naturligtvis ssmmanhénger med befolkningsunderlaget i dessa lan och
darmed ocksa antalet registrerande enheter i dessa omraden.

Figur 1c. Antal demensdiagnoser sedan 2007-05-01, per patientens hemlan.

For verksamhetsaret 2008/2009 registrerades 2680 patienter, figur 1d. Tackningsgraden ar
hogst i Skane, Orebro, Jonkoping, Stockholm och Vasternorrlands lan.

SveDem &r nu etablerat i alla Ian utom fyra, Norrbotten, Jimtland, Varmland och Blekinge.
Vart mal ar att fa med alla Ian i SveDem.

38 - 71

Figur 1d. Antal demensdiagnoser per 100 000 invanare,
per patientens hemlan, under verksamhetsaret 2008-2009 .
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Antalet enheter som deltar har stigit, fran 31 enheter 2008-07-01 till 64 enheter 2009-06-30,
figur le. Vissa nyligen anslutna enheter kommer att borja registrera i host, varfor endast
registrerande enheter visas har. De flesta enheter som registrerar utgors av
minnesmottagningar men ett 6kande antal primarvardsenheter har anslutit sig.

24 primarvardsenheter ar i dagslaget anslutna till SveDem.
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Figur 1e. Ackumulerat antal registrerande enheter sedan 2007-05-01.

Monitorering

| takt med att SveDem vaxer, okar behovet av att sakerstalla kvaliteten pa registerdata. Under
verksamhetsaret 2008/2009 har landskoordinatorn monitorerat registerdata pa 19 enheter i
landet.

Syftet med monitoreringsbesoken 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 10st 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
uppfoljningar. Sammanlagt har 213 patientjournaler granskats, vilket utgér ca 7% av
registrerade journaler.

Totalt var 6,6% av registrerade data felaktiga, varav 4,9% utgjordes av felregistreringar,
1,1% misstolkningar och 0,6% uppgifter som ej aterfunnits i journalen. Saknade uppgifter
som registrerats som "vet ej” uppmaittes 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 avhjélpa vissa av felregistreringarna. Saledes har montoreringen visats
vara t viktigt verktyg for forbattringsarbetet inom SveDem. Arbetet med monitoreringen
fortgar.
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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 2008-2009 sjunkit till 42 dagar.
Tiden varierar mellan olika lan. Detta kan delvis bero pa att i vissa lan &r fa enheter anslutna,
vilket gor att medianen beraknats pa forhallandevis fa patienter. Halland, Jonképing och
Orebro lan uppvisar en vantetid pd mindre an 30 dagar, medan véntetiderna i dvriga lan r
langre, figur 2a.
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Figur 2a. Dagar fran remiss/kontaktdatum till utredningsstart per lan, sedan 2007-05-01.
Staplar for median med 1la och 3e kvartilen utritade och antalet (minst 15) utskrivna.
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Figur 2b. Andel patienter per mdnad som uppfyller vardgarantins krav pa utredningsstart
inom 90 dagar fran remiss/kontaktdatum, sedan 2008-01-01.
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Utredningens langd

Mediantiden fran utredningsstart till diagnos under 2007-2008 var 53 dagar och minskade
under verksamhetsaret 2008-2009 till 50 dagar, figur 2c. | Hallands lan finns endast enstaka
registrerande enheter, dar utredningstiden &r forhallandevis lang, medan exempelvis
Stockholm har 11 enheter registrerade, vilket gor data mindre beroende av lokala
forhallanden.
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Figur 2c. Dagar fran utredningsstart till diagnos per lan, sedan 2007-05-01.
Staplar for median med la och 3e kvartilen utritade och antalet (minst 15) utskrivna.

Tid fran forsta kontakt till diagnos

Mediantiden fran remiss/kontaktdatum till diagnos under 2007-2008 var 106 dagar och sjonk
under verksamhetsaret 2008-2009 till 102 dagar. Tiden fran remiss/kontaktdatum till diagnos
for samtliga patienter sedan 20070501 (4820 st) var 105 dagar, figur 2d.
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Antal patienter i registret uppgick 20090630 till 4821. Verksamhetsaret 2007/2008 var
medelaldern 77,5 +8.4 ar (méan 76,5+8,0; kvinnor 78,2+8,6). Andelen kvinnor var 59,8%.
Under 2008/2009 var medelaldern 78,9 +8,0 ar (man 77,9+ 8,1; kvinnor 79,6+7,9).
Andelen kvinnor var 59,4 %.

Andelen registrerade patienter <65 ar var 7,9 % verksamhetsaret 2007/2008 och sjonk under
2008/20009 till 5,7% i takt med att fler enheter med dldre patienter borjade registrera. Andelen
yrkesverksamma, inklusive sjukskrivna, var 3,3% under verksamhetsaret 2007/2008 att
jamfora med 3,2% under 2008/20009.

91,9% av de registrerade patienterna bor i ordinart boende, figur 3a, vilket sjunkit nagot sedan
2007/2008 (93,6%). Analys av samtliga patienter fran 20070501 visar att 93,7% av mannen
bor i ordinart boende och 91,8% av kvinnorna. 73,1% av mannen dr sammanboende men
endast 39,6% av kvinnorna.

Verksamhetsaret 2007/008 var 75,2 % av mannen och 41,4% av kvinnorna sammanboende,
att jamfora med 71,2% av méannen och 38,7 % kvinnorna 2008/2009.
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Figur 3a. Boendeform vid utredningsstart baserat pa registreringar sedan 2007-05-01.

Kognition

Majoriteten av patienterna uppvisar tdmligen milda kognitiva symtom vid utredningens start.
Det enkla, men dver hela varlden anvanda Minimental test, anvands 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 4820 registrerade patienterna sedan 20070501
men har ej forandrats signifikant mellan de tva verksamhetsaren registret varit i gang, figur
3b. MMT ar nagot hogre i aldersgrupperna 65-75 och <65 ar jamfort med de dver 75 ar.
Ingen signifikant kénsskillnad ses inom grupperna.
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Rent generellt kan sagas att MMT ar forhallandevis hogt, vilket betyder att majoriteten har en
demenssjukdom i relativt tidig fas. Detta beror sannolikt pa att majoriteten av anslutna enheter
ar minnesmottagningar i 6ppenvard dar patienter med tidiga demenssymptom fangas upp.
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Koén och alder

Figur 3b. MMT (median) per kon och alder vid utredningsstart, sedan 2007-05-01.1:a och 3:e
Kvartilen samt antalet patienter angivet.

Hereditet

Ca 34 % uppger att forstagradssléktingar (mor/far/syskon), figur 3c, och 7% att
andragradssléaktingar (far- och morféréldrar, foraldrars syskon, syskonbarn, halvsyskon),
figur 3d, har en misstankt demenssjukom. Andelen som ej k&nner till sin hereditet for
demenssjukdom &r hdgre nar det géller andragradsslaktingar &n forstagradsslaktingar.
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Figur 3c. Forstagradsslaktingar med Figur 3d. Andragradsslaktingar med
misstankt demens, sedan 2007-05-01. misstankt demens, sedan 2007-05-01.
Antalet ovanfor stapeln. Antalet ovanfér stapeln.
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Undersdkningar som underlag for diagnostik

| basal demensutredning ingar forutom anamnes éven kognitiv bedémning,
rontgenundersdkning av hjarnan samt blodprover. Kognitiv beddmning med Minimental test
(MMT), genomgar 94% av patienterna. Férutom MMT ar utdkad kognitiv bedémning
(femsaksprov, klocktest mm), blodkemi (95%) och réntgenundersékning av hjarnan med
datortomografi (CT) de vanligast férekommande undersdkningarna. Majoriteten av
patienterna har genomgatt rontgenundersokning av hjarnan (Datortomografi-CT 84%,
magnetrontgen-MR, 15%), figur 4a.

SveDem kan har tydligt visa att majoriteten av patienterna genomgar dessa undersokningar
och att f6ljsamheten till gangse riktlinjer &r god.
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LP 42%
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Neuropsykologisk undersékning : 32%
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Figur 4a. Undersokningar till grund for diagnos sedan 2007-05-01.

Undersokning av ryggmargsvatska

42% av patienterna genomgar lumbalpunktion som del i utredningen. 2007/2008 understktes
44% med lumbalpunktion och 2008/2009 var andelen 41% . Det &r stora skillnader mellan
lanen. | vissa lan ar SveDems tackningsgrad lag, varfor data kan utgoras av patienter fran
endast en enhet, figur 4b. Lokal utredningstradition samt resurstillgang spelar stor roll. Den
kliniska anvandbarheten av biomarkdrerna i ryggmargsvatska ar inte helt klarlagd utan
ytterligare vetenskapligt underlag behovs. | singel centerstudier ar sensitivitet och specificitet
80-90%. Biomarkdrer i ryggmargsvétska har borjat testas i multicenterstudier och anvénds
alltmer i kliniska prévningar av demenslakemedel. Nya forskningskriterier for Alzheimers
sjukdom dar biomarkarer i ryggmargsvatska ingar, har lanserats men ej validerats.
Anvéndningen av analyser av ryggmargsvatska i demensutredningen vantas 6ka pa sikt.
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Figur 4b. LP-undersdkningar, per lan, sedan 2007-05-01.
Staplar f6r andel med konfidensintervall (95%6, binomialférdelning) och antal (minst 15).

Patienter < 65 ar utreds med fler undersokningar &n éldre patienter. Detta beror sannolikt pa
att hos yngre ar andra orsaker an demenssjukdom till de kognitiva symptom vanligare an hos
aldre, varfor utredningen maste undersdka om annan orsak foreligger. Darfér gors exempelvis
fler undersékningar med LP hos yngre jamfort med éldre, figur 4c.
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Figur 4c. LP-undersodkningar till grund for diagnos, per kon och alder.
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32 % av patienterna i SveDem genomgar kognitiv testning av neuropsykolog. Under

SveDem

verksamhetsaret 2007/2008 var andelen 33,4 % och under 2008/2009 31,6 %.
Tillgangen till neuropsykolog som utfér en omfattande kognitiv testning varierar stort i landet.
Storst ar tillgangen i Stockholms lan, figur 4d.
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Figur 4d. Genomford kognitiv undersékning av neuropsykolog per lan sedan 2007-05-01 (95%

Hallands

lan

Orebro

lan

Samtliga

Kalmar

lan

Vastra
Gotalands

lan

Vasterbottens
1an

Uppsala

1an

Skéne

1an

Dalarnas

1an

Lan (folkbokféring)

konfidensintervall samt antal patienter angivet).

45 % av patienterna i SveDem genomgar beddmning av arbetsterapeut. Tillgangen till
arbetsterapeut som deltar i demensutredning varierar éver landet, figur 4e. Under

lan

Gavleborgs

lan

Vasternorrlands

lan

Ostergotiands

lan

Jonkopings.

lan

Sodermanlands

verksamhetsaret 2007/2008 var andelen 38,9% och under 2008/2009, 49,0 %.

Arbetsterapeutens kompetens anvénds dels i bedémningar av kognitiv funktionsnedsattning,
dels i bedémning av férmaga till aktiviteter i det dagliga livet men aven i bedémning av
bilkorningsformaga. Detta kan vara en anledning till de stora skillnaderna mellan lanen.
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Figur 4e. Genomfdrd undersoékning av arbetsterapeut per lan sedan 2007-05-01 (95%
konfidensintervall samt antal patienter angivet).
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Signifikanta konsskillnader foreligger rérande vissa undersdkningar, dar lumbal punktion,
magnetrontgen, isotopundersokning av hjarnan och kognitiv testning av neuropsykolog utfors
i mindre utstrackning hos kvinnor jamfort med méan, medan beddémning av arbetsterapeut
utfors i mindre utstrackning hos man, figur 4f. Denna statistik &r baserad pa 4800 patienter.
Det skall bli intressant att se om konsskillnaderna kvarstar nar patientunderlaget okar.
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Figur 4f. Undersdkningar till grund foér diagnos, per kdn, diagnosdatum mellan 2007-2009.
* p<0.05
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Diagnoser

Diagnoserna som registrerats ar som forvantat dvs. framst Alzheimers sjukdom med sen
debut 31,9% och med tidig debut knappt 4,8 %. Blanddemens och vaskuldr demens utgor
ocksa en stor andel (24,8%). Sammantaget utgors andelen i SveDem av patienter med
Alzheimers sjukdom 61,5%, vilket ar en forvéantad siffra bland det totala antalet demenssjuka
i landet (Fratiglioni et al 2000).

En forhallandevis stor andel, ca 11 %, fick diagnosen Demens UNS, vilket betyder att typ av
demenssjukdom &r oséker, figur 5a. SveDem stravar efter att diagnostiken av olika typer av
demenssjukdom skall bli tydlig och detta fynd utgor saledes en forbattringspotential som
kommer att foljas over tid. I vissa fall, framfor allt bland mycket gamla multisjuka patienter,
kan dock differentialdiagnostiken gentemot andra demenssjukdomar vara av mindre vikt da
den ej medfor andrad behandling eller vard.

Andelen patienter med Frontallobsdemens och Lewy body demens &r &n sa lange lag i
SveDem, men kommer att 6ka och pa sikt kunna ge vérdefulla demografiska data av dessa
patienter med dessa demensdiagnoser, men i dagsléget ar patientantalet for litet.
Incidenssiffror pa Lewy body demens ar mycket osakra, allt mellan 0-30 % har rapporterats
(Zaccai et al 2005). | SveDem ligger siffran pa ca 3 %.
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Figur 5a Andel registrerade diagnoser sedan 2007-05-01. Antal patienter angivet ovanfor
staplarna.

Per diagnos ar det Alzheimers sjukdom med tidig debut och frontallobsdemens som tar l&ngst
tid fran utredningsstart till diagnos, figur 5b.

Dessa patientgrupper ar till storsta delen yngre och andra orsaker till deras kognitiva symptom
ar ocksa vanligare &n hos aldre, varfor dessa maste uteslutas. Det innebér fler undersokningar
som i sin tur leder till langre utredningstid.
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Figur 5b Dagar fran utredningsstart till diagnos per diagnos under verksamhetsaret 2008/2009

Medianaldern vid utredningsstart ar knappt 80 ar. Frontallobsdemens har férutom Alzheimer
med tidig debut, den lagsta median aldern, vilket ar forvantat, aven om medianaldern for
denna sjukdom forvéntades vara &nnu lagre (Basun et al 2002).

Patienter med vaskular demens och blanddemens ar &ldst, vilket ar forvéntat, figur 5c.
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Figur 5¢c. Alder (median) per diagnos sedan 2007-05-01. 1:a och 3:e kvartilen samt antal patienter
angivet.
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Att Alzheimers sjukdom &r vanligare hos kvinnor och att vaskular demens ar vanligare hos
maén &r kant sedan lange och ses tydligt i SveDem. Intressant nog ar konsférdelningen lika i
mix demens, dar vaskular sjuklighet bidrar. Inga konsskillnader ses bland patienter med
Alzheimers sjukdom, tidig debut, figur 5d.

40

35
30
254+——
20+——
15+———
10+———
e

Kon Man HE Kvinna

Ancel (29

Figur 5d. Fordelningen kvinnor och man bland diagnoserna sedan 2007-05-01.

Yrkesverksamhet

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 hog, ca 35%. Aven vid Lewy body-demens och Frontallobsdemens forekommer i icke
ringa grad yrkesverksamma patienter, vilket kan forvantas av aldersfordelningen per diagnos,
figur 5¢. Aven om andelen totalt sett ar 1ag sa forekommer alltsd yrkesverksamma i gruppen
som far en demensdiagnos, figur 5e.

Yrkesverksam
Diagnos Antal Nej
Alzheimers, tidig debut 159 Ja (mer an 109%06)
86
i
Alzheimers, sen debut 1589
I 13
Mix (Alzheimers- vaskular) 1214
I 16
Vaskular (inkl subkortikal) 200
I 13
Lewy body demens 131
I s
Frontallobs- demens 94
I 13
Parkinsons med demens 73
I 1
Demens UNS 538
I 11
Ovrig demens 135
I e e i i 7

(0] 20 40 60 80 100

Andel (26)

Figur 5e. Andel yrkesverksamma per diagnos sedan 2007-05-01.
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Den kognitiva undersokningen visar att medianvardet pa MMT-testet hos samtliga patienter ar
22 (18-25) med nagot hogre varden vid Alzheimers sjukdom med tidig debut samt vid
Frontallobsdemens, figur 5f. MMT vérden fran 20 och 6ver brukar anges som att
demenssjukdomen befinner sig i en mild (tidig) fas. Saledes utreds samtliga patienter i
SveDem i ett relativt tidigt skede av demenssjukdomen, vilket sannolikt avspeglar att
majoriteten av registrerade patienter kommer fran specialistenheter dit patienter med tidiga
symptom ofta remitteras.

Aven om patienterna kommer till utredning i en relativt tidig fas dr ett MMT vérde pa 22 dnda
ett uttryck for en nedsattning av den kognitiva formagan som paverkar patientens dagliga liv
och arbete negativt och patienterna behdver hjalp och stod.
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Figur 5f. Medianvardet pa MMT per diagnos sedan 2007-05-01 med 1:a och 3:e kvartilen och
antalet patienter angivet.
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For att diagnostisera Alzheimers sjukdom med tidig debut utférs flest undersékningar,

figur 5g. Detta kan vara en orsak till att utredningstiden for denna diagnos &r langst bland
demenssjukdomarna. De undersokningar som ingar i basal demensutredning, kognitiv testning
och rdntgen undersokning av hjarnan liksom blodkemi for att utesluta annan behandlingsbar
sjukdom (Socialstyrelsen 2003), utfors pa majoriteten av patienterna oberoende av
demensdiagnos. Lumbalpunktion och testning av neuropsykolog gors i storre utstrackning om
misstanke om de mer ovanliga demenssjukdomarna foreligger (figur 5 g). Aven patienter med
demens UNS forefaller vara relativt valundersokta.
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Figur 5g. Undersdkningar till grund for diagnos sedan 2007-05-01. De vanliga och de mindre
vanliga demensdiagnoserna.
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Behandling

Lakemedel vid behandlingsstart

Som en indikation pa patientens medicinska status registreras antalet lakemedel patienten
behandlas med vid utredningsstart (vid behovs lakemedel registreras ej). Patienterna som
erhaller en demensdiagnos behandlas med flera lakemedel redan vid diagnossattningen,
median 4 st (2-6) figur 6a. Patienter med Alzheimers sjukdom med tidig debut, och patienter
med Frontallobsdemens, behandlas med férre lakemedel. Dessa patienter ar yngre an évriga
patienter, figur 6a, och har sannolikt en lagre komorbiditet. Patienter med vaskular demens
behandlas med fler lakemedel an patienter med Alzheimers sjukdom, sannolikt beroende pa
behandling av vaskul&ra riskfaktorer och sjukdomar. Patienter med Parkinsons demens har
flest lakemedel, men denna grupp utgdrs av relativt fa patienter.
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Figur 6a. Antal lakemedel (median) patienten behandlas med vid utredningsstart, per diagnos,
sedan 2007-05-01. 1:a och 3:e kvartilen och antalet patienter (minst 15) angivet.
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Lakemedelsbehandling vid diagnos

Den vanligaste lakemedelsbehandlingen utgdrs av lakemedel vid vaskulara riskfaktorer (60%)
Aven antidepressiva ar vanligt forekommande (30%), figur 6b.
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Antidepressiva

Neuroleptika

Angestdampande

Somnmedel
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Andel

Figur 6b. Lakemedelsbehandling vid utredningsstart sedan 2007-05-01.
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Figur 6c. Lakemedelsbehandling vid diagnos sedan 2007-05-01

Arsrapport 2008/2009 22



SveDem

Godkand indikation for kolinesterashammarna ar Alzheimers sjukdom. Mer an 90 % av
patienterna med Alzheimers sjukdom med tidig debut och mer &n 80 % av patienter med
Alzheimers sjukdom med sen debut behandlas med kolinesterashammare. Aven hos patienter
med blanddemens behandlas majoriteten med kolinesterash&mmare. Andelen med vaskular
demens som behandlas med kolinesterashammare ar lag, vilket speglar att indikation for
behandling av vaskul&r demens med kolinesterashdammare saknas. Den gangse behandlingen
for patienter med Lewy body demens ar kolinesterashammare och andelen &r ocksa hog i
SveDem (80%). Andelen lakemedel mot vaskuléra riskfaktorer &r hdg hos patienter med
vaskular demens (80%) och mix demens (50%). En mindre andel patienter behandlas med
memantin, vilket kan bero pa att fa patienter med Alzheimers sjukdom i registret har en
sjukdom av mattlig till svar grad, vilket &r indikationen for memantin. Behandling med
antidepressiva dr ocksa relativt vanligt, ca 30 % av patienter med Alzheimers sjukdom och
35 % vid vaskuléar demens, figur 6¢-6d.

Andel behandlade per diagnos

Alzheimers, Alzheimers, Mix Vaskular
tidig sen (Alzheimers- (inkl
debut debut vaskular) subkortikal)

Behandling

H Kolinesterashammare EZE7 Neuroleptika

I NMDA-antagonist Angestdampande
Lakemedel vid vask. riskfaktor N\ S6mnmedel
Antidepressiva NXX] Ovr. lakemedel mot demens

Figur 6c. Lakemedelsbehandling vid diagnhos, per diagnos, sedan 2007-05-01.
Endast de vanligaste diagnoserna.
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Figur 6d. Lakemedelsbehandling vid diagnos, per diagnos, sedan 2007-05-01.
De mindre vanliga diagnoserna

I hela landet behandlas patienter med Alzheimers sjukdom med tidig och sen debut samt mix
Alzheimer till 75% med kolinesterashammare. Det foreligger en del regionala skillnader och
antalet registrerade patienter som behandlas med kolinesterashdmmare varierar mellan lanen.
| Stockholms lan med 1366 patienter registrerade ar andelen knappt 70%. Riksgenomsnittet
ligger pa ca 75 %.

Ca 24000 av landets ca 90000 patienter med Alzheimers sjukdom beréknas behandlas med
kolinesterashammare, dvs knappt 30% (Nordberg et al 2006). Andelen i SveDem ligger
saledes betydligt hogre. Detta beror sannolikt dels pa att majoriteten av patienterna har en
mild till mattlig sjukdom vilket &r en klar indikation for kolinesterashammare. For patienter
med langt framskriden sjukdom saknas indikationen. Dessa patienter &r inkluderade i siffran
90.000 och utgdr ca 30.000 patienter. Da dessa patienter ej raknas med 6kar andelen till 40%
men &r fortfarande betydligt l&gre an andelen i SveDem. Ytterligare en forklaring till
SveDems hdgre andel &r troligen att SveDem patienterna till stor del utreds vid
specialistenheter dér benégenheten att anvanda lakemedel for behandling av
demenssjukdomar sannolikt ar hogre. | takt med att registret véaxer, kommer pa sikt
jamforelser mellan olika typer av vardenheter att goras och ovanstaende pastaende kunna
undersokas.
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Kolinesterashammare vid diagnos
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Figur 6e. Patienter som erhallit behandling med kolinesterashammare vid diagnos Alzheimers
sjukdom med tidig eller sen debut samt mix (Alzheimers/vaskular), per lan, sedan 2007-05-01.
95% konfidensintervall samt antal patienter (minst 15) angivet.

Patienter med Alzheimers sjukdom under 65 ar behandlas med kolinesterashammare i storre
utstrackning &n aldre patienter, vilket till viss del kan bero pa att aldre patienter behandlas
med fler lakemedel som kan interagera med kolinesterashammare. Ingen pataglig
konsskillnad ses dock, figur 6f.
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Figur 6f. Patienter som behandlas med kolinesterashdmmare vid diagnos Alzheimers sjukdom med
tidig eller sen debut samt mix (Alzheimers/vaskular), per kén och alder.
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Andelen patienter med antidepressiv behandling vid alla demensdiagnoser ar ca 30 %,

figur 6g. Depressiva symptom ar relativt vanligt tidigt i demenssjukdomen. Vissa skillnader
mellan lanen forekommer, men antalet patienter i flera lan ar forhallandevis lagt varfor data
blir osékra. Kvinnor anvander antidepressiva i hogre utstrackning an mén, vilket aven &ar
visat for andra sjukdomar, figur 6h.
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Figur 6g. Andel patienter som behandlas med antidepressiva vid diagnos, per lan sedan
2007-05-01. 95% konfidensintervall samt antal patienter angivet.
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Figur 6h. Patienter som behandlas med antidepressiva sedan 2008, uppdelat p& kén och alder.
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Ca 7% av samtliga patienter i SveDem behandlas med neuroleptika redan nér
demensutredningen initieras, med l&nsvisa skillnader, figur 6i. Vissa enheter &r mer
specialiserade mot psykiatri &n andra, vilket kan resultera i en hogre andel patienter med
psykiatriska symptom med indikation for neuroleptikabehandling. Efter att diagnosen satts
erhaller ytterligare 3% av patienterna neuroleptika.
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Figur 6i. Patienter med neuroleptikabehandling vid utredningsstart, per lan, sedan 2007-05-01.
95% konfidensintervall och antal patienter (minst 15) angivet.

100%0

90%0
80%0

70%0
60%0
50%0
40%o0

Neuroleptika vid diagnos

30% J_ s
209§/ 25 I T 28

109% § —J-—I—

0%

~
@]
N
R
~
N
N
[
a
| o
1w
9]
w

0

i
N
)
N

|
H
H 5’

J6nkepings
Kalmar
Samtliga
Halland:

lan
Stockholms
lan

rlands

lan

lan

lan

Dalarnas
lan

Géavleborgs
lan

Vasterbottens

Ostergotiands

Lan (folkbokforing)

Figur 6j. Patienter med neuroleptikabehandling vid diagnos, per lan, sedan 2007-05-01.
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Det ar kliniskt val ké&nt att symptom som foranleder neuroleptikabehandling kommer senare i
sjukdomsforloppet (Lakemedelsverket 2008). Detta illustreras vél av SveDem data som
tydligt visar att neuroleptika behandlingen ar beroende av den kognitiva formagan.

Patienter som behandlas med neuroleptika har ett signifikant lagre MMT jamfort med
patienter utan neuroleptikabehandling, p< 0.05.
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Figur 6k. Behandling med neuroleptika och relation till kognitiv formaga matt med MMT, sedan
2007-05-01. Antal patienter utan neuroleptikabehandling =4295, antal patienter med
neuroleptikabehandling =456
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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 avsetts.
Vanligast ar initiativ till stod for anhériga, vilket erbjuds i 40 % av fallen, men &ven andra
stod forordas i varierande omfattning (15% till 30%), figur 7. Stod enl. LSS &r l1agt men
avspeglar att farre ar 10 % av de registrerade ar under 65 ar och darmed har mojlighet att
erhalla stod enl. LSS.

Kommunerna ska sedan 1 juli 2009 erbjuda stod till den som vardar eller stodjer en
narstaende (socialtjanstlagen kap 5 §10). Darmed forvantas initiativ till stod till anhériga 6ka
framover.
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Dagvard
Hemtjanst
anhoriga

Initiativ

Figur 7. Andel patienter dar utredande enhet tagit initiativ till stodinsatser, baserat pa
registreringar sedan 2007-05-01.
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UPPFOLJNING

Av 4820 grundregistreringar sedan 20070501, skall 2386 ha foljts upp inom tidsramen for
denna rapport. Manga patienter remitteras for uppfoljning till enheter som annu ej ar anslutna
till SveDem. 1543 skulle ha f6ljts upp inom SveDem. Av dessa har 975 patienter foljts upp,
63 %. 754 patienter f6ljs upp i primarvardsenheter annu ej anslutna till SveDem och 89 f6ljs
upp av annan enhet utanfér SveDem.

Den kognitiva formagan méatt med MMT visar att av de uppféljda 975 patienterna hade 950
en uppgift om MMT vérdet vid grundregistreringen, dar MMT medianvardet var 22. Ett ar
senare & MMT nagot lagre (median 21), figur 8a, men béttre an forvantat. MMT anses sjunka
med ca 2-4 p/ ar. Dock har ett relativt stort antal patienter ej bedomts med MMT vid
uppfoljning jamfort med vid grundregistrering.

30
3 950
1 539
20 1 — —
10— — —
0
Grundregistrering 1.a uppfdljning

Figur 8a. MMT vardet (median) vid grundregistrering och MMT for dessa patienter vid uppfoljning
ett ar senare.
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Majoriteten av de uppfdljda patienterna behandlas med kolinesterashammare (75%), vilka

sétts in efter att diagnosen meddelats (grundregistreringen), figur 8b. Det ar rimligt att tro att

patienter med ldkemedelsbehandling mot Alzheimers sjukdom f6ljs upp langre vid samma

enhet &n patienter som ej erhaller lakemedelsbehandling. Ett ar senare ar andelen med
kolinesterashd&mmare i princip oférandrad, dock ar antalet patienter med uppgift om
kolinesterashdammare eller ej lagre vid uppfoljningen. Andelen kvinnor med

kolinesterashammarbehandling ar nagot hogre &an andelen man, sannolikt beroende pa att
andelen kvinnor med Alzheimers sjukdom ar fler &n antalet mén, figur 8c.

Figur 8b. Patienter med kolinesterashammarbehandling vid diagnos och vid uppféljning ett ar

senare.

90%

Andel

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

991 709

Grundregistrering

1:a uppfdéljning

80%

70% 7

6090 1]

50% 1

40% 7

30% 1]

20% 7

Andel med kolinesterashammare

10% 1

0%

423
298
- 289 422
Grundregistrering 1:a Grundregistrering 1:a
uppfoljning uppfoljning

Figur 8c. Patienter med kolinesterashammarbehandling vid diagnos och vid uppféljning ett ar

senare redovisat efter kon.

Arsrapport 2008/2009

n:te uppféljning

31



SveDem

Andelen patienter som erhaller memantinbehandling vid diagnos &r 1ag, vilket troligen beror

pa att flertalet patienter har Alzheimers sjukdom i mild fas. Den godkénda indikationen for

memantin ar Alzheimers sjukdom av mattlig till svar sjukdomsgrad. Intressant nog 6kar dock
insattningen av memantin fran 5 till 14% vid uppfoljningen efter ett ar, figur 8d. Patienterna
ar da nagot mer kognitivt forsamrade, varfor memantin laggs till.

Figur 8d. Patienter med memantinbehandling vid diagnos och vid uppféljning ett ar senare,

redovisat efter kon.

Ovriga lakemedel visar en 6kning av antidepressiva pa ca 7% vid uppféljning, figur 8e.
Intressant nog okar angestdampande ldkemedel till kvinnor med 4,5 % vid uppfoljningen,
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Figur 8e. Patienter med &ngestdampande behandling vid diagnos och vid uppféljning ett ar senare,

redovisat efter kon.
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Neuroleptikabehandlingen 6kar med 1,5-2 % vid uppféljningen, vilket avspeglar att
hallucinationer, vanférestéliningar och agitation ej ar sérskilt vanligt forekommande symptom
hos denna grupp patienter i en fortfarande relativt tidig fas av demenssjukdomen, figur 8f.
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Grundregistrering 1:a Grundregistrering 1:a n:te uppfdljning
uppféljning uppfoljning
— Man — — Kvinna — Koén

Figur 8f. Patienter med neuroleptikabehandling vid basregistrering och uppféljning ett ar senare,
redovisat efter kon.

Vid utredningsstart bodde 98% av patienterna med uppféljning i ordinért boende. Ett ar efter
diagnos bor 90% fortfarande kvar, figur 9a, vilket ar foérvéntat. Majoriteten av
SveDempatienterna har en demenssjukdom i tidig fas varfor de flesta klarar ett ordinart
boende, aven vid uppféljningen ett ar senare.
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Figur 9a. Boendeformer bland patienter som foljs upp i SveDem.

Arsrapport 2008/2009 33



SveDem

2% av mannen och 4% av kvinnorna har dagverksamhet redan vid utredningens start. Ett ar
senare har behovet av dagverksamhet okat till 18% for ménnen och 23% for kvinnorna. Att
dagverksamhetsbehovet okar ar vantat, eftersom patienternas kognitiva formaga forsamras
varvid aktivitetsbehovet i storre utstrackning behdver tillgodoses av andra, figur 9b.
Kéannedomen om bade kognitiv formaga och stodinsatser ar dock unikt for SveDem.
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— Man — — Kvinna — Koén

Figur 9b. Férekomst av dagverksamhet vid diagnos och vid uppféljning efter ett ar, redovisat per
kon.

Andelen patienter med hemtjanst 6kar efter forsta uppfoljningen, vilket ocksa ar vantat,
eftersom den kognitiva formagan forsamras och hjalpbehovet darmed 6kar. Kvinnorna har
hemtjanst i dubbelt s hog grad som méannen bade vid utredningens start som efter ett ar, figur
9c. Detta beror troligen pa att majoriteten av kvinnorna ar ensamboende medan méannen ar
sammanboende och kan da fa hjélp av anhorig i hogre utstrackning.
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Figur 9c. Forekomst av hemtjanst vid diagnos och vid uppféljning efter ett ar, redovisat per kén
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Lokal anvandning av data och resultat

Rapporter finns tillgangliga i SveDem via webbgranssnittet. Webbloganalysen visar att
SveDems lokala anvéandare pa deltagande enheter anvander de inbyggda rapporterna.
Mojligheten att exportera sina inmatade data (export av data) har anvénts som mest drygt

30 ggr/manad, figur 10. Rapportanvandningen har stigit. Mest anvéand ar rapporten
Processindikatorer dar tabeller med grafisk presentation, snarare an textrapporten efterfragas.
| bagge fallen jamfors enhetens resultat med 6vriga enheter i lanet samt alla anslutna enheter i

riket, figur 10.
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Figur 10. Bestallda rapporter av lokala anvandare och koordinatorer.
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