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1. Indledning

Dansk Klinisk Kvalitetsdatabase for Demens (DanDem) er en landsdaekkende kvalitetsdatabase, der har til formal at
monitorere og forbedre kvaliteten af ambulante elektive demensudredningsforlgb til patienter i Danmark.
Styregruppen vurderer at god kvalitet i udredning for demens opnas fgr fremskreden demenssygdom, saledes at der
kan iveerksaettes radgivning og stgtte til patient og pargrende og tilbydes relevant anti-demens medicin
(sygdomsregulerende behandling). De fleste demenssygdomme er fremadskridende alvorlige og oftest dgdelige
sygdomme med aktuelt ingen kurative behandlingstilbud eller sygdomsmodificerende behandlinger. Der er i USA
godkendt sygdomsmodificerende behandling (antistofbehandling rettet mod B-amyloid) til behandling af Alzheimers
sygdom i tidlig fase. Efter indstilling fra European Medicines Agency (EMA) godkendtes denne behandling i april 2025 i
Europa-Kommissionen. Denne nye behandlingsmulighed fordrer ligeledes sygdomsspecifik diagnosticering tidligt i
demenssygdomsforlgbet. En tredje drsag til at udredning bgr ske fgr fremskreden demenssygdom er for at mindske
risikoen for udvikling af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer (pa engelsk: Behavioral and Psychological Symptoms
of Dementia (BPSD)) og dermed risiko for ordination af antipsykotisk medicin, hvilken der er stor fokus pa at
nedbringe anvendelse af.

Styregruppen for DanDem har udvalgt et szt af indikatorer med tilhgrende udviklingsmal til at male kvaliteten af de
sundhedsfaglige kerneydelser for patienter i demensudredningsforlgb. Det aktuelle indikatorszet fremgar af
databasens hjemmeside https://sundk.dk/kliniske-kvalitetsdatabaser/dansk-klinisk-kvalitetsdatabase-for-demens-
dandem/ og i Indikatoroversigten pa side 8.

DanDem har eksisteret som national database siden 1. januar 2016. Der indsamles data via forskellige datakilder: Et
dedikeret indberetningssystem kaldet Kvalitets Indrapporterings Platform (KIP)?, journalbaserede data om
sundhedsfagligt indhold (SFl), der indberettes via webservice; Landspatientregisteret (LPR); Det Centrale
Personregister (CPR); Laboratoriedatabasen og Leegemiddelstatistikregistret (LSR).

1.1 &£ndringslog

Fra version 1.0 til version 1.1

LKIP erstattede Klinisk Male System (KMS) pr. 1. jan. 2023


https://sundk.dk/kliniske-kvalitetsdatabaser/dansk-klinisk-kvalitetsdatabase-for-demens-dandem/
https://sundk.dk/kliniske-kvalitetsdatabaser/dansk-klinisk-kvalitetsdatabase-for-demens-dandem/
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2. Omfattede enheder

Alle regionale demensudredningsenheder indenfor specialerne neurologi, geriatri og psykiatri, er omfattet af
dataindberetning til DanDem. Afhaengigt af aftaler mellem det regionale system og private aktgrer om opgaver
relateret til demensudredning, har der i nogle arsrapporter vaeret opgjort indikatorer for private aktgrer.

De omfattede enheder identificeres via indleverede KIP- eller webservicebaserede data, de indsendende enheder har
alle en hierarkisk placering i Sundhedsvaesenets Organisations Register (SOR). Det aftales med hver enhed, pa hvilket
hierarkisk niveau enhedens data gnskes afrapporteret pa i arsrapporten. Ligeledes identificeres
demensudredningsforlgb via procedurekoden ZZ1500 i LPR2/LPR3. Her udvzlges de hospitalsenheder, der er
klassificeret som klinisk enhed med ambulante kontakter (enhedstype = 'klinisk enhed'; ambulante_kontakter ='ja') og
som angives med mindst ét af fglgende hovedspecialer: 'neurologi’, 'geriatri' eller 'psykiatri'. | LPR3 fremgar det ikke,
om kontakten er ambulant og der tages ikke hensyn til varigheden af kontakten, dermed kan det ikke udelukkes, at
nogle patienter kan vaere udredte ifm. indlaeggelse.

Indikatorresultaterne formidles pa nationalt, regionalt, hospitals- og/eller afdelingsniveau. En patient kan have haft
flere afsluttede demensudredningsforlgb? i drsrapportperioden, svarende til 1. januar - 31. december i et givent ar, og
alle disse forlgb vil indga i indikatorberegningerne. | nogle tilfeelde kan der ved en fejl veere indleveret dubletter ift.
udredningsforlgb; svarende til at flere identiske KIP- eller webservicebaserede data med identisk cpr og
diagnosesamtaledato, eller flere forlgb i Landspatientregistret (LPR) med identisk cpr, kontakttype og forlgbstype
(LPR2 og LPR3). I de tilfeelde beholdes de senest indleverede data.

2 Et afsluttet demensudredningsforlgb er defineret ved, at der har fundet en diagnosesamtale sted og at KIP- eller
webservicebaserede data er indleveret til DanDem.
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3. Patientpopulationen

DanDem omfatter alle patienter, der er = 18 ar pa tidspunktet for diagnosesamtalen, der har haft mindst ét afsluttet
ambulant og elektivt demensudredningsforlgb pa hvilket KIP- eller webservicebaserede data er indleveret til DanDem
og/eller har haft en kontakt® med fglgende procedurekode registreret i LPR indenfor hovedspecialerne 'neurologi’,
'geriatri' eller 'psykiatri'.:

] 221500 Demensudredning

Patienter, der opfylder nedenstaende ekskluderes:

] Patienter yngre end 18 ar pa tidspunktet for diagnosesamtalen

Opgorelsesperioder

Opggrelsen af indikator, 1 ”Andel af patienter med en udredningstid pa under 90 dage”, indikator 1A “Tid (i dage) fra
start af udredning (1. kontakt) til diagnosesamtale” samt supplerende opggrelse “Tid fra henvisning til start af
udredning (i dage)”, er tidsmaessigt relateret til hinanden som vist i Figur 1. Fzelles for disse tre opggrelser af et
demensudredningsforlgb er, at diagnosesamtaledatoen foregar i arsrapportperioden svarende til 1. januar — 31
december i et givent ar.

Opggrelsen af indikator 6 ”Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med Alzheimers sygdom, Parkinsons
demens, demens med Lewy Body sygdom og Mixed demens (Alzheimers sygdom + Cerebrovaskulzaer sygdom), har
indlgst recept pa anti-demens medicin indenfor 30 dage fgr til 90 dage efter diagnosesamtaledato”, er forskudt med 3
maneder bagud i tid, fordi data fra LSR er forsinket. Det betyder at opggrelsesperioden er 1. oktober — 30. september
det efterfglgende ar.

Tid ift. demensudredning

Henvisning Diagnosesamtale
1. kontakt
|

\ | I
f

Indikator 1 (inden for 90 dage)

f

| | Indidkator 1A (i dage)

f

Supplerende opggrelse (i dage)

Figur 1 Den tidsmaessige relation mellem indikator 1, 1A og supplerende opggrelse (indikator 1B).

3 En kontakt i LPR2 / LPR3 defineres som en planlagt kontakt med procedurekoden ZZ1500. Alle kontakttyper
medtages svarende til fysisk fremmgde (ALCAQO) eller udekontakt (ALCAO1) pa de hospitalsenheder, der er
klassificeret som klinisk enhed med mindst ét af fglgende hovedspecialer: 'neurologi', 'geriatri' eller 'psykiatri'. |
LPR3 fremgar det ikke, om kontakten er ambulant og der tages ikke hensyn til varigheden af kontakten, dermed
kan det ikke udelukkes, at nogle patienter kan vaere udredte ifm. indlaeggelse.
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Nedenfor i Figur 2 ses hvordan patientpopulationen dannes i DanDem ved at kombinere LPR, KIP/KMS og
webservicebaserede data. Ligeledes beriges populationsdatasattet med data fra LPR, CPR-registret, LSR og
Laboratoriedatabasen, der anvendes i beregningerne af de enkelte indikatorer (gennemgas i kapitel 5
Datadefinitioner, side 10).

LPR2/ 3
CT-scanning * (UXCA,
UXCAO00 og
WCBCPXYXX)

MR- scanning * (UXMA,
UXMAO00, UXMA11A og
WCBMPXYXX)

PET- scanning
(WCBPXFAXX,
WC1PSPBXX,
WC1PSFIXX,
WCBPSFPXX,
WDLBEXXXX,
WCBCPXYXX,
UXMA11A og
WCBMPXYXX)

Lumbalpunktur (KTABOO
Pacemaker (DZ950)

LPR2/ 3
Demensudredning
(ZZ1500)

KIP/ KMS

Webservice

—D

Dubletter ift.:

" epr

Diagnosesamtaledato
Skema_id (tidligst opr.)

. |Dubletter ift.:

Demensudredningsforlgb

>
cpr

Kontaktdato
Forlgbstype (LPR2 el. 3)

4

Unikke demensudredningsforlgb

Dubletter ift.
cpr

. |Skema_id
" Diagnosesamtaledato

Forlgbsstartdato

4

CPR-register b

Unikke demensudredningsforlgb inkl. Information fra LPR om PET-scanning,
Lumbalpunktur, Pacemaker, MR- og CT-scanning, Udvidet neuropsyk.

Ingen match pa cpr

4

LSR (ATC-koder) |
(NO6DA02, NO6DA03,
NO6DA04 og

Unikke demensudredningsforlgb inkl. Information fra (LPR om

Lumbalpunktur, PET-scanning og Pacemaker) og fra CPR-registret om

Ingen match pa cpr

4

Laboratoriedatabasen
Lumbalpunktur
(NPU22271,NPU22272,
NPU22273,NPU62115

og NPU27353)

Unikke demensudredningsforlgb inkl. Information fra (LPR om

medicin

Lumbalpunktur, PET-scanning og Pacemaker) og (fra CPR-registret om
vitalstatus) og fra LSR information om indlgst recept pa anti-demens

Ingen match pa cpr

" Alle irrelevante ACT-koder

Hvis recepten er indlgst
inden 30 dage far eller 90
dage efter diagnose-

v

Unikke demensudredningsforlgb inkl. Information fra (LPR om

Lumbalpunktur, PET-scanning og Pacemaker) og (fra CPR-registret om
vitalstatus), (fra LSR information om indlgst recept p& anti-demens medicin)
og fra Laboratoriedatabasen om Lumbalpunktur og PET-scanning

Ingen match pa cpr

" |Alle irrelevante NPU-koder

4

DanDem population

* CT og MR-scanninger foretaget i privat regi er inkluderet
Figur 2 Flowdiagram over inklusion af patienter til DanDem populationen (inkl. berigelse med variable til

inidkatorberegning).

Patienter <18 &r pa
diagnosetidspunktet (LPR)
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4. Indikatoroversigt

| de eksisterende kliniske kvalitetsdatabaser, som Sundhedsvaesenets Kvalitetsinstitut (SundK) drifter, opereres der
med 3 typer af indikatorer:

- Proces, der monitorer de aktiviteter, der udfgres ifm. den sundhedsfaglige ydelse til patienten.

- Resultat, der monitorerer patientens opnaede helbredsresultat.

- Struktur, der monitorerer hvilke organisatoriske forudsaetninger, som er til stede ifm. den givne sundhedsydelse.
| DanDem bestar indikatorszettet udelukkende af proces indikatorer (Tabel 1).

Tabel 1 Indikatoroversigt for DanDem.

Indikator Type Udviklingsmal
Indikator 1: Andel af alle demensudredningsforlgb med en udredningstid pa under 90 dage > 80
Indikator 1A: Tid (i dage) fra start af udredning (1. kontakt) til diagnosesamtale Ikke fastsat
Indikator 1B: Tid (i dage) fra henvisningsdato til start af udredning (1. kontakt) Ikke fastsat
Indikator 2: Andel af alle demensudredningsforlgb, hvor patienten fik foretaget kognitiv test i demens > 90

udredningsenhed

Indikator 2A: Andel af demensudredningsforlgb med patienter, der havde habituel kognitiv funktion/MCl/demens > 80
i let grad, som fik foretaget udvidet kognitiv test i demens udredningsenhed

Indikator 2B: Andel af demensudredningsforlgb med patienter, der havde habituel kognitiv funktion/MCl/demens Ikke fastsat
i let grad, som fik foretaget neuropsykologisk undersggelse i demens udredningsenhed

Indikator 3: Andel af alle demensudredningsforlgb, hvor patienten fik foretaget vurdering af Almindelig Daglig > 80
Livsfgrelse (ADL)

Indikator 4: Andel af alle demensudredningsforlgb, hvor patienten har faet foretaget CT/MR-scanning af hjernen > 80
inden for de seneste 24 maneder

Indikator 4A: Andel af demensudredningsforlgb med patienter, der har Cerebrovaskulaer sygdom samt Mixed > 70
demens (Alzheimers sygdom + Cerebrovaskulaer sygdom) samt demens i let til moderat grad, som har faet
foretaget MR-scanning af hjernen inden for de seneste 24 maneder

Indikator 5: Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med demens fik stillet en sygdomsspecifik demens > 80
diagnose
Indikator 6: Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med Alzheimers sygdom, Parkinsons demens, > 80

demens med Lewy Body sygdom og Mixed demens (Alzheimers sygdom + Cerebrovaskulaer sygdom), har indlgst
recept pa anti-demens medicin indenfor 30 dage for til 90 dage efter diagnosesamtaledato

Indikator 7: Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med demens fik tilbudt henvisning til kommunal > 80
demenskoordinator funktion i forbindelse med information om diagnosen

Indikator 8: Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med demens i let til moderat grad, og som har faet > 80
foretaget spinalvaeske undersggelse indenfor 12 maneder fgr eller en PET-scanning (PET-FDG, PET-Amyloid eller
PET-PE2I/SPECT-DAT) indenfor 24 méaneder fgr diagnosesamtale
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5. Datadefinitioner

Indikator 1 — Udredningstid pa under 90 dage

Definition: Andel af alle demensudredningsforlgb med en udredningstid pa under 90 dage.

Udviklingsmal: >80 %

Formal: En relativ kort udredningstid er afggrende for patient og pargrende af flere arsager:
1) For at udelukke andre arsager end demens til de kognitive symptomer (pseudodemens),
2) For at kunne tilbyde anti-demens medicin eller anden non-farmakologisk behandling,
3) For at patienten og pargrende kan fa vished om arsag til symptomer samt
4) For at kunne ivaerksaette radgivning og stgttende foranstaltninger til patient og pargrende.

Datadefinition:

Nzvner: Alle patienter, der har gennemgdet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket
KIP- eller webservicebaserede data er indleveret til DanDem.
0G
Udredningsforlgbet er identificeret i LPR med procedurekode ZZ1500.

Teeller: Udredningsforlgb i neevneren, hvor udredningstiden, dvs. perioden mellem

henvisningsdato (LPR eller omvisiteret frit-valgs-patient fra KIP/webservicebaserede
data) og diagnosesamtaledato* (KIP- eller webservicebaserede data) er mindre end
90 dage.

OBS

- Huvis patienten er omvisiteret via frit-valgs-ordning til primeer udredning, skal
datoen for modtagelse af frit-valgs-henvisningen (KIP- eller webbaseret
data) benyttes i beregningen af udredningstid i stedet for den oprindelige
henvisningsdato (LPR).

* Dato for diagnosesamtale defineres som den dag patienten og/eller pargrende fgrste gang informeres
om atiologi og behandlingsplan. Dette er normalt ved en ambulant konsultation. Se eksempler nedenfor:
- Hvis der gives svar pr. brev (f. eks hvis patienten ikke gnsker at mgde op, eller der er aftalt brevsvar)
anvendes dato for afgivelse af dette svar.

- Hvis patienten afbryder udredningsforlgb fgr diagnosesamtale, anvendes den dato hvor patienten
afsluttes journalmaessigt.

- Hvis patienten dgr under udredningsforlgb, anvendes dgdsdato.

- Hvis patienten i den initiale udredning vurderes til at have kognitiv deficit pga. anden underliggende
patologi (depression, alkohol, infektion mv.), kan kliniker vaelge at se tiden an og evt. ivaerksaette
behandling og enten 1) afslutte demensudredningsforlgbet eller 2) afvente effekt af den ivaerksatte
behandling fgr den endelige diagnose stilles.

Diagnosesamtale kaldes ogsa visse steder Informationssamtale.

Uoplyst: Patienter i databasen, hvor der ikke findes et matchende forlgb i LPR med
procedurekode ZZ1500
Tidsforskydning: Ingen

Eksklusioner: Ingen
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Indikator 1A — Udredningstid i dage

Definition: Opggrelsen viser udredningstiden i dage fra 1. kontakt med den udredende afdeling, til
diagnosesamtalen finder sted.

Udviklingsmal:  ikke fastsat

Formal: En relativ kort udredningstid er afggrende for patient og pargrende af flere arsager:
1) For at udelukke andre arsager end demens til de kognitive symptomer (pseudodemens),
2) For at kunne tilbyde anti-demens medicin eller anden non-farmakologisk behandling,
3) For at patienten og pargrende kan fa vished om arsag til symptomer samt
4) For at kunne ivaerksaette radgivning og stgttende foranstaltninger til patient og pargrende.

Datadefinition:

Udregning af Alle patienter, der har gennemgdet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket
udredningstid: KIP- eller webservicebaserede data er indleveret til DanDem
0G

udredningsforlgbet er identificeret i LPR med procedurekode ZZ1500

Udredningstiden, dvs. perioden mellem 1. kontakt (LPR) og diagnosesamtaledato*
(KIP- eller webservicebaserede data) fratraekkes hinanden og median udredningstiden
bestemmes med tilhgrende inter-quartile-range (IQR).

* Dato for diagnosesamtale defineres som den dag patienten og/eller pargrende fgrste gang informeres om
>tiologi og behandlingsplan. Dette er normalt ved en ambulant konsultation. Se eksempler nedenfor:

Hvis der gives svar pr. brev (f. eks hvis patienten ikke gnsker at mgde op, eller der er aftalt brevsvar) anvendes
dato for afgivelse af dette svar.

Hvis patienten afbryder udredningsforlgb fgr diagnosesamtale, anvendes den dato hvor patienten afsluttes
journalmaessigt.

Hvis patienten dgr under udredningsforlgb, anvendes dgdsdato.

Hvis patienten i den initiale udredning vurderes til at have kognitiv deficit pga. anden underliggende patologi
(depression, alkohol, infektion mv.), kan kliniker vaelge at se tiden an og evt. iveerksaette behandling og enten 1)
afslutte demensudredningsforlgbet eller 2) afvente effekt af den ivaerksatte behandling fgr den endelige
diagnose stilles.

Diagnosesamtale kaldes ogsa visse steder Informationssamtale.

Uoplyst: Patienter i databasen, hvor der ikke findes et matchende forlgb i LPR med
procedurekode ZZ1500
Tidsforskydning: Ingen

Eksklusioner: Ingen
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Indikator 1B (suppl. analyse) — Tid fra henvisning til start af udredning (dage)

Definition: Opggrelsen viser ventetiden i dage fra henvisningsdato til dato for 1. kontakt med den udredende
afdeling.

Udviklingsmal:  ikke fastsat

Formal: En relativ kort ventetid er afggrende for patient og pargrende, saledes at evt. behandling og
radgivning og stgttende foranstaltninger kan ivaerksaettes. Tit har beslutningen om at pabegynde et
demensudredningsforlgb veeret undervejs laenge og patienten kan derfor have mange kognitive

symptomer, der pavirker dagligdagen og livskvaliteten, hvilket en lang ventetid kan forstaerke.

Datadefinition:

Udregning af Alle patienter, der har gennemgdet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket
udredningstid: KIP- eller webservicebaserede data er indleveret til DanDem
0G

udredningsforlgbet er identificeret i LPR med procedurekode ZZ1500

Ventetiden, dvs. perioden mellem henvisningsdato (LPR eller omvisiteret frit-valgs-
patient fra KIP/webservicebaserede data) og 1. kontakt (LPR) fratraekkes hinanden og
median ventetiden bestemmes med tilhgrende IQR.

OBS
- Huvis patienten er omvisiteret via frit-valgs-ordning til primeer udredning, skal
datoen for modtagelse af frit-valgs-henvisningen (KIP- eller webbaseret data)
benyttes i beregningen af udredningstid i stedet for den oprindelige
henvisningsdato (LPR).
Uoplyst: Patienter i databasen, hvor der ikke findes et matchende forlgb i LPR med
procedurekode ZZ1500
Tidsforskydning: Ingen

Eksklusioner: Ingen
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Indikator 2 — Kognitiv test

Definition:

Udviklingsmal:

Formal:

Datadefinition

Andel af alle demensudredningsforlgb, hvor patienten fik foretaget kognitiv test i demens
udredningsenhed.
>90%

Vurdering af kognition pba. kognitive tests er en grundlaeggende forudsaetning i udredning af
demens. Afhaengigt af patientens kognitive funktionsniveau har kliniker et bredt udvalg af kognitive
test at veelge imellem og i denne beregning undersgges det, om mindst én af disse test er benyttet i
udredningen for demens.

Naevner: Alle patienter, der har gennemgaet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP-
eller webservicebaserede data er indleveret til DanDem.
Teeller: Udredningsforlgb i naevneren, der har faet foretaget mindst én af fglgende kognitive test:

e  Mini mental state examination (MMSE)*
o score (0-30)
e Addenbrooke’s Cognitive Examination (ACE)®
o score (0-100)
e Brief Assessment of Impaired Cognition (BASIC)®
o score (0-25))
e Cambridge Cognitive Examination (CAMcog)’
o score (0-105)
e The Montreal Cognitive Assessment (MoCA)2
o score (0-30)
e Rowland Universal Dementia Assessment Scale (RUDAS)?®
o score (0-30)
e  Multicultural Cognitive Examination (MCE)*
o score (0-100)
e Udvidet neuropsykologisk undersggelse (NPU)
o Procedurekode i LPR (ZZ5000A) *

ELLER

Patienter, der har Downs Syndrom eller andet udviklingshandicap og hvor mindst én af
fglgende test er anvendt:

e Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities
(DsQlID)*, 12

4 https://videnscenterfordemens.dk/da/mini-mental-state-examination-mmse

5 https://videnscenterfordemens.dk/da/addenbrookes-cognitive-examination-ace

6 https://videnscenterfordemens.dk/da/brief-assessment-impaired-cognition-basic

" https://videnscenterfordemens.dk/da/cambridge-cognitive-examination-camcog

8 https://videnscenterfordemens.dk/da/montreal-cognitive-assessment-moca

® Malrettet patienter med anden kulturel baggrund og andet sprog end dansk
https://videnscenterfordemens.dk/da/rowland-universal-dementia-assessment-scale-rudas

10 Malrettet patienter med anden kulturel baggrund og andet sprog end dansk
https://videnscenterfordemens.dk/da/multicultural-cognitive-examination-mce

1 https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17470960/

12 https://videnscenterfordemens.dk/da/udviklingshaemning-og-demens



https://videnscenterfordemens.dk/da/mini-mental-state-examination-mmse
https://videnscenterfordemens.dk/da/addenbrookes-cognitive-examination-ace
https://videnscenterfordemens.dk/da/brief-assessment-impaired-cognition-basic
https://videnscenterfordemens.dk/da/cambridge-cognitive-examination-camcog
https://videnscenterfordemens.dk/da/montreal-cognitive-assessment-moca
https://videnscenterfordemens.dk/da/rowland-universal-dementia-assessment-scale-rudas
https://videnscenterfordemens.dk/da/multicultural-cognitive-examination-mce
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17470960/
https://videnscenterfordemens.dk/da/udviklingshaemning-og-demens
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e Trinvold®?

* DanDem har som malsaetning at blive i stand til at kunne traekke oplysninger fra centrale registre pa sa mange
data som muligt. Indtil videre anvendes KIP- og webservicebaserede data som primaere datakilder. Derfor er den
naevnte procedurekode kun naevnt som en mulighed ift. kodedrop nar webservicebaseret data indberetning
anvendes.

Uoplyst: Ikke muligt
Tidsforskydning: Ingen
Eksklusioner: Ingen

13 https://videnscenterfordemens.dk/sites/default/files/inline-files/trinvolds-vurderingsskema.pdf



https://videnscenterfordemens.dk/sites/default/files/inline-files/trinvolds-vurderingsskema.pdf
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Indikator 2A

Definition:

Udviklingsmal:

Formal:

Datadefinition

— Udvidet kognitiv test

Andel af demensudredningsforlgb med patienter, der havde habituel kognitiv funktion/MCl/demens
i let grad, som fik foretaget udvidet kognitiv test i demens udredningsenhed.

>80 %

Lette kognitive symptomer kan ikke belyses i tilstraekkelig grad ved en kort kognitiv test som f.eks.
MMSE og MoCA (indikator 2), hvorfor det er vigtigt, at der gennemfgres udvidet kognitive tests ved
lette kognitive symptomer, herunder ved mistanke om MCl og demens i let grad. Det er dog vigtigt,
at en udvidet kognitiv test ikke er at sidestille med en NPU.

Navner:

Alle patienter, der har gennemgdet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP-
eller webservicebaserede data er indleveret til DanDem.

0G

Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at vaere én af fglgende:
e Habituel kognitiv funktion
e  Kognitivt svaekket, men ikke dement (MCI)

e Demensilet grad

Teeller:

data som mu

* DanDem har som malsaetning at blive i stand til at kunne traekke oplysninger fra centrale registre pa sa mange

nzaevnte procedurekode kun naevnt som en mulighed ift. kodedrop nar webservicebaseret data indberetning

Udredningsforlgb i naevneren, hvor patienten har faet foretaget mindst én af fglgende
kognitive test:
e Addenbrooke’s Cognitive Examination (ACE)*
o score (0-100)
e Cambridge Cognitive Examination (CAMcog)®®
o score (0-105)
e  Multicultural Cognitive Examination (MCE)*
o score (0-100)
e Udvidet neuropsykologisk undersggelse (NPU)
o Procedurekode i LPR (ZZ5000A) *

ligt. Indtil videre anvendes KIP- og webservicebaserede data som primaere datakilder. Derfor er den

anvendes.
Uoplyst: Ikke muligt
Tidsforskydning: Ingen

Eksklusioner:

Patienter, der har Downs Syndrom eller andet udviklingshandicap og hvor mindst én af
felgende test er anvendt:

14 https://videnscenterfordemens.dk/da/addenbrookes-cognitive-examination-ace
15 https://videnscenterfordemens.dk/da/cambridge-cognitive-examination-camcog
6 Malrettet patienter med anden kulturel baggrund og andet sprog end dansk
https://videnscenterfordemens.dk/da/multicultural-cognitive-examination-mce



https://videnscenterfordemens.dk/da/addenbrookes-cognitive-examination-ace
https://videnscenterfordemens.dk/da/cambridge-cognitive-examination-camcog
https://videnscenterfordemens.dk/da/multicultural-cognitive-examination-mce
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e Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities
(DsQIID)Y7, 18

e Trinvold®®

ELLER

Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at vaere én af fglgende:

e Demensimoderat grad

e Demensisveer grad

7 https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17470960/
18 https://videnscenterfordemens.dk/da/udviklingshaemning-og-demens

19 https://videnscenterfordemens.dk/sites/default/files/inline-files/trinvolds-vurderingsskema.pdf



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17470960/
https://videnscenterfordemens.dk/da/udviklingshaemning-og-demens
https://videnscenterfordemens.dk/sites/default/files/inline-files/trinvolds-vurderingsskema.pdf
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Indikator 2B

Definition:

Udviklingsmal:

Formal:

Datadefinition:

— Neuropsykologisk undersggelse

Andel af demensudredningsforlgb med patienter, der havde habituel kognitiv funktion/MCl/demens
i let grad, som fik foretaget neuropsykologisk undersggelse i demens udredningsenhed

Ikke fastsat

En NPU kan ikke sidestilles med ACE, CAMCOG eller MCE, da undersggelsen er mere omfattende end
de tre kortere udvidede kognitive tests, der kun er kognitive screeningstests. Der vil ofte vaere behov
for en supplerende NPU for at afklare problemstillingen demens i let grad, MCl eller kognitiv intakt,
og en NPU er derfor et vigtigt redskab i udredning af iseer lettere kognitive symptomer jf. Nationale
Kliniske Retningslinjer (NKR) 2° og Den nationale demenshandlingsplan 2025 22,

Navner:

Alle patienter, der har gennemgdet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP-
eller webservicebaserede data er indleveret til DanDem.

0G

Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at vaere én af fglgende:
e Habituel kognitiv funktion
e  Kognitivt svaekket, men ikke dement (MCl)

e Demensilet grad

Teeller:

data som mu

* DanDem har som malszetning at blive i stand til at kunne traekke oplysninger fra centrale registre pa sa mange

naevnte procedurekode kun naevnt som en mulighed ift. kodedrop nar webservicebaseret data indberetning

Udredningsforlgb i naevneren, hvor patienten har faet foretaget fglgende undersggelse:
e Udvidet neuropsykologisk undersggelse (NPU)
o Procedurekode i LPR (ZZ5000A) *

ligt. Indtil videre anvendes KIP- og webservicebaserede data som primaere datakilder. Derfor er den

anvendes.
Uoplyst: Ikke muligt
Tidsforskydning: Ingen

Eksklusioner:

Patienter, der har Downs Syndrom eller andet udviklingshandicap og hvor mindst én af
fglgende test er anvendt:

e Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities
(DsQlID)?, 23

e Trinvold®*
ELLER

20 https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2013/Publ2013/NKR-for-udredning-og-behandling--af-

demens.ashx?sc

lang=da&hash=4BF9EC297C936E66FD895463DB6A0BC6

2 https://www.sst.dk/da/Fagperson/Aeldres-sundhed-pleje-og-omsorg/Demens/Anbefalinger-og-

handlingsplaner/Den-nationale-demenshandlingsplan-2025

2 https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17470960/

B https://videnscenterfordemens.dk/da/udviklingshaemning-og-demens

% https://videnscenterfordemens.dk/sites/default/files/inline-files/trinvolds-vurderingsskema.pdf



https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2013/Publ2013/NKR-for-udredning-og-behandling--af-demens.ashx?sc_lang=da&hash=4BF9EC297C936E66FD895463DB6A0BC6
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2013/Publ2013/NKR-for-udredning-og-behandling--af-demens.ashx?sc_lang=da&hash=4BF9EC297C936E66FD895463DB6A0BC6
https://www.sst.dk/da/Fagperson/Aeldres-sundhed-pleje-og-omsorg/Demens/Anbefalinger-og-handlingsplaner/Den-nationale-demenshandlingsplan-2025
https://www.sst.dk/da/Fagperson/Aeldres-sundhed-pleje-og-omsorg/Demens/Anbefalinger-og-handlingsplaner/Den-nationale-demenshandlingsplan-2025
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17470960/
https://videnscenterfordemens.dk/da/udviklingshaemning-og-demens
https://videnscenterfordemens.dk/sites/default/files/inline-files/trinvolds-vurderingsskema.pdf
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Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at vaere én af fglgende:
e Demensimoderat grad

e Demensisver grad
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Indikator 3 — Almindelig Daglig Livsfgrelse

Definition: Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienten fik foretaget vurdering af Almindelig Daglig
Livsfgrelse (ADL).

Udviklingsmal: >80 %

Formal: Idet vurdering af funktionsniveau indgar i de diagnostiske kriterier for at stille en demens diagnose
(ligesom kognition ggr), er det en forudsaetning for at vurdere graden af demens (let, moderat eller
sveer demens), og derfor er indikatoren vigtig i udredningen for demens. Et tab af funktionsniveau vil
ydermere gge behovet for stgtte i hjemmet og til de pargrende.
Personer med demens har ikke altid indsigt i eget aktuelle funktionsniveau, hvorfor det anses for god
kvalitet at inddrage pargrende eller andre, som kender patienten indgdende i udredningen.

Datadefinition:

Nzevner: Alle patienter, der har gennemgaet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP- eller
webservicebaserede data er indleveret til DanDem.

oG

Patienten havde en pargrende eller professionel omsorgsperson til stede i
udredningsforlgbet, der kendte vedkommende tilstraekkeligt til at kunne svare pa spgrgsmal
relateret til ADL.

Teeller: Udredningsforlgb i naeevneren, hvor patienten har faet foretaget ADL vurdering med mindst
ét af fglgende redskaber:

e Alzheimer's Disease Cooperative Study — Activities of Daily Living Inventory (ADCS-
ADL)®

o Score (0-78)

e  Functional Activities Questionnaire (FAQ IADL)%®
o Score (0-30)

e The Disability Assessment for Dementia (DAD)?’
o Score (0-40)

ELLER

Patienter, der har Downs Syndrom eller andet udviklingshandicap og hvor mindst én af
fglgende test er anvendt:

e Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities
(DsQlID)%, 22

e Trinvold®

% https://videnscenterfordemens.dk/da/alzheimers-disease-cooperative-study-activities-daily-living-inventory-
adcs-adl

6 https://videnscenterfordemens.dk/da/functional-activities-questionnaire-fag-iadl

2 https://videnscenterfordemens.dk/da/disability-assessment-dementia-dad

28 https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17470960/

2 https://videnscenterfordemens.dk/da/udviklingshaemning-og-demens

30 https://videnscenterfordemens.dk/sites/default/files/inline-files/trinvolds-vurderingsskema.pdf



https://videnscenterfordemens.dk/da/alzheimers-disease-cooperative-study-activities-daily-living-inventory-adcs-adl
https://videnscenterfordemens.dk/da/alzheimers-disease-cooperative-study-activities-daily-living-inventory-adcs-adl
https://videnscenterfordemens.dk/da/functional-activities-questionnaire-faq-iadl
https://videnscenterfordemens.dk/da/disability-assessment-dementia-dad
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17470960/
https://videnscenterfordemens.dk/da/udviklingshaemning-og-demens
https://videnscenterfordemens.dk/sites/default/files/inline-files/trinvolds-vurderingsskema.pdf
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Uoplyst:

lkke muligt

Tidsforskydning:

Ingen

Eksklusioner:

Patienter, der ikke havde en pargrende eller professionel omsorgsperson med i
udredningsforlgbet.
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Indikator 4 — Strukturel scanning

Definition: Andel af alle demensudredningsforleb, hvor patienten har faet foretaget CT/MR scanning af
hjernen inden for de seneste 24 méaneder.

Udviklingsmal: >80 %

Formal: Alle henviste patienter bgr tilbydes strukturel scanning, da dette er et vigtigt og basalt element i
udredningen af demens i henhold til NKR *! og Den nationale demenshandlingsplan 2025 %2 - dels
med henblik pa at udelukke strukturelle arsager til kognitiv svaekkelse og dels som statte til at
identificere hvilken demenssygdom, det kunne dreje sigom

Datadefinition:

Naevner: Alle patienter, der har gennemgaet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP- eller
webservicebaserede data er indleveret til DanDem.
Teeller: Udredningsforlgb i naevneren, hvor patienten har faet foretaget en af fglgende scanninger
indenfor de seneste 24 maneder identificeret i LPR:
e CT-scanning af hoved (UXCA)
e CT-scanning af cerebrum (UXCAQO)
e  MR-scanning af hoved (UXMA)
e  MR-scanning af cerebrum (UXMAQOQ)
e  CTcerebrum ifm. PET/CT (WCBCPXYXX)
e  MR-scanning af hippocampus med volumetri (MR-HCV)) (UXMA11A)
e MR cerebrum ifm. PET/MR (WCBMPXYXX)
Uoplyst: Ikke muligt
Tidsforskydning: Ingen
Eksklusioner: Ingen

31 https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2013/Publ2013/NKR-for-udredning-og-behandling--af-

demens.ashx?sc_lang=da&hash=4BFOEC297C936E66FD895463DB6A0BC6

32 https://www.sst.dk/da/Fagperson/Aeldres-sundhed-pleje-og-omsorg/Demens/Anbefalinger-og-

handlingsplaner/Den-nationale-demenshandlingsplan-2025



https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2013/Publ2013/NKR-for-udredning-og-behandling--af-demens.ashx?sc_lang=da&hash=4BF9EC297C936E66FD895463DB6A0BC6
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2013/Publ2013/NKR-for-udredning-og-behandling--af-demens.ashx?sc_lang=da&hash=4BF9EC297C936E66FD895463DB6A0BC6
https://www.sst.dk/da/Fagperson/Aeldres-sundhed-pleje-og-omsorg/Demens/Anbefalinger-og-handlingsplaner/Den-nationale-demenshandlingsplan-2025
https://www.sst.dk/da/Fagperson/Aeldres-sundhed-pleje-og-omsorg/Demens/Anbefalinger-og-handlingsplaner/Den-nationale-demenshandlingsplan-2025
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Indikator 4A — MR-scanning ifm. vaskulaer demens og mixed demens

Definition: Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med Cerebrovaskulaer sygdom samt Mixed
demens (Alzheimers sygdom + Cerebrovaskulzaer sygdom) samt demens i let til moderat grad, har
faet foretaget MR-scanning af hjernen inden for de seneste 24 maneder.

Udviklingsmal:  >70%
Formal: I mange tilfaelde vil en CT-scanning vaere tilstraekkelig ved demensudredning, men ved mistanke om
smakarssygdom eller inflammatoriske sygdomme gger MR-scanning den diagnostiske sikkerhed

sammenlignet med en CT-scanning, hvorfor indikatoren er vigtig.

Datadefinition:

Naevner: Alle patienter, der har gennemgaet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP- eller
webservicebaserede data er indleveret til DanDem.

0G
Patienten har demens i let eller moderat grad.
0G

Patienten har faet stillet mindst én af fglgende sygdomsspecifikke demens diagnoser:
e Mixed demens (Alzheimers sygdom + cerebrovaskulaer)*

e Cerebrovaskuleer sygdom*

* Siden 2015 har de diagnostiske kriterier for demens vaeret diskuteret, men der er stadig ikke konsensus om,

hvilke diagnostiske kriterier, der skal anvendes pa tveers af landet, og derfor er der ikke angivet SKS

Diagnosekoder, som ellers ville kunne identificeres i LPR. Der henvises til fglgende diagnosekriterier; Trial

Nation, National Institute on Aging and the Alzheimer's Association (NIA-AA) workgroup kriterier (McKhann GM

et al. 2011) samt NIA-AA 2018 AD-kriterierne.

Teller: Demensudredningsforlgb i naevner, hvor patienten har faet foretaget en af fglgende MR-
scanninger indenfor de seneste 24 maneder identificeret i LPR:

e MR-scanning af hoved (UXMA)
e  MR-scanning af cerebrum (UXMAOQOQ)

e  MR-scanning af hippocampus med volumetri (MR-HCV)) (UXMA11A)
e MR cerebrum ifm. PET/MR (WCBMPXYXX)

Uoplyst: Ikke muligt

Tidsforskydning Ingen

Eksklusioner Patienter med ikke-relevant sygdomsspecifik demens diagnose (dvs. alle diagnoser undtagen
Mixed demens (Alzheimers sygdom + Cerebrovaskulaer sygdom) og Cerebrovaskulzer
sygdom.
ELLER

Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at veere én af fglgende:

e Habituel kognitiv funktion
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ELLER

Kognitivt svaekket men ikke dement (MCl)

Demens i sveer grad

Patienter kan ikke MR-scannes pga. indsat pacemaker identificeret i LPR (DZ950)
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Indikator 5 — Sygdomsspecifik demens diagnose

Definition: Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med demens fik stillet en sygdomsspecifik demens
diagnose.

Udviklingsmal: >80 %

Formal: En sygdomsspecifik demens diagnose er vigtig for at kunne informere patient og pargrende om
forventet sygdomsforlgb, mulig behandling med anti-demens medicin, iveerksaette non-
farmakologiske tiltag samt stgttende foranstaltninger i hjemmet. Desuden er det forventeligt, at der
inden for en overskuelig fremtid kommer mulig behandling med sygdomsmodificerende medicin til
Alzheimers sygdom, hvilket i yderligere grad gger behovet for diagnostisk sikkerhed.
Symptombilledet og konklusionen pa den samlede udredning kan i nogle tilfalde tilskrives mere end
én diagnose, i sadanne tilfeelde indrapporteres den mest dominerende diagnose.

Datadefinition:

Navner: Alle patienter, der har gennemgaet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP- eller
webservicebaserede data er indleveret til DanDem.

0G

Patienten har demens i let, moderat eller sveer grad.

Teeller: Demensudredningsforlgb i naevneren, hvor patienten fik stillet mindst én af fglgende
sygdomsspecifikke demens diagnoser *:

e Alzheimers sygdom?33

e Lewy Body sygdom3*

e Parkinsons sygdom

e Cerebrovaskulaer sygdom3®

e Mixed demens (Alzheimer + Cerebrovaskulaer sygdom)3®
e Frontotemporal demens®’

e  Atypisk Parkinson (MSA, CBS, PSP)

e  Normaltryks hydrocephalus (NPH)

e  Huntingtons sygdom®

e Alkohol*

3 En reekke demensudredningsenheder samarbejder i ADEX alliancen om harmonisering Link og er 2016 enige om at
anvende fglgende diagnosekriterier: National Institute on Aging and the Alzheimer's Association (NIA-AA) workgroup
kriterier (McKhann GM et al. 2011)

34 Kriterier fra fourth consensus report of the DLB Consortium (McKeith 1G et al. 2017)

% The International Society for Vascular Behavioral and Cognitive Disorders (VAS-COG)-kriterier (Sachdev P et al. 2014)
3 Nar de kognitive symptomer er forklaret ved Alzheimers sygdom savel som cerebrovaskular sygdom.

37 Revised diagnostic criteria for the behavioral variant of frontotemporal demens (Rascovsky K et al. 2011)
Classification of primary progressive aphasia and its variants (Gorno-Tempini M et al. 2011)

3 Diagnostic Criteria for Huntington's Disease based on Natural History (Reilmann R et al. 2014)

3 For at anvende Alkohol som den primaere &rsag til kognitivt deficit, s skal det vaere den primzaere arsag og/eller der
er diagnosticeret Wernicke-Korsakoff. Hvis der samtidig er verificeret en neuro-degenerativ lidelse (f. eks Alzheimers
sygdom), sa skal denne vaelges som primaere arsag, ikke alkohol.


http://www.videnscenterfordemens.dk/forskning/adex/adex-alliancen/
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e Anden specifik neuro-degenerativ sygdom?*°
e Anden ikke neuro-degenerativ sygdom*!
e  Psykiatrisk sygdom*?

* Siden 2015 har de diagnostiske kriterier for demens vaeret diskuteret, men der er stadig ikke konsensus om,
hvilke diagnostiske kriterier, der skal anvendes pa tvaers af landet, og derfor er der ikke angivet SKS
Diagnosekoder, som ellers ville kunne identificeres i LPR. Der henvises til fglgende diagnosekriterier; Trial

et al. 2011) samt NIA-AA 2018 AD-kriterierne.

Nation, National Institute on Aging and the Alzheimer's Association (NIA-AA) workgroup kriterier (McKhann GM

Uoplyst: Ikke muligt

Tidsforskydning: Ingen

Eksklusioner: Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at veere én af fglgende:

e Habituel kognitiv funktion

e  Kognitivt svaekket men ikke dement (MCl)

40 Kan f.eks. vaere spinocerebellare ataksier, ALS-FTD og lign.
41 Kan f.eks. vaere fglger efter traume eller intra-kraniel tumor.
42 psykiatrisk genese til kognitive deficit registres selvstaendigt, nar det er den eneste/primaere arsag. Hvis der er

verificeret en neuro-degenerativ lidelse (f.eks. Alzheimers sygdom), sa skal denne vaelges som den primaere arsag og

ikke psykiatrisk sygdom.
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Indikator 6 — Anti-demens medicin, indlgst recept

Definition: Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med Alzheimers sygdom, Parkinsons sygdom,
Lewy Body sygdom og Mixed demens (Alzheimers sygdom + Cerebrovaskulaer sygdom), har indlgst
recept pa anti-demens medicin indenfor 30 dage fer til 90 dage efter diagnosesamtaledato.

Udviklingsmal: >80 %

Formal: Indikatoren er vigtig, fordi patienter har mulighed for at modtage en behandling, der er
symptomregulerende og dermed forsinkende ift. sygdomsprogression.

Datadefinition:

Naevner: Alle patienter, der har gennemgaet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP- eller
webservicebaserede data er indleveret til DanDem.

oG
Patienten har demens i let, moderat eller svzer grad.
oG

Patienten har faet stillet mindst én af fglgende sygdomsspecifikke demens diagnoser *:
e  Alzheimers sygdom*
e Lewy Body sygdom*
e Parkinsons sygdom

e  Mixed demens (Alzheimer + Cerebrovaskulaer sygdom)*

* Siden 2015 har de diagnostiske kriterier for demens veeret diskuteret, men der er stadig ikke konsensus om,

hvilke diagnostiske kriterier, der skal anvendes pa tveers af landet, og derfor er der ikke angivet SKS

Diagnosekoder, som ellers ville kunne identificeres i LPR. Der henvises til fglgende diagnosekriterier; Trial

Nation, National Institute on Aging and the Alzheimer's Association (NIA-AA) workgroup kriterier (McKhann GM

et al. 2011) samt NIA-AA 2018 AD-kriterierne.

Teeller: Demensudredningsforlgb i naevneren, hvor patienten har indlgst mindst én recept en af
felgende anti-demens medicintyper identificeret i LSR i perioden 30 dage fgr til 90 dage efter
diagnosesamtaledato:

e Memantin (NO6DX01)
e Donepezil (NO6DAO02)
Rivastigmin (NO6DA03)
Galantamin (NO6DA04)

Uoplyst: Ikke muligt

4 En reekke demensudredningsenheder samarbejder i ADEX alliancen om harmonisering Link og er 2016 enige om at
anvende fglgende diagnosekriterier: National Institute on Aging and the Alzheimer's Association (NIA-AA) workgroup
kriterier (McKhann GM et al. 2011)

4 Kriterier fra fourth consensus report of the DLB Consortium (McKeith IG et al. 2017)

4 N&r de kognitive symptomer er forklaret ved Alzheimers sygdom savel som cerebrovaskulaer sygdom.


http://www.videnscenterfordemens.dk/forskning/adex/adex-alliancen/
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Tidsforskydning:

Ja, med 3 maneder bagud i tid, fordi data fra LSR er forsinket. Det betyder at
opggrelsesperioden er 1. oktober — 30. september det efterfglgende ar.

Eksklusioner

Patienter med ikke-relevant sygdomsspecifik demens diagnose (dvs. alle diagnoser undtagen
Alzheimers sygdom, Parkinsons sygdom, Lewy Body sygdom og Mixed demens (Alzheimers
sygdom + Cerebrovaskulaer sygdom).

ELLER

Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at vaere én af fglgende:
e Habituel kognitiv funktion

o  Kognitivt svaekket men ikke dement (MCl)
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Indikator 7 — Kommunal demenskoordinator funktion

Definition: Andelen af demensudredningsforlgb, hvor patienter med demens, fik tilbudt henvisning til
kommunal demenskoordinator funktion i forbindelse med information om diagnosen.

Udviklingsmal: >80 %

Formal: Indikatoren er vigtig, fordi den kommunale demenskoordinator funktion kan stgtte og radgive
patient og pargrende samt tilbyde non-farmakologisk behandling.

Datadefinition:

Naevner: Alle patienter, der har gennemgaet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket KIP- eller
webservicebaserede data er indleveret til DanDem.

oG

Patienten har demens i let, moderat eller svaer grad.

Teeller: Demensudredningsforlgb i naevneren, hvor patienten fik tilbudt henvisning til kommunal
demenskoordinator funktion i forbindelse med diagnosesamtalen.
Uoplyst: Ikke muligt

Tidsforskydning Ingen

Eksklusioner: Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at vaere én af fglgende:

e Habituel kognitiv funktion

e  Kognitivt svaekket men ikke dement (MCI)
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Indikator 8 — Parakliniske undersggelser

Definition:

Udviklingsmal:

Formal:

Datadefinition:

Andel af demensudredningsforlgb, hvor patienter med demens i let til moderat grad, og som har faet
foretaget spinalveeske undersggelse indenfor 12 maneder fgr eller en PET-scanning (PET-FDG, PET-
MR, PET-Amyloid eller PET-PE2I/SPECT-DAT) indenfor 24 maneder fgr diagnosesamtale.

>80 %

De parakliniske undersggelser gger den diagnostiske sikkerhed for sygdomsspecifik demens diagnose
(indikator 5), hvorfor indikatoren er af stor betydning. Det vil fa endnu stgrre betydning, hvis der
kommer en sygdomsmodificerende behandling til patienter med tidlig alzheimers sygdom, som det
forventes i nzer fremtid.

Nzvner: Alle patienter, der har gennemgaet mindst et demensudredningsforlgb, for hvilket
KIP- eller webservicebaserede data er indleveret til DanDem.
oG
Patienten har demens i let eller moderat grad.

Teeller: Demensudredningsforlgb i naevneren, hvor patienten har faet foretaget mindst én
af felgende PET-scanninger ELLER lumbalpunktur identificeret i LPR med samtidig
detektering af demensmarkgrer identificeret i Laboratoriedatabasen:

e  Cerebral metabolisme, F-18-FDG (WCBPXFAXX)
e Cerebrale neuroreceptorer, C-11-PIB (WC1PSPBXX)
e Cerebrale neuroreceptorer, PETstatisk, F-18-Flutemetamol (WC1PSFIXX)
e Cerebrale neuroreceptorer, PETstatisk, F-18-FE PE2| (WCBPSFPXX)
e Cerebrale neuroreceptorer, 1-123-FP-CIT (WCBSSJCXX)
e Billedfusionering (PET, SPECT, MRI, CT el. planar) (WDLBFXXXX)
e  CTcerebrum ifm. PET/CT (WCBCPXYXX)
e MR cerebrum ifm. PET/MR (WCBMPXYXX)
ELLER
e  Lumbalpunktur (KTABOO)
oG
Mindst én af fglgende undersggelser ifm. detektering af
demensmarkgrer:
e Beta-amyloid (NPU 22272)
e  Fosforyleret tau (p-tau) (NPU 22273)
e Total tau (t-tau) (NPU 22271)
e  Fosforyleret tau/amyloid beta (NPU 62115)

Uoplyst: Ikke muligt

Tidsforskydning: Ingen

Eksklusioner: Patienter, hvis grad af kognitiv funktion er vurderet til at veere én af fglgende:

e Habituel kognitiv funktion
e  Kognitivt svaekket men ikke dement (MCI)
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Demens i sveer grad
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6. Variabelliste

6.1 Variable til dannelse af patientpopulationen for DanDem

Variable Beskrivelse Datakilde
CPR-nr. Bruges som nggle i alle koblinger mellem datakilder. LPR2/LPR3,
Anvendes ogsa til kgn og alder KMS, KIP,

Webservice,
CPR-register

Diagnosesamtaledato Den dato, hvor den sygdomsspecifikke KMS, KIP,
demensdiagnose kommunikeres til patienten Webservice

Skema_id Ved flere indsendte KMS, KIP eller KMS, KIP,
Webservicebaserede data, vaelges de senest indsendte Webservice
data

Datotid_henvisning Den dato, hvor patienten er henvist til LPR2/LPR3
demensudredning.

Datotid_ForloebStart Den dato, hvor der er oprettet et forlgb med en LPR2/LPR3
procedurekode for demensudredning.

Datotid_ForloebSlut Den dato, hvor et forlgb for demensudredning er LPR2/LPR3
afsluttet.

Procedurekode (ZZ1500) Kode for demensudredning LPR2/LPR3

Kontakttype_Kode Svarende til fysisk fremmgde (ALCA0O) eller LPR2/LPR3
udekontakt (ALCAO1)

Specialityldentifier Klinisk enhed med mindst ét af fglgende LPR2/LPR3
hovedspecialer: 'neurologi', 'geriatri' eller 'psykiatri'.

SOR-kode Sundhedsvaesenets Organisations Register (SOR), KMS, KIP,
hvormed sygehus og indberettende demens Webservice

udredningsenhed identificeres. Den indberettende
enhed tildeles automatisk en SOR-kode ved
indberetningen.
Der er 3 enheder, der har mulighed for at indberette
om NPH er udfgrt:
(] Rigshospitalet, Blegdamsvej (SOR: 253121000016002)
®  Aalborg UH, Demensenheden (SOR: 911061000016003)
®  Aalborg UH, Neurologisk (SOR: 275991000016001)

C_Status Angiver patientens vitalstatus CPR-register

6.2 Variable til dannelse af indikatorer i DanDem

KMS/KIP eller

Websevice- Beskrivelse Indikator
baserede data
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Pargrende til stede  Har der vaeret en pargrende eller professionel omsorgsperson til stede 3
i udredningsforlgbet, der kender patienten tilstraekkeligt til at kunne
svare pa spgrgsmal relateret til ADL?

Henvisningstype Der er 4 svarmuligheder (hvis 3 eller 4 vaelges, far det betydning for 1,1A,1B
udregning af indikator 1, 1A og suppl. analyse 1B):

1. Primar demensudredning

2. Second opinion

3. Patient afbryder udredning fgr diagnosesamtale
4

Omuvisiteret frit-valgs-patient til primaer udredning

Mini mental status examination (MMSE) 2
o Procedurekode i LPR (225032) til evt. kodedrop ifm. webbaseret
dataindberetning *

Kognitiv test

. Addenbrooke’s Cognitive Examination (ACE) 2,2A
. Brief Assessment of Impaired Cognition (BASIC) 2
. Cambridge Cognitive Examination (CAMcog) 2,2A
. The Montreal Cognitive Assessment (MoCA) 2

o Procedurekode i LPR (ZZ5061B) til evt. kodedrop ifm. webbaseret
dataindberetning *

. Rowland Universal Dementia Assessment Scale (RUDAS) 2
. Multicultural Cognitive Examination (MCE) 2,2A
. Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual 2,3

Disabilities (DSQIID)

. Trinvold 2,3
ADL . Alzheimer's Disease Cooperative Study — Activities of Daily Living Inventory 3
(ADCS-ADL)
. Functional Activities Questionnaire (FAQ IADL) 3
. The Disability Assessment for Dementia (DAD) 3
. Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual 2,3

Disabilities (DSQIID)

. Trinvold 2,3
NPU Udvidet neuropsykologisk undersggelse (NPU) 2,2A, 2B
procedurekode i LPR (ZZ5000A)*
Graden af kognitiv e Habituel kognitiv funktion 1,1A,18, 2,
pavirkning 2A, 2B, 3,4
. Kognitiv svaekket men ikke dement (MCl) 1,1A, 18, 2,
2A, 2B, 3,4
e  Demensiletgrad 1, 1A, 1B, 2,

2A, 2B, 3, 4,
4A,5,6,7,8

e  Demens i moderat grad 1, 1A, 1B, 2,
3,4,4A,5, 6,
7,8
e  Demensisvaer grad 1, 1A, 1B, 2,
3,4,5,6,7
Sygdomsspecifik e Alzheimers sygdom 5

demens diagnose o Lewy Body sygdom

. Parkinson sygdom
. Cerebrovaskulaer sygdom
. Mixed demens (Alzheimer + Cerebrovaskulzer)

. Frontotemporal demens
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. Atypisk Parkinson (MSA, CBS, PSP)

. Normaltryks hydrocephalus (NPH)

. Huntingtons sygdom

. Alkohol

. Anden specifik neuro-degenerativ sygdom

. Anden ikke neuro-degenerativ sygdom

. Psykiatrisk sygdom

. Uafklaret zetiologi

. Ikke relevant (denne er kun relevant, hvis variablen indhentes via
webservicebaserede data og findes dermed ikke som svarmulighed i
KMS/KIP)
Kommunal Er patienten tilbudt henvisning til kommunal demenskoordintator 7
demens- funktion?
koordinator
funktion
LPR SKS-koder Beskrivelse Indikator
Datotid_henvisning Den dato hvor patienten er henvist til elektiv og ambulant 1,1B
demensudredning.
Datotid_kontakt Den fgrste dato i demensudredningsforlgbet. 1A, 1B
ZZ5000A Udvidet neuropsykologisk undersggelse (NPU) 2,2A, 2B
UXCA CT-scanning af hoved 4
UXCAO00 CT-scanning af cerebrum 4
UXMA MR-scanning af hoved 4, 4A
UXMAOQ00 MR-scanning af cerebrum 4, 4A
WCBPXFAXX Cerebral metabolisme, F-18-FDG 8
WC1PSPBXX Cerebrale neuroreceptorer, C-11-PIB 8
WC1PSFIXX Cerebrale neuroreceptorer, PETstatisk, F-18-Flutemetamol 8
WCBPSFPXX Cerebrale neuroreceptorer, PETstatisk, F-18-FE PE2I 8
WCBSSJCXX Cerebrale neuroreceptorer, 1-123-FP-CIT 8
WDLBFXXXX Billedfusionering (PET, SPECT, MRI, CT el. planar) 8
WCBCPXYXX CT cerebrum ifm. PET/CT 8,4
UXMA11A MR-scanning af hippocampus med volumetri (MR-HCV) 4, 4A
WCBMPXYXX MR cerebrum ifm. PET/MR 8, 4, 4A
KTABOO Lumbalpunktur 8
::I::;:tsc;:e- Beskrivelse Indikator
NPU 22272 Beta-amyloid 8
NPU 22273 Fosforyleret tau (p-tau) 8
NPU 22271 Total tau (t-tau) 8
NPU 62115 Fosforyleret tau/amyloid beta 8

LSR ATC- Beskrivelse

koder Indikator
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N06DX01 Memantin 6
NO6DA02 Donepezil 6
NO6DAO03 Rivastigmin 6
NO6DA04 Glantamin 6
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