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SveDem

Initierades av Swedish Brain Power natverket Dprain

Syfte och Mal

« att na en jamlik vard och behandling av hogsta
kvalitet av patienter med demenssjukdom 1 hela
Sverige

» \Webbaserat register
« |IT support, IT-sdkerhet Uppsala Clinical Trial Ctr (UCR)



SveDem-ett flerhandelseregister

« Ambitionen ar att folja patienten genom hela
vardkedjan

Darfor finns SveDem b/
ye,

v pa specialistenheter ) yfj

v i primarvarden ,/O

v 1 kommunerna



SveDem

Vem registreras?

* Nydiagnostiserade patienter med demenssjukdom
registreras av den enhet som stéller diagnosen

Nar?

 Naér patienten fatt diagnosen och informerats om
registrering

« Avtal och annan dokumentation finns pa
WwWw.svedem.se

WWW.svedem se


http://www.svedem.se/

SveDem - variabler

Webbaserat register med arlig uppféljning
Utvardering med hjalp av nationella kvalitetsindikatorer
VARIABLER:

*Tid fran utredningsstart till diagnos
*Alder, kon, boende

*BMI, arftlighet

Utredningsinnehall

‘MMT

*Diagnos

«Korkort/skjutvapen
Lakemedelsbehandling
Stodinsatser-landsting/kommun



@eDem Uppfoljning Sarskilt Boende
”»SABO-modulen”

« Diagnos

 BMI

 Lakemedel o lakemedelsgenomgang

« Aktivitetsniva — tex maltid, forflyttning

* Levnadsberattelse

« Miljéanpassningar

 Strategier for bemotande

« Erbjudande av personcentrerade aktiviteter
« Skydds- och begransningsatgarder

« Qualid — Livskvalitet vid svar demens

2014-10-23 www.svedem.se



SveDem

Svenska Demeansragistret

SveDem organisation

CPUA

Centralt personuppgiftsansvarig
Karolinska Universitetssjukhuset

Styrgrupp

Registerhallare

Landskoordinator

Registercentrum

Uppsala Clinical Research Center

Regional koordinator

\

\_/

Administrator
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Lokalt verksamhetsansvarig
Specialistvard

Lokalt verksamhetsansvarig

Primarvard

Lokalt verksamhetsansvarig
Kommunal vard och omsorg

Lokal koordinator

_I Lokal anvandare I

_I Lokal anvandare I

Lokal koordinator

—| Lokal anvandare I

_I Lokal anvandare I

www.svedem.se

Lokal koordinator

—l Lokal anvdandare |

_I Lokal anvandare |




Finansiering

 Sveriges kommuner och landsting
« Swedish Brain Power

« 2011-2014 medel for en sarskild satsning fran
regeringen pa ’de mest sjuka aldre”

SveDem erhdll medel for implementering |
primérvarden



@eDem SveDem till vilken nytta?

SveDem fungerar som checklista for
utredning, uppféljning och behandling

Ger struktur

Battre kunskap om dessa patienter leder
till forbattrad vard

Statistik online

Foljsamhet till nationella riktlinjer kan

utvarderas

Svenskt Demens Centrum

Demens ABG:

primérvérd

www.svedem.se
2014-10-23

Initiera utredning

L

Utredning
- Basal
- Utvidgad

L

Uppfoljning av
-Diagnos
-Atgarder




500 informations-
Implementeringsmoten har
genomforts

Utstallningar-massor-
konferenser

Anne Sjéblom och Trine Johansson,
SveDem koordinatorer

www.svedem.se




@eDem Hur sprids SveDem?

Information pa hemsidan
www.svedem.se

(SVeDem |

Emma Timerdal, SveDem koordinator
informerar

Presentation av vetenskapliga fynd
Baserade pa SveDemdata

Farshad Falahati presenterar

2014-10-23 www.svedem.se



Dagsliiget 17 okt 2014

59 specialistkliniker (95%)
«880 priméarvardsenheter (75%)
236 kommunala enheter 1 22 kommuner

Alla landsting med
45 600 registrerade,
varav 19 300 i primarvarden

29 500 uppfoljda,
varav 14 415 i priméarvarden

*52% foljs upp minst en gang

2014-10-23 www.svedem.se



(SVeDem

Tackningsgrad

Hela SveDem ca 35%

HOgst tackningsgrad

Kalmar
Stockholm
Sormland
Vasterbotten
I Véastmanland

2014-10-23 www.svedem.se



(SVeDem

Kon och aldersfordelning 2007-2013

Man Kvinnor Totalt
(15 490) (22 636) (38 126)
N % N % N %
Alder

<65 884 5,7 933 4,1 1817 4,8
65-74 3375 21,8 3770 16,7 7145 18,7
75-84 7749 50,0 10760 47,5 18509 48,6
85+ 3482 22,5 61,7 31,7 10655 27,9

Medel (SD)

Avlidna* 4248 27,5 5154 22,8 9402 24,7

2014-10-23 www.svedem.se
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@eDem Utredning av personer med misstankt
demenssjukdom Socialstyrelsens riktlinjer 2010

Demensutredning
BASAL UTVIDGAD
nedanstiaende skall inga: Foljande kan inga:

* Sjukhistoria * Kognitiva undersokningar
e Sjukhistoria fran narstaende av neuropsykolog

e Likarundersdkning e Spraklig undersokning av
* Blodprover logoped

* MRI hjarna

 MMT och klocktest

 Undersokning av
funktionsformaga  SPECT

« Datortomografi hjarna * EEG
 PET

* Likvorundersokning

2014-10-23 M Eriksdotter www.svedem.se 2014-10-23 15



@eDem Yngre patienter utreds med fler
undersokningar an aldre.

Alder
Utredning (%) <65 65-74 75-84 285 En basal demensutrednlng
Basal demensutredning
MMSE-SR/IMMT 89,1 94,5 93,4 88,9 KOStar Ca 6500 Se k
Klocktest 86,1 88,5 85,2 77,3
Blodkemi 94,8 95,9 95,4 93,3
ct w1 ws  we w3 ENutvidgad utredning
Unided demensirdring Kostar ca 11700 sek
MR 44,0 22,5 10,7 4,9
LP 70,0 49,9 26,6 10,7 .
Isotopundersokning 32,2 15,1 6,1 15 Wi mo et al 2013
EEG 29,8 16,8 12,5 10,4
Arbetsterapeutisk bedémning 40,4 38,1 38,5 40,3
Fysioterapeutisk bedomning 9,1 7,7 7,3 8,5
Logopedisk bedomning 11,2 5,0 3,9 3,6
Neuropsykologisk bedomning (av psykolog) 48,9 30,3 18,2 10,3
Genomsnittligt antal tester 53 45 3,8 3,2

Religa et al 2012, Eriksson et al 2014

2014-10-23 www.svedem.se



@eDem Kvalitetsindikator:
e Andel med basal demensutredning pa primérvards och

specialistenheter under 2013-malet ar 90 %

Lan M Specialist enhet 4 Primarvard
(Antal SP, PV)

Jamtland (2, 26)

| s3.9 |

Srebro (40, 152) EENETYN o7 |
Kronoberg (25, 62) 58,1 l

J6nképing (59, 180) 69,4 |
Skéne (513, 689) 56,6 |
Uppsala (155, 7)

Halland (77, 92) 58,7 |

Varmland (42, 247) 57,9 |
Kalmar (21, 286) 66,8 |

Vastra Gotaland (149, 977) 49,1
Samtliga (3540, 3965)
Sodermanland (30, 275)
Ostergotland (142, 76)
Vastmanland (41, 263)
Stockholm (1816, 17
Vasternorriland (61, 167)
Vasterbotten (172, 141)
Dalarna (54, 59)
Gavleborg (94, 194)
Norrbotten (17, 1)
Blekinge (26, 18)
Gotland (17, 34)

|

0
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Andel (2%)

Medel 89 (88% 2012) Medel 59 (46% 2012)
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sveDem Demensdiagnoser 2013
jamforelse specialistvard-primarvard

Specialistenhet Primarvard
Demens UNS (2438) i 10,4 (7019)
Alzheimers, sen debut (7711) _ 32,8 (3199) - 21,9
Vaskular (inkl subkortikal) (4413) - | 18,8 (2565) | | 17,5
Mix (Alzheimers- vaskular) (5891) 7 I 25,1 (1175) __I 8,0
Ovrig demens (526) ‘ } 2,2 (412) — ‘ 2,8
Alzheimers, tidig debut (780) AJ 3,3 (63) A 0,4
Lewy body demens (742) I 3,2 (56) |04
Parkinsons med demens (446) ~J 1,9 (104) | 0,7
Frontallobs- demens (534) I 2,3 (41) |03
Demensdiagnoser 0 1'0 2I0 310 4l0 50 0 1'0 2l0 3:0 4|0 50

(N patienter) Andel (%) Andel (%)

2014-10-23 www.svedem.se



@eDem /0% behandlas med hjart-karl- sho
lakemedel, minst vid AD mest vid VaD  ..iivqe
Institutet

90%
80%
70%
60%

p—— 58%

50% 53%

40%
30%
20%
10%

0% . .

Alzheimer”s Mixed Vascular Dementia Fronto- Parkinson s

disease dementia dementia with Lewy  temporal disease

bodies dementia dementia

2014-10-23 www.svedem.se Cermakova et al 2014



@eDem Lakemedelsbehandling vid
Alzheimers sjukdom

Socialstyrelsens "Nationella riktlinjer for vard SR
och omsorg vid demenssjukdom” ceensel 1o anid
rekommenderar:

Kolinesterashammare a
Memantin

2014-10-23



istret

MAL: 80%

Kvalitetsindikator 3

Andel personer med AD som behandlas med
demenslakemedel.

—-\/_

2014-10-23

2007

2008

2009

2010

Ar

2011 2012

www.svedem.se

2013

== Specialistenhet

Primarvard

Specialistenheterna
nar malet

Primarvards-
enheterna ca 70%



SveDem Andel personer med AD som behandlas
med demenslakemedel under 2013, per lan

Lén B Specialist enhet & Primarvard
(Antal SP, PV)

Norrbotten (10, 1)
Jamtland (2, 14)
vastmanland (12, 44) 79,6 |
Orebro (12, 17) ! 64,7 |
Blekinge (2, 4) |
Gotland (6, 9)
Kalmar (7, 58) 82,8 |
Kronoberg (8, 7)
Jénkoéping (24, 49)
Uppsala (79, 1)
Vasternorrland (29, 42)
Dalarna (34, 14)

Stockholm (46
Samtliga (1157, 812)
Véstra Gétaland (76, 167)
Vasterbotten (97, 80)
Varmland (23, 57)
Gavleborg (52, 15)

Skane (117, 130)

Halland (24, 11)
Ostergétland (54, 21)

100 80 60 40 20 o] 20 40 60 80 100
Andel (%)

SveDem arsrapport 2013

2014-10-23 www.svedem.se



@eDem Fdrbéttrlrlgsarbetet ger resultat:
et Data fran SveDem visar att
Behandling med antipsykoslakemedel minskar

30 -
M Sarskilt boende W Ordinart
25
20

15

Andel (%)

10

2011 (736, 5974) 2012 (830, 6874) 2013 (724, 6377)

Ar (Antal patienter)

Andel personer i sarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel
vid diagnos 2011-2013.

2014-10-23 www.svedem.se



SveDem

Svenska Demeansragistret

2014-10-23

Andel som behandlas med antipsykotika

vid diagnos

Lan

(Antal SP, PV)
Norrbotten (17, 1)
Jamtland (2, 26)
Gotland (17, 33)
Sédermanland (29, 249)
Gavleborg (94, 169)
Uppsala (134, 6)
Kronoberg (24, 59)
Kalmar (21, 281)
Varmland (41, 235)
Jonkoping (59, 163)
Orebro (38, 135)
Halland (76, 88)
Ostergotland (139, 76)
Dalarna (50, 54)
. =
a ga (3433, 185)
Blekinge (25, 17)
Skane (502, 592)
Vastmanland (41, 237)
Vasternorrland (59, 157)
Vasterbotten (168, 135)
Vastra Gotaland (144, 939)

M Specialist enhet LI Primarvard

Andel (%)

www.svedem.se

SveDem arsrapport 2013



@eDem 5-ars dverlevnad justerad for
alder och kon bast for AD

3

"E Demensdiagnos (Relativ Risk; 95%Kil)
>

2 Alzheimer (1.00; Referens)
g Demens UNS (1,24; 1,10-1,17)

:0

Mix (Alzheimers vaskuldr) (1,51; 1,34-1,42)

Frontallobsdemens (2,32; 1,63-1,95)
Lewy body demens (2,29; 1,77-2,02)
Parkinsons med demens  (2,57; 1,88-2,20)

0 500 1000 1500 2000 2500

Antal dagar i livet fran diagnosdatum
(till dodsdatum eller senaste uppdatering)

Overlevnadskurva (korrigerad for alder och kon) per diagnos
sedan registerstart 2007-05-01.

Garcia —Ptacek et al 2014

2014-10-23 www.svedem.se



@eDem Mortalitet hogst bland patienter med

2014-10-23

Frontallobsdemens efter att hansyn tagits
till alder, kon och lakemedel

Age, sex and medication survival curves

1.0 DEMENTIA
’ I an
T M
wWaD
= VLED
FTD
=V PDD
Uns
=L 1other
0.8
‘o
=
=
W
e -
= 0.6
J
0.4
| T | ] |
0 500 1LO00 1500 2000
Time in days
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@eDem Jamforelse av maluppfyllelse med
nationella indikatorer mellan minneskliniker |

e OV EL1Q€ OCH Danmark

Table 4. List of quality indicators in SveDem and Danish Dementia Registry

Sweden Denmark

Indicator Decided quantity target BWAOLYE 2007-
2011 2012 2011 2012
Evaluation time 0 o
within 90 days >80% 71.3% G 72.8% ]
MMSE test >90% 95.0% 95.3% 95.4% 94.4%
Blood tests >90% 96.3% 96.0% 91.8% 96.1%
Brain imaging >90% 950% (97.6%) 92.4%  (94.8%

Etiological — —
diagnosis >80% 89.7% 87.9%
(specified type)

Anti-dementia
DLB

Fereshtehjenad et al 2014

2014-10-23 www.svedem.se



@eDem Samkérning av SveDem och Rikssvikt
tva nationella kvalitetsregister

= 36 354 patienter i SveDem

= 55 313 | Rikssvikt (nationella hjartsviktssregistret)
= Totalt i bada registren: 775 patient

Syfte:

Att undersdka samband mellan kliniska funktioner, olika
demenssjukdomar och typer av hjartsvikt.

Ta fram prediktorer behandling och samsjuklighetsprofiler samt

mortalitet.
& w

www.svedem.se
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@eDem Forbattringar som SveDem synliggjort
| primarvarden i Varmland 2007-juli 2014

v'Andel med fullstandig basal utredning har 6kat fran 45 % till 65 %
v'Andelen Demens UNS har halverats fran 41 % till 17 %

v'Behandling med antipsykosldkemedel hos personer pa SABO
har halverats, fran 26 till 12 %

v'Andel vet ej svar om kdrkortsinnehav har minskat fran 31 % till 9 %

v'Andel vet ej svar om skjutvapen har minskat fran 39 % till 19 %

Hellberg 2014, Rapport Region Varmland — "Bdttre liv for sjuka dldre” i Virmland



@eDem SveDem — bidrar till att forbattra
demensvarden i hela Sverige

v andelen demensutredningar av god kvalitet i priméarvarden har
Okat med ca 20%

v' andelen personer som behandlas med antipsykoslakemedel
nar de far sin demensdiagnos sjunker

v andelen som far en ospecificerad demensdiagnos (demens
UNS) i primarvarden minskar

v andelen "vet ej”- svar i grundregistreringarna har minskat fran
20 % till 10 %.



@eDem Utdrag fran ett abstrakt till Kvalitetsregister-
konferensen 2015 fran Tranas Vardcentral”

“SveDem dr ett kraftfullt verktyg for
utvecklingsarbete inom demensvard pa
vardcentral. Kvalitetsregistret ger stod i
utrednings- och uppféliningsarbetet och
fungerar som en garant for likvérdig vard
enligt nationella riktlinjer. Utdata ger éverblick
och mdtetal éver tid som en del i ett stdndigt
forbdttringsarbete for att optimera processen”



Maria Eriksdotter

Nicklas Grangvist
Anne Hallback

Kerstin Kawe
Lena Kilander
Ulla-Britt Mattsson
Peter Nordstrom

Katarina Nagga
Helle Wijk
Anders Wimo

Bengt Winblad

Adj: Ann-Katrin Edlund

Styrgrupp

Registerhallare, Karolinska, Huddinge,

lak, Vastra Ostergotland, Motala
MAS, Norrtalje kommun, Norrtalje

AT, Centralsjukhuset Karlstad

lak, Akademiska sjukhuset, Uppsala

lak, Sahlgrenska, Goteborg,

lak, Norrlands universitetssjukhus, Umea

lak, Skanes universitetssjukhus, Malmé
ssk, Sahlgrenska Akademin, Géteborg
lak Bergsjo halsocentral, Bergsjo

lak, Karolinska, Huddinge

ssk, landskoordinator



(sV

eDem
eeeeeeeeeeeeeeeeeee SveDem - Personal

och lan de ansvarar for

SveDems kansli
- Ann-Katrin Edlund - landskoordinator, Sormland
- Karin Westling - administrator

Regionala koordinatorer

- Emma Timerdal - Ostergotland, Kalmar, Jonkdéping,
Kronoberg

- Anne Sjoblom - VVastmanland, Gavleborg, Orebro, Gotland,
Stockholm, Uppsala
- Ann-Marie Westerlund - Norrbotten, VVasterbotten,
Vasternorrland, Jamtland
- Trine Johansson - Vastra Gotaland
- Bodil Persson - Blekinge, Skane, Halland
- Carina Stenmark - VVarmland, Dalarna

2014-10-23 www.svedem.se



Forskare/Forskningssamarbeten

Forskare: Forskningssamarbeten:
G Waldemar, Képenhamn

H Zetterberg, Goteborg

L Lund, RiksSvikt

Pavla Cermakova
Farshad Falahati
Bahman Farahmand

Seyed-Muhammad Fereshtehnejad Resultat:
Kristina Johnell 18 vetenskapliga artiklar

. Examensarbeten: 4
Lena Kilander

Katarina N3 - PRI

atarina Nagga Finansiering:
Peter Nordstrom . :

_ Sveriges Kommuner och landsting

Sara Garcia Ptacek Swedish Brain Power o @
Dorota Religa Svenska Lakaresallskapet brain
Eric Westman Vetenskapsrédet POWER
Bengt Winblad Alzheimerfonden ®  Sveriges

Kommuner
\ och Landsting

Anders Wimo



