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poliklinikker i
spesialisthelsetjenesten for
utredning av kognitive symptomer FHukommelsesklinikker: 4 Boform: gift samboer
og demens. 63 %

Alderspsykiatriske polikl.: 11 Alder gjennomsnitt: 75 ar

44 poliklinikker e
Offentlige tjenester: 28 %

Kvalitet og forskning Utvikling
Antall studier 2008-2023: 73 2008-Entusiastiske fagmiljg -Nasjonal godkjenning 2013
ALl Situelie [ 20255 6 2008 Samtykkebasert- Reservasjonsbasert 2024
2008 Datafangst papir- Elektronisk datafangst 2022
Publikasjoner 2008- 2023: 135 L E
Publikasjoner i 2023: 7 2018 Kodebok- Metadatakatalog 2023

2018 Antall variabler 999 - Redusert til 200 i 2022

Maloppnaelse kvalitetsindikatorer i 2023

Innhenting av pasientrapporterte utfallsmal (N=: 3020) ]
Kartlegging av nevropsykiatriske symptomer (N=3020)
Kartlegging av depressive symptomer (N= 3020):
Spesifikk demensdiagnose (N=1317) |
Oppfelging etter utredning (N=2625) ]
Utvidet kognitiv testing (N=3020) |
(
(
(
(
(

L 2R 2

o\

CT og MR (N= 3020)_

Utredningstid (N=3020) |

Somatisk undersgkelse (N=3020) |
Informasjon fra komparent (N=3020) |
Funksjon i dagliglivet (N=3020) |

*

*

*

2
X

40% 60% 100%

[ Maloppnaelse * Mal




Del 1
Resultater fra registeret



1 Sammendrag

Norsk register for personer som utredes for kognitive symptomer i spesialisthelsetjenesten
(NorKog) samler data fra en standardisert utredning av kognitive symptomer og demens i
poliklinikker i spesialisthelsetjenesten. Registeret fikk status som nasjonalt kvalitetsregister i
2013.

Totalt 44 poliklinikker har gjort avtale om deltagelse ved utgangen av 2023.

| 2023 ble 3020 pasienter inkludert i NorKog. Totalt er det samlet data fra 24 181 pasienter i
registeret i perioden 2008-2023. Pasienter inkludert i 2023 hadde en gjennomsnittsalder pa
75 ar, 49 % var kvinner, 65 % var gift eller samboere, 18 % var enke/enkemann og 29 %
mottok offentlige tjenester. 44% hadde demens, 43 % hadde mild kognitiv svikt (MCl), og
10 % hadde en subjektiv kognitiv svikt (SCI). Av pasienter med diagnosen demens hadde

66 % Alzheimers sykdom, 11 % hadde vaskuleaer demens, 15 % hadde blandet Alzheimers og
vaskulaer demens, 10 % hadde en annen demens og 14 % hadde en uspesifisert demens.

Resultater fra 2023 i sammendraget og kapittel 2 er basert pa 11 kvalitetsindikatorer i
NorKog.

Innhenting av pasientrapporterte utfallsmal (N=3020):
Kartlegging av nevropsykiatriske symptomer (N=3020) |
Kartlegging av depressive symptomer (N=3020) |
Spesifikk demensdiagnose (N=1317) 1
Oppfolging etter utredning (N=2625) |
Utvidet kognitiv testing (N=3020) |
CT og MR (N=3020) |

Utredningstid (N=3020)

*
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Somatisk undersgkelse (N=3020): *
Informasjon fra komparent (N=3020) | *
Funksjon i dagligiivet (N=3020) | [ -
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Figur 1. Mdloppndelse for sentrale kvalitetsindikatorer i NorKog, 2023

Resultatene viser hgy maloppnaelse. Kvalitetsindikatorene med lavest maloppnaelse, sett i
lys av definerte mal for indikatoren, er Kartlegging av depressive symptomer, Kartlegging av
nevropsykiatriske symptomer, Innhenting av pasientrapporterte mal og om Somatisk
undersgkelse er giennomfeart.

Metoden for beregning av dekningsgrad mot Norsk Pasientregister (NPR) ble utarbeidet i
2020, og ble ytterligere utviklet i 2021. En dekningsgradsanalyse sluttfgrt i 2023 viste en
dekningsgrad for personer med demensdiagnose pa 76% for 2021.

Etterarbeidet etter implementering av elektronisk datafangst i Medisinsk registreringssystem
(MRS) i mars 2022, har veaert vektlagt i 2023 med revisjon av brukermanual, retningslinjer,

hjemmesider og informasjonsmateriell.

Forarbeid for endring fra samtykkebasert til reservasjonsbasert register har pagatt i 2023,



parallelt med arbeid for a fa pa plass innsynslgsning og reservasjonsbasert lgsning pa Helse
Norge.

Metadatakatalog er utarbeidet og klargjort for publisering pa Helsedata.no i 2024.

Flytskjema for deling av data med Kvalitetsregister alderspsykiatri - KVALAP er utarbeidet i
samarbeide med servicemiljpet for medisinske kvalitetsregistre i HS@.

| 2024 blir felgende vektlagt:

Implementering av reservasjonsbasert Igsning

Ferdigstilling av reservasjonslgsning og innsynslgsning pa helsenorge.no
Publisering av Metadatakatalog pa Helsedata.no

Ferdigstille prosessen med deling av data med KVALAP
Kvalitetsforbedringsprosjekt: Skriftlig informasjon til pasient om diagnose
Utvikle legemiddelmodul i MRS

Viderefgre manedlige digitale mgter, for faglig pafyll og informasjon til sentrene

N O O B B

Ved utgangen av 2023 har 73 studier sgkt og fatt godkjent bruk av data fra NorKog. Data fra
registeret er benyttet i totalt 135 publikasjoner, hvor 7 artikler er publisert i 2023.

Valgfritt:

1.1 Summary in English

The Norwegian registry of persons assessed for cognitive symptoms (NorCog) collects data
from a standardized assessment at hospital outpatient clinics in Norway. NorCog became a
national medical quality registry in 2013.

By the end of 2023, 44 hospitals participated in collecting data.

In 2023, 3020 patients were included in NorCog and a total of 24 181 patients have been
included from 2008 to 2023. The patients included in NorCog in 2023 had a mean age of 75
years, 49 % were female, 65 % were married or living with their partner, 18 % were
widows/widowers, and 29 % received healthcare services. 44 % were diagnosed with
dementia, 43 % with mild cognitive impairment (MCI) and 10 % with subjective cognitive
impairment (SCl). 66 % of those diagnosed with dementia had Alzheimer’s disease, while
11% had vascular dementia, 15 % had mixed Alzheimer’s disease and vascular dementia,
10 % had other types of dementia and 14% had an unspecified dementia.

Results from 2023, presented in the summary and chapter 2, are based on 11 quality
indicators of NorCog.



Patient Reported Outcome Measures, PROM, collected (N=3020):
Assessment of neuropsychiatric symptoms (N=3020) |
Assessment of depressive symptoms (N=3020) |
Specific etiological dementia diagnosis (N=1317) |
Follow-up after diagnostic evaluation (N=2625) |
Expanded cognitive testing (N=3020) |

Patient examined with MRI or CT (N=3020) |
Investigated within 6 months (N=3020) |

Physical examination conducted (N=3020) |
Information obtained from caregiver (N=3020) |
Function and changes in daily life assessed (N=3020) i
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Figure 2. Results from quality indicators, 2023

The results show a high level of goal achievement compared with the goals for the
indicators. The indicators Assessment of neuropsychiatric symptoms, Assessment of
depressive symptoms; Patient Reported Outcome Measures and Physical examination

conducted show lower results.

A method for calculating coverage against the Norwegian Patient Registry (NPR) was
prepared in 2020 and was further developed in 2021. A coverage ratio analysis presented in
June 2023 showed a coverage ratio of 76% for persons with dementia in 2021.

Follow up after implementing electronic registration of data on the platform Medical
Registration System (MRS) in March 2022 has been focused in 2023. User manual,
information material and website has been revised.

A change from inclusion by written consent to a reservation-based solution has been
planned for. This will also include the possibility for the patient to see his own data on a

national website.

In 2024, the following will be emphasized:

0 I I I O A O

presentations

Implementation of reservation-based inclusion of patients

Publication of the registers metadata at helsenorge.no

To establish a solution for sharing data with other registries

Develop a module for registration of medication

Quality improvement project: Written information about the diagnoses
Information to participating units, with regular meetings/webinars and result

At the end of 2023, 73 studies have been approved by the steering committee. Data from
NorCog has been used in 135 scientific published papers, 7 of these were published in 2023.




2 Resultater
2.1 Kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikatorene presenteres, basert pa antall ferdigstilte skjema fra 2023, per 19/4

2024.

Det er definert malniva for alle kvalitetsindikatorene i NorKog, se tabell 1. | arsrapporten
presenteres maloppnaelse for indikatorene pa enhetsniva. Senter som har inkludert mindre
enn 10 pasienter presenteres ikke, men resultatene fra disse sentrene inngar i nasjonalt

resultat.

Det er i 2023- 2024 gjennomfgrt en revisjon av kvalitetsindikatorene, antall indikatorer er
redusert, noen fjernes og nye indikatorer er definert. Resultater fra 11 kvalitetsindikatorer
presenteres i denne arsrapport, siden revisjonen ikke ble ferdigstilt fgr i 2024.

Tabell 1. Grad av mdloppndelse for kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikator

Grad av maloppnaelse

| Moderat | M3l
Andel hvor det er innhentet PROM-mal <50% |>50% |>80% | 100%
Andel hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt. <50% | 250% |=>280% | 100%
Andel hvor depressive symptomer er kartlagt <30% | 230% | 270% |90%
Andel med demens med en spesifikk etiologisk diagnose <50% | 250% |=280%|90%
ﬁ::izl:ir;;ned demens/MCl som far oppfglging etter <70% |>70% |>90% | 100 %
Andel hvor det er utfgrt utvidet kognitiv testing <50% | 270% | 280%|95%
Andel som er undersgkt med computertomografi (CT) eller <50% |>70% |>80% | 90%
magnetresonansundersgkelse (MR)
Apdel hvor th fra u’Frednmgss.tart til |nf?rma510n om <50% |>75% |>85% | 859%
diagnose er gitt pasienten er innen 6 maneder
Andel hvor somatisk undersgkelse er giennomfgrt <60 % 280% | 290% | 100 %
Andel hvor informasjon er innhentet fra komparent <60% | 280% |290% |95%
Andel hvor funksjon i dagliglivet er kartlagt <70% | 280% 290% | 100 %

2.1.1 Innhenting av PROM

PROM innhentes ved bruk av spgrreskjemaet Alzheimer’s Disease Five Dimensions (AD-5D)
eller spgrsmal til pasienten: Synes du at hukommelsen din er darligere enn den har veert

tidligere? Hvis ja, bekymrer det deg?

Tabell 2. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Innhenting av pasientrapporterte mal (PROM)

Definisjon/beskrivelse Innhenting av pasientrapporterte mal (PROM)

38:871-881(3)

Helse og omsorgsdepartementet (2020), Demensplan 2025 (2)

Type indikator Resultat
Maloppnaelse 100 %: At alle pasienter inkludert i NorKog besvarer PROM-skjemaet
Kunnskapsgrunnlag Comans TA, Kim-Huong Nguyen KH, Ratcliffe J, Rowen D, Brendan

Mulhern B (2020), Valuing the AD-5D Dementia Utility Instrument: An
Estimation of a General Population Tariff. PharmacoEconomics (2020)

Beregning Teller: Antall som har besvart minst ett spgrsmal fra spgrreskjemaet
Alzheimer’s Disease Five Dimensions (AD-5D) eller minst ett av de to




spgrsmalene om hukommelse
Nevner: Alle inkluderte i NorKog

100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%

Drammen sykehus-g (N=58):
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10)

Kristiansund sykehus-g (N=43)

Stavanger universitetssykehus-g (N=129) |
Sykehuset @stfold-g (N=133) |
UNN Tromsg-g (N=130) |

Diakonhjemmet sykehus-g (N=129)

Serlandet sykehus Arendal-g (N=115) |
UNN Midt-Troms-g (N=63)

Beerum sykehus-g (N=62) |
Flekkefjord sykehus-g (N=60) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) |
Alesund sykehus-g (N=162) |

Sykehuset Innlandet-h (N=105)

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226)

St.Olavs Hospital-a (N=27)

Oslo universitetssykehus-g (N=113)

Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75) |
Haugesund sjukehus-g (N=56) |
Sykehuset i Vestfold-g (N=108) |

Levanger sykehus-g (N=77) |
Haugesund sjukehus-a (N=32)

St.Olavs Hospital-g (N=128)

Hele landet (N=3020)

Molde sykehus-a (N=39) |

Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) | _—
Levanger sykehus-a (N=32) | [N .

Sykehuset Telemark-a (N=32) | | .
Sykehuset i Vestfold-a (N=26) | [

UNN Harstad-g (N=38) | [N N 68.49

Olaviken sykehus-a (N=74) [ 635%

Akershus universitetssykehus-g (N=185) | _l 51.9%

Klgverasen Bodg-h (N=122) | 49.2%
Oslo universitetssykehus-h (N=316) | 48.1%

91.1%
89.8%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 3. Andel pasienter som har besvart PROM-spgrsmal. Gul linje moderat, grgnn linje hay mdloppndelse.

Kommentar: Det er et mal at 100% av pasientene som inkluderes i NorKog besvarer PROM-
skjemaet Alzheimer’s Disease Five Dimensions (AD-5D) eller to spgrsmal om hukommelse.
Maloppnaelse i 2023 er 84% mot 88% i 2022. Resultatet viser en variasjon mellom sentrene
fra 48% til 100%. Utfylling av AD-5D vil bli tematisert pa fagmgte hgsten 2024.

2.1.2  Andel hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt.

Nevropsykiatriske symptomer som angst, depresjon, hallusinasjoner, uro og
vrangforestillinger er vanlige symptomer ved kognitiv svikt. | NorKog innhentes informasjon
om dette fra pargrende ved utfylling av Nevropsykiatrisk intervjuguide (NPI) (4).

Tabell 3. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andel pasienter som kartlegges for nevropsykiatriske symptomer.

Definisjon/beskrivelse Andel pasienter som kartlegges for nevropsykiatriske symptomer
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Type indikator Prosess

Maloppnaelse

100 %: At alle pasienter inkludert i NorKog kartlegges med NPI

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Beregning
utfylt)

Nevner: Alle inkluderte i NorKog

Teller: Antall pasienter hvor NPI-Q er utfylt (minst ti av tolv spgrsmal

g

Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55)
Akershus universitetssykehus-g (N=185)

-

Stavanger universitetssykehus-g (N=129) |
Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) |
St.Olavs Hospital-g (N=128) |

Haugesund sjukehus-g (N=56)

B

UNN Tromsg-g (N=130) |
Levanger sykehus-g (N=77)

Sykehuset Dstfold-g (N=133) |
Sykehuset i Vestfold-g (N=108)

Flekkefjord sykehus-g (N=60)

Klgverasen Bodg-h (N=122) |
Alesund sykehus-g (N=162) |
UNN Midt-Troms-g (N=63) |
Serlandet sykehus Arendal-g (N=115) |
Oslo universitetssykehus-g (N=113) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75) |
Haugesund sjukehus-a (N=32) |
Sykehuset Telemark-a (N=32) |

Drammen sykehus-g (N=58)

Sykehuset Innlandet-h (N=105)

g

Hele landet (N=3020) |

Olaviken sykehus-a (N=74) |

Levanger sykehus-a (N=32) |

Molde sykehus-a (N=39) |

Oslo universitetssykehus-h (N=316) |
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226)

Baerum sykehus-g (N=62) |
St.Olavs Hospital-a (N=27)

UNN Harstad-g (N=38) |
Kristiansund sykehus-g (N=43) ]
Diakonhjemmet sykehus-g (N=129) ]

Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=26) |

g

)0.5%
88.7%
88.5%
88.0%
87.5%
87.5%
86.2%
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50.0%
42.3%
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7%
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Figur 4. Andel hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt. Gul linje moderat, grann linje hgy mdloppndelse.

Kommentar: Det er et mal at 100% av pasientene som inkluderes i NorKog kartlegges for
nevropsykiatriske symptomer. Maloppnaelse i 2023 er identisk med maloppnaelse i 2022:
85%. Resultatet viser en variasjon mellom sentrene fra 42% til 98%. 12 sykehus har moderat
til lav maloppnaelse i 2023 mot 4 sykehus i 2022.

2.1.3 Andelen pasienter som kartlegges for depressive symptomer
Kartlegging av depresjon ved kognitiv svikt er viktig for a kunne skille mellom depresjon og
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demens. Tre depresjonsspesifikke kartleggingsverktgy benyttes i Norkog: Montgomery and
Asberg Depression Rating Scale (MADRS) (5), Cornell Skala for Depresjon ved Demens (CSDD)
(6) og/eller Geriatrisk depresjonsskala (GDS) (7, 8).

Tabell 4. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andelen pasienter som kartlegges for depressive symptomer

Definisjon/beskrivelse

Andelen pasienter som kartlegges for depressive symptomer

Type indikator

Prosess

Maloppnaelse

At 90 % av alle pasienter inkludert i NorKog kartlegges for depressive
symptomer med MADRS (5), Cornell (6) og/eller Geriatrisk
depresjonsskala (7, 8).

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Beregning

Teller: Antall pasienter som kartlegges for depressive symptomer med
MADRS, Cornell og/eller Geriatrisk depresjonsskala
Nevner: Alle inkluderte i NorKog

Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55):
Haugesund sjukehus-a (N=32) |

UNN Midt-Troms-g (N=63) |

Olaviken sykehus-a (N=74) |

Flekkefjord sykehus-g (N=60) |

Haugesund sjukehus-g (N=56) |

UNN Tromseg-g (N=130) |

Akershus universitetssykehus-g (N=185) |
Sykehuset Innlandet-h (N=105) |

Levanger sykehus-a (N=32) |

Alesund sykehus-g (N=162) |

Oslo universitetssykehus-h (N=316) |
Sykehuset Telemark-a (N=32) |
Baerum sykehus-g (N=62) |
Levanger sykehus-g (N=77) |

St.Olavs Hospital-g (N=128) | 89.8%
Sykehuset Ostfold-g (N=133) | 89.5%
Kleverasen Bodg-h (N=122) | 89.3%

Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) | 87.9%

Seorlandet sykehus Arendal-g (N=115) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=129) |

Hele landet (N=3020) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=26) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=129) |
St.Olavs Hospital-a (N=27) |

Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75) |
Molde sykehus-a (N=39) |

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226) |

R 615
I . o1

N 55.6%
P 44.0%
0 359%

Sykehuset i Vestfold-g (N=108) | 25.0%
Drammen sykehus-g (N=58) | 12.1%
4.4%
Oslo universitetssykehus-g (N=113) | 3.5%
UNN Harstad-g (N=38) | 2.6%
Kristiansund sykehus-g (N=43) | 0.0%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 5. Andel hvor depressive symptomer er kartlagt. Gul linje moderat, grann linje hay méloppndelse.
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Kommentar: Det er et mal at 90% av pasientene som inkluderes i NorKog kartlegges for
depressive symptomer. Maloppnaelse i 2023 er 68% mot 73% i 2022. Resultatet viser en
variasjon mellom sentrene fra 0% til 98%.

Det er gjennomfgrt et forbedringsarbeid i 2023, etter tilbakemeldinger fra de kliniske
miljgene om at annen depresjonsskala enn MADRS og Cornell ogsa benyttes, se kapittel 5.2.
Geriatrisk depresjonsskala ble innfgrt i NorKog i oktober 2023, og inngar i beregning av
maloppnaelse for indikatoren. Pavirkning av maloppnaelse for denne indikatoren forventes
fullt ut f@rst i arsrapport for 2024.

2.1.4 Andel med demens som har fatt en spesifikk etiologisk diagnose

Det er et mal at 90 % av pasienter med demens far en spesifikk etiologisk demensdiagnose,
basert pa diagnostiske kriterier og at den underliggende sykdommen som fgrer til demens
diagnostiseres, for eksempel Alzheimers sykdom, demens med Lewylegemer eller
cerebrovaskulaer sykdom. En spesifikk demensdiagnose er viktig for @ kunne tilby riktig
behandling og oppfalging.

Tabell 5. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andel med demens som har fatt en spesifikk etiologisk diagnose

Definisjon/beskrivelse Andel med demens som har fdtt en spesifikk etiologisk diagnose

Type indikator Resultat

Maloppnaelse At 90% av pasienter med demens far en spesifikk etiologisk
demensdiagnose

Kunnskapsgrunnlag Nasjonal faglig retningslinje om demens (1)

Beregning Teller: Antall pasienter med demens som har fatt en spesifikk

demensetiologi (dvs ikke diagnosen «uspesifisert demens»)
Nevner: Alle med demens
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Flekkefjord sykehus-g (N=25):

Nordfjord eldremedisinske senter (N=22) |
St.Olavs Hospital-g (N=82) |

Alesund sykehus-g (N=78) |

Sgrlandet sykehus Arendal-g (N=60) |
Olaviken sykehus-a (N=28) |

Kristiansund sykehus-g (N=26) |
Sykehuset Telemark-a (N=23) |

UNN Midt-Troms-g (N=19) |

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=83) |
Haugesund sjukehus-g (N=32) _

UNN Tromsg-g (N=60) ]

Akershus universitetssykehus-g (N=87) _
Haugesund sjukehus-a (N=14) _

Oslo universitetssykehus-h (N=111) ]
Diakonhjemmet sykehus-g (N=33) .
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=20) 1
Hele landet (N=1317) I

Baerum sykehus-g (N=16) ]

St.Olavs Hospital-a (N=16) ]

Drammen sykehus-g (N=42) ]

Molde sykehus-a (N=27) I

Levanger sykehus-a (N=11) 1

Sykehuset Innlandet-h (N=22) |

Oslo universitetssykehus-g (N=63) |

UNN Harstad-g (N=21) |

Sykehuset Dstfold-g (N=56) |

Levanger sykehus-g (N=26) |

Sykehuset i Vestfold-g (N=64) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=46) | _— 71.]
Kioverésen Bodo-h (N=63) | [N N 60.3%

Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=25) | - 56.0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

100.0%

90.0%

Figur 6. Andel pasienter med demens hvor det er stilt en spesifikk etiologisk diagnose i 2023. Gul linje viser
moderat mdloppndelse, grgnn linje viser hgy mdloppnaelse.

Kommentar: Det er et mal at 90 % av pasientene, som far en demensdiagnose, far en
spesifikk etiologisk diagnose. Andelen pasienter med demens hvor det er stilt en spesifikk
etiologisk demensdiagnose for 2023 var 88 %, mot 89 % i 2022.

2.1.5 Andelen med demens/MCl som far oppfglging etter utredning

| Nasjonal faglig retningslinje om demens (1) og i Demensplan 2025 (2) vektlegges
viktigheten av oppfglging etter diagnostisering av kognitiv svikt eller demens. | NorKog er det
et mal at 90 % av pasientene med diagnosen mild kognitiv svikt eller demens far oppfglging.

Tabell 6. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Pasienter med demens eller MICl som er henvist til oppfalging
Definisjon/beskrivelse | Andel pasienter med diagnosen demens eller MICI som er henvist til

oppfalging i helsetjenesten etter utredning

Type indikator Resultat

Maloppnaelse 100 %: At alle som er diagnostisert med demens eller mild kognitiv svikt
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far oppfelging fra helsevesenet etter endt utredning.

Kunnskapsgrunnlag Nasjonal faglig retningslinje om demens (1)
Demensplan 2025 (2)
Beregning Teller: Antall pasienter som far diagnosen demens eller mild kognitiv

svikt, som far oppfelging i spesialisthelsetjenesten og/eller
kommunehelsetjenesten
Nevner: Alle som er diagnostisert med demens eller mild kognitiv svikt

100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
93.9%
98.5%
98.2%
9€.2%
9€.0%
97.4%
97.3%
97 2%
96.8%
96.7%
96.4%
95.6%
94.0%
93.5%
92.9%
92.9%
92.7%
92.6%
92.6%
92.4%
91.2%
90.6%

Baerum sykehus-g (N=44):

Drammen sykehus-g (N=58) |

Flekkefjord sykehus-g (N=50) |

Haugesund sjukehus-a (N=31) |

Levanger sykehus-a (N=21) |

Molde sykehus-a (N=32) |

Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) |

Serlandet sykehus Arendal-g (N=95) |

Levanger sykehus-g (N=68) |

Sykehuset Gstfold-g (N=110) |

St.Olavs Hospital-g (N=109) |

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=203) |

Alesund sykehus-g (N=155) |

Klgverasen Bodg-h (N=111) |

Oslo universitetssykehus-g (N=107) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=125) |

UNN Midt-Troms-g (N=60) |

Olaviken sykehus-a (N=55) |

Hele landet (N=2625) |

Oslo universitetssykehus-h (N=250) |

Sykehuset i Vestfold-g (N=107) |

Diakonhjemmet sykehus-g (N=113) |

Sykehuset Innlandet-h (N=84) |

Akershus universitetssykehus-g (N=179) |

Haugesund sjukehus-g (N=54) |

St.Olavs Hospital-a (N=27) |

UNN Tromsg-g (N=119) |

UNN Harstad-g (N=34)_

Kristiansund sykehus-g (N=32) |
Sykehuset Telemark-a (N=32) | 90.6%
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=50) | 90.0%

Sykehuset i Vestfold-a (N=16) | | e 87.5%

Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=32) | _- 84.4%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 7. Pasienter med demens eller MICI henvist til oppfalging etter utredning. Gul linje moderat, grgnn linje
hay mdloppndelse.

Kommentar: Resultatet viser at en hgy andel av pasientene i 2023 (96%) ble henvist til
oppfelging. Dette er samme resultat som i 2022. | NorKog registreres det hva
spesialisthelsetjenesten anbefaler av tiltak ved utskrivning. Hva pasienten faktisk mottar av
kommunale tjenester registreres ikke i NorKog. Data fra Kommunalt pasient- og
brukerregister (KPR) vil kunne belyse dette.
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Hey maloppnaelse for kvalitetsindikatoren over flere ar resulterer i at indikatoren na gar ut

fra 2024.

2.1.6 Andel hvor det er utfgrt utvidet kognitiv testing

Basal demensutredning gjennomfgres i kommunehelsetjenesten. | spesialisthelsetjenesten
gjores ogsa basal utredning, men i tillegg anbefales utvidet utredning i demensretningslinjen
nar den basale utredningen ikke har veert tilstrekkelig for a stille en diagnose. Dette
innebaerer blant annet utvidet kognitiv testing og anses a veere utfgrt nar to eller flere tester
utover MMSE-NR3 (9) og Klokketest (10) er utfgrt. Det er ikke satt noe minstekrav til antall
tester ved utvidet kognitiv testing i Nasjonal retningslinje om demens.

Tabell 7. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andel pasienter hvor det er utfgrt en utvidet kognitiv testing

Definisjon/beskrivelse

Andel pasienter hvor det er utfgrt en utvidet kognitiv testing

Type indikator

Prosess

Maloppnaelse

At 95 % av pasientene utredes med utvidet kognitiv testing

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Beregning

Teller: Antall pasienter undersgkt med utvidet kognitiv testing (minst to
av testene utover MMSE-NR3 og Klokketest er giennomfgrt)
Nevner: Alle inkluderte i NorKog
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100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
98.5%
98.3%
98.1%
96.5%
96.2%
96.1%
96.1%
95.9%
95.3%
94.8%
93.9%
93.8%
92.6%
92.3%

Diakonhjemmet sykehus-g (N=129)
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226) |
Haugesund sjukehus-g (N=56) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) |
Levanger sykehus-a (N=32) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75) |
Stavanger universitetssykehus-g (N=129) |
Sykehuset Telemark-a (N=32) |
Sykehuset i Vestfold-a (N=26) |
UNN Midt-Troms-g (N=63) |
Alesund sykehus-g (N=162) |
UNN Tromsg-g (N=130) |
Drammen sykehus-g (N=58) |
Sykehuset Innlandet-h (N=105) |
Oslo universitetssykehus-h (N=316) |
Sykehuset Dstfold-g (N=133) |
Levanger sykehus-g (N=77) |
St.Olavs Hospital-g (N=128) |
Olaviken sykehus-a (N=74) |

Kristiansund sykehus-g (N=43)

Serlandet sykehus Arendal-g (N=115) |
Hele landet (N=3020) |

Oslo universitetssykehus-g (N=113) |
Sykehuset i Vestfold-g (N=108) |

Molde sykehus-a (N=39) |

Haugesund sjukehus-a (N=32) | 90.6%
Klgverasen Bodg-h (N=122) | 83.6%
Flekkefjord sykehus-g (N=60) | 83.3%
St.Olavs Hospital-a (N=27) 81.5%

~
©
©
X

Akershus universitetssykehus-g (N=185) :

Baerum sykehus-g (N=62) | | W (77.4%
Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) | _ 69.7%
UNN Harstad-g (N=38) | [N 34.2%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 8. Andel utredet med utvidet kognitiv testing i 2023. Gul linje moderat, grgnn linje hgy méloppndelse.

Kommentar: Det er et mal at 95 % av pasienter inkludert i NorKog utredes med utvidet
kognitiv testing. Samlet viser resultatet fra 2023 at 94 % av alle inkluderte i NorKog utredes
med et utvidet batteri av kognitive tester, som innebaerer en hgy maloppnaelse for
kvalitetsindikatoren. At en liten andel pasienter kun utredes med MMSE-NR3 og Klokketest
skyldes ofte pasientens funksjon, redusert syn/ hgrsel eller at pasientens etter
gjiennomfgring av disse to testene er utmattet og at det vil vaere uetisk a giennomfgre
ytterligere testing. Denne variabelen kan gi viktig informasjon om at pasienter som henvises
til spesialisthelsetjenesten faktisk har behov for en utvidet demensutredning. Faller andelen
er det et tegn pa at for mange pasienter henvises, nar de kunne ha veert handtert i
primaerhelsetjenesten, i trad med nasjonal retningslinje om demens.

2.1.7 Andel undersgkt med computertomografi (CT) /magnetresonansundersgkelse (MR)
Undersgkelse av hjernen med CT eller MR inngar i de diagnostiske kriteriene for demens for
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a utelukke andre arsaker til kognitive symptomer enn demenssykdommer, for eksempel
romoppfyllende prosesser eller cerebrale blgdninger. Det er ofte ikke behov for a rekvirere
en ny MR-undersgkelse dersom MR allerede er tatt i Igpet av siste seks maneder som del av
en demensutredning ifglge Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Videre anbefales vurdering av substanssvinn i ulike deler av hjernen og vurdering av
vaskulzere forandringer for a stgtte den kliniske diagnosen. Klinisk mistanke om
normaltrykkshydrocephalus kan ogsa stgttes av funn ved bildediagnostikk.

Tabell 8. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andel undersgkt med rgntgenbilder av hjernen ved
computertomografi (CT) eller magnettomografi (MR)

Definisjon/beskrivelse

Andel som er undersgkt med r@ntgenbilder av hjernen ved
computertomografi (CT) eller magnettomografi (MR)

Type indikator

Prosess

Maloppnaelse

At 90 % av pasientene inkludert i NorKog er undersgkt med CT og/eller
MR som ledd i den aktuelle utredningen

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Beregning

Teller: Antall pasienter hvor CT og/eller MR er utfgrt
Nevner: Alle pasienter inkludert i NorKog
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100.0%
98.2%
98.2%
97.8%
97.8%
97.7%
97.4%
97.0%
96.9%
96.1%
95.3%
95.0%
94.8%
94.7%
94.4%
94.3%
93.6%
92.9%
92.6%
92.1%
91.9%
90.9%
90.6%

Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75):
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226) |
Haugesund sjukehus-g (N=56) |
Akershus universitetssykehus-g (N=185) |
Oslo universitetssykehus-h (N=316) |

UNN Tromsg-g (N=130) |

Molde sykehus-a (N=39) |

Sykehuset Dstfold-g (N=133) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=129) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=129) |
Kristiansund sykehus-g (N=43) |
Flekkefjord sykehus-g (N=60) |

Levanger sykehus-g (N=77) |

UNN Harstad-g (N=38) |

Alesund sykehus-g (N=162) |

Klgverasen Bodg-h (N=122) |

Hele landet (N=3020) |

Oslo universitetssykehus-g (N=113)
Sykehuset i Vestfold-g (N=108) |

UNN Midt-Troms-g (N=63) |

Baerum sykehus-g (N=62) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) |
St.Olavs Hospital-g (N=128) |

St.Olavs Hospital-a (N=27) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=26) |
Haugesund sjukehus-a (N=32) |
Sykehuset Telemark-a (N=32) |

Drammen sykehus-g (N=58)

Olaviken sykehus-a (N=74) |

Sykehuset Innlandet-h (N=105) |

Serlandet sykehus Arendal-g (N=115)
Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) |
Levanger sykehus-a (N=32) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |

88.9%
88.5%
87.5%
87.5%
86.2%
85.1%
84.8%
82.6%

81.8%
5.0%

60.0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 9. CT/MR er gjennomfgrt som del av utredningen i 2023. Gul linje moderat, grann linje hgy mdloppndelse.

Kommentar: Malet er at 90 % av de inkluderte utredes med CT eller MR. Analysen viser at
94 % av pasientene i 2023 gjennomgar en CT eller MR-undersgkelse som del av utredningen
og resultatet pa nasjonalt niva viser hgy maloppnaelse. Hgy maloppnaelse over flere ar gjgr
at det kan vaere aktuelt at denne variabelen utgar.

2.1.8 Tid fra utredningsstart til diagnose er gitt

Informasjon om resultat/diagnose etter endt utredning er av betydning for pasient,
pargrende og hjelpeapparat for a kunne iverksette riktig behandling eller hjelpetiltak. Det er
gnskelig at en konklusjon ikke trekker ut i tid. Malet er at det for over 80 % av de inkluderte
er satt en diagnose innen 6 maneder etter oppstart av utredning.

Tabell 9. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Tid fra utredningsstart til diagnose er gitt

Definisjon/beskrivelse Tid fra utredningsstart til diagnose er gitt
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Type indikator

Prosess

Maloppnaelse

Mal er at over 80% har fatt en diagnose innen 6 maneder.

Kunnskapsgrunnlag

Demensplan 2025

Beregning

Teller: Antall som har fatt en diagnose innen 6 maneder (183 dager)

Nevner: Alle inkluderte i NorKog

Nordfjord eldremedisinske senter (N=33):
Sykehuset i Vestfold-g (N=108) |
Flekkefjord sykehus-g (N=60)

Drammen sykehus-g (N=58)

Kristiansund sykehus-g (N=43)

Sykehuset Dstfold-g (N=133) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=129) |

St.Olavs Hospital-a (N=27) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=129)

Alesund sykehus-g (N=162)

Serlandet sykehus Arendal-g (N=115) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75) |
Sykehuset Telemark-a (N=32)

Klgverasen Bodg-h (N=122)

Haugesund sjukehus-g (N=56)

Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) |
UNN Tromsg-g (N=130)

UNN Harstad-g (N=38) |
St.Olavs Hospital-g (N=128)

Levanger sykehus-g (N=77)

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226) |
Hele landet (N=3020)

Oslo universitetssykehus-g (N=113)

Levanger sykehus-a (N=32) |
Sykehuset Innlandet-h (N=105)

Molde sykehus-a (N=39)

Akershus universitetssykehus-g (N=185)

Oslo universitetssykehus-h (N=316) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |

96.1%

95.4%

90.9%

Sykehuset i Vestfold-a (N=26)
Olaviken sykehus-a (N=74
Haugesund sjukehus-a (N=32
Baerum sykehus-g (N=62
UNN Midt-Troms-g (N=63

—_— ~— ~— —

28.6%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 10: Andel hvor tid fra utredningsstart til informasjon om diagnose er gitt pasienten er innen 6 mdneder

Kommentar: Samlet resultat viser at 89 % av de inkluderte far giennomfgrt utredning og far
informasjon om diagnose i Igpet av en 6-maneders periode bade i 2022 og 2023. For enkelte
sykehus kan utredningen paga over en lengre tidsperiode enn 6 maneder. Dette kan skyldes
kapasitet ved sykehuset, lange avstander geografisk eller at utredningen konkluderes nar
pasienten innkalles til kontroll etter seks maneder.

NorKog initierte i 2023 et kvalitetsforbedringsprosjekt om skriftlig informasjon om diagnose
til pasient og pargrende, se kapittel 5.2.
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2.1.9 Andel hvor somatisk undersgkelse er giennomfgrt

Det er viktig at somatisk undersgkelse utfgres som ledd i en demensutredning bade for a
utelukke andre tilstander som kan gi kognitiv svikt, og som i mange tilfeller kan behandles,
og for a gke presisjonen i etiologisk demensdiagnostikk.

Tabell 10. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Somatisk undersgkelse har blitt utfgrt ved den aktuelle utredningen.

Definisjon/beskrivelse

Andel pasienter hvor en somatisk undersgkelse har blitt utfert i
forbindelse med den aktuelle utredningen

Type indikator

Prosess

Maloppnaelse

100 %: At alle pasienter som inkluderes i NorKog far giennomfgrt en
somatisk undersgkelse

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal faglig retningslinje om demens (1)

Beregning

Teller: Antall som har besvart at somatisk undersgkelse er utfgrt
Nevner: Alle inkluderte i NorKog

Akershus universitetssykehus-g (N=185)
Baerum sykehus-g (N=62) |
Drammen sykehus-g (N=58) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |
Flekkefjord sykehus-g (N=60) |
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) |
Levanger sykehus-g (N=77) |
Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) |
St.Olavs Hospital-a (N=27
Stavanger universitetssykehus-g (N=129
Segrlandet sykehus Arendal-g (N=115
UNN Harstad-g (N=38
Alesund sykehus-g (N=162
Sykehuset Gstfold-g (N=133) |
UNN Midt-Troms-g (N=63) |
St.Olavs Hospital-g (N=128)
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75):

UNN Tromsg-g (N=130) |
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100.0%
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100.0%
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100.0%

100.0%
100.0%
99.2%

Diakonhjemmet sykehus-g (N=129) | [ ez
Oslo universitetssykehus-g (N=113) | 0.3%
Hele landet (N=3020) | | N | 89.1%
Sykehuset i Vestfold-g (N=108) | [ .
Oslo universitetssykehus-h (N=316) | _- €
Sykehuset i Vestfold-a (N=26) | | so.€
Levanger sykehus-a (N=32) | [ 78.19
Molde sykehus-a (N=39) | [N 76.9%
Olaviken sykehus-a (N=74) | [N 70.3%
Kioverasen Bode-h (N=122) | [ 61.5%
Haugesund sjukehus-g (N=56) | [N 58.9%
Kristiansund sykehus-g (N=43) | [N 53.5%
Sykehuset Telemark-a (N=32) | [N 53.1%
Haugesund sjukehus-a (N=32) | _ 43.8%
Sykehuset Innlandet-h (N=105) | [N 36.2%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 11. Somatisk undersgkelse giennomfgrt som en del av utredningen. Gul linje moderat, grann linje

mdloppndelse
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Kommentar: Det er et mal at 100 % av pasientene som inkluderes i NorKog far giennomfgrt
somatisk undersgkelse som en del av utredningen. Somatisk undersgkelse inngar i
anbefalingene fra Demensretningslinjen, ved basal utredning av demens. Variasjon fra 36 %
til 100 % kan skyldes at undersgkelsen er utfgrt av fastlege i forkant av henvisning til
spesialisthelsetjenesten. Samlet resultat viser at 89 % av pasienter inkludert i NorKog
giennomgar somatisk undersgkelse som del av utredningen. Til sammenligning var resultatet
pa nasjonalt niva i 2022 86 %. Det er alderspsykiatriske poliklinikker som har lavest
maloppnaelse pa denne indikatoren, bade i 2022 og 2023. Alle de tre poliklinikkene med
lavest resultat i 2022 har gket sin maloppnaelse i 2023. Sykehuset Innlandet
hukommelsesklinikk/alderspsykiatri fra 28 % til 36 % i 2023, Haugesund alderspsykiatri fra
35 % til 43 %, Sykehuset Telemark alderspsykiatri fra 41 % til 53 %.

NorKog har hatt dialog med Sykehuset Telemark og avdekket at det svake resultatet i 2022
til dels skyldes en registreringsfeil, siden somatisk helse alltid vurderes som ledd i
utredningen. En del av de alderspsykiatriske poliklinikkene som leverer data til NorKog
gjennomfgrer ikke somatisk undersgkelse selv, men baserer vurdering pa informasjon fra
fastlege i henvisning, tidligere sykehistorie fra pasientens journal og informasjon innhentet i
dialog med pasient og pargrende. | brukermanual som revideres i 2023-2024 vil registrering
knyttet til denne kvalitetsindikatoren presiseres. | tillegg vil hjelpetekst i MRS revurderes.

2.1.10 Andel pasienter hvor informasjon er innhentet fra komparent

Informasjon fra pargrende eller andre som kjenner pasienten godt er sentralt i utredningen,
da pasienten grunnet sine kognitive vansker kan ha problemer med a redegjgre for dette
selv. Informasjon innhentes for a fa et bilde av symptomdebut, utvikling over tid,
utfordringer i hverdagen, symptomer pa utredningstidspunktet, funksjon i dagliglivet og
sikkerhet.

Tabell 11. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Informasjon er innhentet fra komparent
Definisjon/beskrivelse Andel pasienter hvor informasjon er innhentet fra komparent
Type indikator Prosess

Maloppnaelse At informasjon er innhentet fra komparent for 95% av pasientene
Kunnskapsgrunnlag Nasjonal faglig retningslinje om demens (1)
Beregning Teller: Antall pasienter hvor informasjon er innhentet fra komparent

Nevner: Alle inkluderte i NorKog
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Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) 1
Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) |
St.Olavs Hospital-a (N=27) |

Sykehuset i Vestfold-g (N=108) |
Stavanger universitetssykehus-g (N=129) ]
Levanger sykehus-g (N=77) |

UNN Tromsg-g (N=130) |

St.Olavs Hospital-g (N=128) |

Akershus universitetssykehus-g (N=185) |
Klgverasen Bodg-h (N=122) |

UNN Harstad-g (N=38) |

Sykehuset @stfold-g (N=133) |

Alesund sykehus-g (N=162) l

UNN Midt-Troms-g (N=63) |

Flekkefjord sykehus-g (N=60)

Drammen sykehus-g (N=58) |

Haugesund sjukehus-g (N=56) |
Serlandet sykehus Arendal-g (N=115) |
Sykehuset Innlandet-h (N=105) |
Sykehuset Telemark-a (N=32) |

Oslo universitetssykehus-g (N=113) |
Olaviken sykehus-a (N=74) |

Hele landet (N=3020) |

Kristiansund sykehus-g (N=43) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75) |
Haugesund sjukehus-a (N=32) ]
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |
Molde sykehus-a (N=39)

Levanger sykehus-a (N=32) |

Oslo universitetssykehus-h (N=316) |
Baerum sykehus-g (N=62) ]

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226) | _l 81.4
Sykehuset i Vestfold-a (N=26) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=129) | 55.0%

100.0%
100.0%
100.0%
99.2%
98.7%
98.5%
98.4%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 12. Informasjon innhentet fra komparent. Gul linje moderat, grgnn linje hay méloppndelse.

Kommentar: Resultat fra 2023 viser at informasjon er innhentet fra noen som kjenner
pasienten for 92 % av de inkluderte, malet er 95 %. Klinikere har kommet med
tilbakemelding om at enkelte ikke har pargrende, ikke gnsker at pargrende skal involveres
eller at pargrende ikke har veert tilgjengelige. Indikatoren viser hgy maloppnaelse.

Hgy maloppnaelse for kvalitetsindikatoren over flere ar resulterer i at indikatoren na gar ut.

2.1.11 Andel pasienter hvor funksjon i dagliglivet er kartlagt

Et diagnostisk kriterium for a kunne stille diagnosen demens er at den kognitive svikten
pavirker evne til a klare seg i dagliglivet og om personen trenger hjelp fra andre.
Kartlegging av funksjon har betydning for a kunne stille diagnosen og for a planlegge videre
oppfelging. Informasjon innhentes fra komparent eller pasient hvis pargrende ikke er
tilgjengelig.
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Tabell 12. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andel hvor funksjon i dagliglivet er kartlagt

Definisjon/beskrivelse

Andel pasienter hvor funksjon i dagliglivet er kartlagt

Type indikator Prosess

Maloppnaelse

100 %: At alle pasienter i NorKog hvor funksjon i dagliglivet er kartlagt

Kunnskapsgrunnlag

Demensretningslinje (1), Assessment of older people: self-maintaining
and instrumental activities of daily living (11), The Informant
Questionnaire on Cognitive Decline in the Elderly (IQCODE)(12)

Beregning

Teller: Antall pasienter som har minst ett av fglgende skjema besvart;
IQCODE, IADL eller PADL Lawton and Broady skar, eller samlet vurdering
av IADL eller PADL

Nevner: Alle inkluderte i NorKog

Flekkeford sykehus-g (N=60) ]

Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) |

Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) |

St.Olavs Hospital-a (N=27) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=129) |
Sykehuset i Vestfold-g (N=108)

-

Alesund sykehus-g (N=162)

B

Sykehuset Jstfold-g (N=133) |
UNN Tromsg-g (N=130) |
St.Olavs Hospital-g (N=128) |
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226)
Akershus universitetssykehus-g (N=185):
Levanger sykehus-g (N=77)

E

UNN Midt-Troms-g (N=63)

.

Oslo universitetssykehus-g (N=113)

Haugesund sjukehus-g (N=56)

Kristiansund sykehus-g (N=43) |
Klgverasen Bodg-h (N=122) |

Serlandet sykehus Arendal-g (N=115) |
UNN Harstad-g (N=38) |

Olaviken sykehus-a (N=74) |

Beerum sykehus-g (N=62) |

Drammen sykehus-g (N=58) |

Sykehuset Innlandet-h (N=105) |

Hele landet (N=3020) |

Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75) |
Molde sykehus-a (N=39) |

Levanger sykehus-a (N=32) |

Sykehuset Telemark-a (N=32) |
Haugesund sjukehus-a (N=32) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |
Oslo universitetssykehus-h (N=316) |
Sykehuset i Vestfold-a (N=26) |

Diakonhjemmet sykehus-g (N=129) |

100.0%
100.0%
100.0%

99.2%

99.1%

98.9%
98.7%

0% 20% 40% 60%

80%

100%

Figur 13. Andel hvor funksjon i dagliglivet er kartlagt. Gul linje moderat, grgnn linje viser hgy mdloppndelse.

Kommentar: Det er et mal at 100% av pasientene kartlegges for funksjon i dagliglivet.
Analysen viser at 96 % av pasientene bade i 2022 og 2023 far kartlagt hvordan funksjon i
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dagliglivet er pavirket. Resultatet pa nasjonalt niva viser hgy maloppnaelse.

Hgy maloppnaelse for kvalitetsindikatoren over flere ar resulterer i at indikatoren na gar ut

fra 2024.

2.2 Pasientrapporterte data (PROM/PREM)
2.2.1 PROM innhentet fra pasient

I mars 2022 ble et sykdomsspesifikt sp@rreskjema, Quality-of-life states in the Alzheimer’s
Disease Five Dimensions instrument (AD-5D) (3), implementert. NorKog har sgkt om og fatt

godkjenning fra Eprovide til 3 benytte dette i registeret.

AD-5D inneholder spgrsmal om hvordan pasienten opplever sitt humgr, sin hukommelse, sin
bosituasjon, evne til 3 gjgre lystbetonte ting og livet i sin helhet. Det er fire svarkategorier:

Darlig, Passelig, Godt og Utmerket.

| | | | |

Pasientens opplevelse av egen situasjon

Humer (N=1867)

Hukommelse (N=1853)

Bosituasjon (N=1858)

Evne til a gjere lystbetonte ting (N=1853)

Livet i sin helhet (N=1842)

T I ! I I I

Svar

100% 80% 60% 40% 20% 0% 20%

Darlig Passelig Godt

40% 60 %

80 % 100 %

Utmerket Il

Figur 14. Pasientens opplevelse av egen situasjon, pd nasjonalt niva

Tabell 13. Andel pasienter per senter som svarer at de opplever sin livskvalitet og ulike sider av hverdagen som

darlig eller passelig

Positive Livet som

Senter Humer Hukommelse | Boforhold | aktiviteter | helhet
Akershus
universitetssykehus-g 27,5 66,3 15,0 43,0 25,0
Baerum sykehus-g 27,5 67,5 10,0 52,5 25,0
Diakonhjemmet sykehus-g 29,6 70,4 4,0 37,1 25,2
Drammen sykehus-g 18,9 30,9 14,3 19,0 19,0
Finnmarkssykehuset
Sami klinihkka-g 30,0 50,0 0,0 20,0 10,0
Flekkefjord sykehus-g 33,3 71,9 8,8 54,4 28,1
Haraldsplass diakonale
sykehus-g 27,1 82,9 9,7 28,0 22,5
Haugesund sjukehus-a 28,0 36,0 4,0 32,0 28,0

25




Haugesund sjukehus-g 16,3 34,9 4,7 16,3 14,3
Helgelandssykehuset,

Mo i Rana-g 11,1 51,1 13,3 26,7 4.4
Kirkenes sykehus-g

Klgverasen Bodg-h 12,2 93,8 10,2 14,3 6,1
Kristiansund sykehus-g 19,0 61,9 11,9 23,8 16,7
Levanger sykehus-a 38,9 88,2 16,7 55,6 44,4
Levanger sykehus-g 18,3 60,3 6,8 31,7 16,7
Lovisenberg diakonale

sykehus-h 35,0 61,7 11,7 36,7 33,9
Molde sykehus-a 20,0 75,0 5,3 45,0 35,0
Nordfjord eldremedisinske

senter 55,0 95,0 0,0 35,0 45,0
Olaviken sykehus-a 69,6 81,8 13,0 47,8 60,9
Oslo universitetssykehus-g 44,4 75,7 10,8 38,9 41,7
Oslo universitetssykehus-h 32,8 81,0 10,7 32,1 35,2
Ringerike sykehus-g

St.Olavs Hospital-a 56,0 96,0 12,0 64,0 44,0
St.Olavs Hospital-g 30,5 65,3 17,0 36,2 24,7
Stavanger

universitetssykehus-g 18,8 70,9 2,6 25,6 8,6
Sykehuset Innlandet-h 27,2 70,4 8,8 31,3 28,8
Sykehuset Telemark-a 50,0 72,7 13,6 50,0 36,4
Sykehuset i Vestfold-a 29,4 50,0 12,5 56,3 37,5
Sykehuset i Vestfold-g 24,0 81,3 14,7 26,7 27,0
Sykehuset @stfold-g 21,5 64,3 10,9 30,8 20,3
Serlandet sykehus Arendal-g 30,6 63,8 8,4 48,6 33,3
UNN Harstad-g 60,0 80,0 10,0 50,0 60,0
UNN Tromsg-g 24,4 71,6 13,6 32,5 26,8
Alesund sykehus-g 36,8 88,0 7,8 64,0 44,7

Kommentar: PROM bevarelsene pa nasjonalt niva viser at 29 % skarer godt eller utmerket pa
opplevelse av egen hukommelse, 66 % % opplever a ha godt eller utmerket humer og 62 %
greier a gjgre livsbetonte ting. 69 % opplever livet i sin helhet som godt eller utmerket.

AD-5D- skjemaet og resultatene fra 2023 vil presenteres pa fagmgte hgsten 2024, med mal a

gke responsraten pa denne indikatoren.

2.2.2 PREM

NorKog har i samarbeid med fagradet, Fagsenter for pasientrapporterte data, brukerrad hos
Aldring og helse og ulike brukergrupper hos Nasjonalforeningen for folkehelsen utviklet et
sporreskjema, basert pa generisk kortversjon av spgrreskjema Somatikk, voksne, poliklinikk.

fra Folkehelseinstituttet. Spgrsmal er forenklet, konkretisert og antall svaralternativ

redusert. PREM-skjemaet ble pilottestet ved to poliklinikker, fgr endelig versjon ble vedtatt

og iverksatt.

Brukergruppene har veert tydelige pa at:
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e spgrsmalet ma stilles til personen med demens og ikke til pargrende
e antall spgrsmal og svaralternativ bgr ikke vaere for mange

e spraket ma veere konkret og forstaelig

e spgrreskjemaet gnskes tilsendt pa papir og ikke digitalt

Spgrsmalene presenteres som pastander:
e Jeg opplevde at utredningen var tilpasset min situasjon
e Jeg fikk informasjon om diagnose
o Jeg fikk informasjon om behandlingsmuligheter
e Jeg fikk informasjon om oppfalging
e Jeg er forngyd med hvordan poliklinikken har samarbeidet med mine pargrende
e Jeg opplevde at poliklinikken samarbeidet med andre offentlige instanser for a hjelpe
meg.
e Utredningen jeg fikk pa poliklinikken var, alt i alt, tilfredsstillende

Svaralternativene er: Enig, Delvis enig, Uenig, Ikke aktuelt.

PREM-skjema ble tatt i bruk 01.01.2023. Spg@rreskjema og ferdigfrankert returkonvolutt
sendes til pasienten en uke etter at utredningsskjema er ferdigstilt i MRS5. Returnerte
skjema er kun tilgjengelig for NorKog sentralt. Resultater skal tilbakemeldes sentrene pa
enhetsniva, ikke pasientniva. Dette for at pasientene skal kunne svare anonymt, og at
svarene ikke skal pavirke videre behandling.

| 2023 er det sendt ut 3020 PREM-skjema, 481 skjema er returnert. Dette tilsier en
svarprosent pa 15,93%. Med lav rapporteringsgrad og et begrenset antall returnerte skjema
velger vi a presentere svarene kun pa nasjonalt niva for 2023. Senter med mer enn ti
inkluderte pasienter vil fa egne data presentert i senterrapport.

27



20,00 %

20,00 %
F0,00 %
60,00 %
30,00 %
40,00 %
30,00 %
20,00 %
10,00 % I

0,00 %

2 e 4 S > 5 2
& & ¢* & i & &
A & & & & RS
tﬁ\q & S éﬁ\ @5‘ s b"‘}’
<5 o Q‘;’@ & o o &
& & N &2 & G s
L3 ‘6" O B \& e’b S
& o e = ) & >

& & o £ Q x o

N 5 & & & 2 &
& af i > «° &
‘\é@ -&é‘é‘ d\(‘@ g &° q‘?\’.‘
W& 6\0 ;SE- .*(D“ q,“'& b{}\(\\
-L’
& & &
S &
N

W Enig M Delvis enig

Figur 15. Andel pasienter som har svart Enig eller Delvis enig pG PREM-spgrsmalene

Kommentar:

Med en respons returnerte skjiema pa 16 %, vil resultatene kun vise en tendens. Andelen
pasienter som er enige/ delvis enige i at de har fatt informasjon om diagnose er tilsammen
over 80 %. Det er stgrst tilfredshet med at utredningen har veert tilpasset pasientens
situasjon, at samarbeide med pargrende har veert tilfredsstillende og at utredningen samlet
sett har veert tilfredsstillende. De skares lavere pa om informasjon om
behandlingsmuligheter og oppfglging er mottatt.

NorKog initierte i 2023 et kvalitetsforbedringsprosjekt om skriftlig informasjon om diagnose
til pasient og pargrende, se kapittel 5.2.

2.3 Andre analyser

Analyser og resultater som presenteres her er tatt med for a beskrive pasientpopulasjonen,
demografiske resultater, diagnostisk fordeling og de utfordringer pasientene kan ha utover
kognitiv svikt.

2.3.1 Demografi

Pasienter inkludert i NorKog i 2023 har en gjennomsnittsalder pa 75 ar, 49 % er kvinner, 65 %
er gift eller samboer, 18 % er enke eller enkemann, og 29 % mottar offentlig hjelp.
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Figur 16. Andel inkluderte pasienter i 2023, fordelt pd alder og kjgnn

Kommentar: Aldersfordeling, viser en noksa lik fordeling mellom kvinner og menn.



Ringerike sykehus-g (N=2) e, 82
Diakonhjemmet sykehus-g (N=129) e 80
Oslo universitetssykehus-g (N=113) [ 80

Stavanger universitetssykehus-a (N=1) 80
Drammen sykehus-g (N=58)
Flekkefjord sykehus-g (N=60)
Sykehuset i Vestfold-g (N=108)

~N NN
© © ©

Akershus universitetssykehus-g (N=185) I 78
Haugesund sjukehus-g (N=56) [ 78
St.Olavs Hospital-a (N=27) [, 78
UNN Tromse-g (N=130) I, 78
Kristiansund sykehus-g (N=43) [ 77
Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) I 77
Stavanger universitetssykehus-g (N=129) [ 77
UNN Harstad-g (N=38) I, 77
UNN Midt-Troms-g (N=63) . 77
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) I 78
St.Olavs Hospital-g (N=128) . 76
Alesund sykehus-g (N=162) I 75
Hele landet (N=3020) e 75
Klgverasen Bodg-h (N=122) I 75
Levanger sykehus-g (N=77) e 75
Olaviken sykehus-a (N=74) [ 75

~

)
)
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226)
Haugesund sjukehus-a (N=32)
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75)
Molde sykehus-a (N=39)

Sykehuset @stfold-g (N=133)

Sykehuset Telemark-a (N=32)

Kongsberg sykehus-g (N=9)

Gjovik sykehus-g (N=2)
)

)

)

)

)

)

)

)

)

~N N

~

N
N~
Sl NETNEINEINETINGIN

~N N
NN

Levanger sykehus-a (N=32
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10
Sgrlandet sykehus Arendal-g (N=115
Baerum sykehus-g (N=62

Sykehuset i Vestfold-a (N=26
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=6
Kirkenes sykehus-g (N=7

Oslo universitetssykehus-h (N=316
Sykehuset Innlandet-h (N=105

2|‘|‘|‘|||
o
o o
S o o
P X5 o~
-— -

o
—_
S)
)
o
)
S
o
)
o)
o
o
o
~
o
©
S

90 100

Figur 17. Gjennomsnittlig alder for inkluderte i hver poliklinikk i 2023

Kommentar. Gjennomsnittsalder for pasienter inkludert i 2023 er 75 ar, med en variasjon fra

64 og 67 ved hukommelseklinikkene pa OUS og Sykehuset Innlandet, til 80 ar ved de
geriatriske poliklinikkene pa OUS, Diakonhjemmet og Stavanger universitetssykehus. Dette

kan ha sammenheng med at ulike pasientpopulasjoner henvises til hukommelsesklinikker og

geriatriske poliklinikker. Gjennomsnittsalder for hele landet er den samme i 2023 som i
2022.

2.3.1.1 Diagnostisk fordeling

Pasienter som inkluderes i NorKog diagnostiseres bade for grad av kognitiv svikt og type
demens. Alternativet «Annet» i figur 18 omfatter ingen demens eller andre diagnoser som
for eksempel depresjon og psykiatrisk sykdom.
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43.6% 43.3%

40%

20%

0%
Demens Mild kognitiv svikt Ingen/subjektiv kognitiv svikt Annet
(FO6 og FO7) (R41 og Z03)

Figur 18. Diagnostisk fordeling hos pasienter inkludert i 2023 (N=3020). ICD-10 koder i parentes.



80%

65.9%

60%

40%

20%

0%

Alzheimers sykdom Uspesifisert demens Vaskuleer demens Annen demens
(FOO0 og G30) (FO3) (FO1) (FO2 og G31)

Figur 19. Diagnostisk fordeling hos pasienter med demens (N = 1317). ICD-10 koder i parentes.

Kommentar: 44 % av pasientene som inkluderes i NorKog fikk en demensdiagnose i 2023.
66 % av disse fikk diagnosen Alzheimers sykdom. Annen demens er hovedsakelig
frontotemporal demens, demens med Lewylegemer og demens ved Parkinsons sykdom.

2.3.1.2 Nevropsykiatriske symptomer

Ved kognitive vansker er det viktig a innhente informasjon om pasientens symptomer og
utfordringer i hverdagen fra personer som kjenner pasienten godt. Nevropsykiatriske
symptomer (NPS) er en samlebetegnelse for atferdsmessige og psykiske symptomer ved
demens, som for eksempel angst, depresjon, hallusinasjoner og vrangforestillinger. NPS
kartlegges ved utfylling av Nevropsykiatrisk intervjuguide (NPI-Q) (4).
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Figur 20: Andel inkluderte hvor pdrgrende har rapportert nevropsykiatriske symptomer. Ettersom pasientene
kan ha flere av symptomene samtidig, summeres gruppene ikke til 100 %.

Kommentar: Resultat fra 2023 viser at en stor andel av de pasientene som inkluderes i
NorKog har NPS i tillegg til utfordringer knyttet til hukommelse. Samme pasient kan ha en
kombinasjon av flere forskjellige nevropsykiatriske symptomer. Kartlegging av disse
symptomene er av stor betydning for planlegging av videre behandling og oppfelging.
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3 Registerbeskrivelse

Tabell 14. Registerbeskrivelse

Bakgrunn for registeret

Norsk register for personer som utredes for kognitive symptomer i
spesialisthelsetjenesten (NorKog), er det nasjonale kvalitetsregisteret for
utredning av kognitive symptomer og demens ved hukommelsesklinikker,
geriatriske og alderspsykiatriske poliklinikker i norske sykehus.

Type register

NorKog er et tjenesteregister

datainnsamling

Arstall etablert 2008
Arstall nasjonal godkjenning | 2013
Arstall for start av 2008

Registerets formal

Formalet med NorKog er a bedre kvaliteten pa utredning og behandling av
pasienter med kognitive symptomer og demens, som utredes i poliklinikker i
spesialisthelsetjenesten.

Dette gjgres ved:

[l presentasjon av oppdaterte, internasjonalt anerkjente utredningsverktgy
og kognitive tester i registersett og brukermanual

[l standardiserte registersett sikrer utredning etter samme mal i hele landet

[l oppdaterte diagnostiske kriterier presenteres i brukermanual og pa
registerseminar

[ et nasjonalt faglig nettverk, med registerseminar, hospiteringsmuligheter,
samarbeid om kvalitetsforbedring og forskning

[l resultatpresentasjon i arsrapport, senterrapport, offentliggjgring av
resultater, registerseminar, pa hjemmesiden og pa nasjonale og
internasjonale konferanser

[1 bruk av data til kvalitetsforbedring gjennom kvalitetsforbedringsprosjekter,
klinisk praksis naer forskning og planlegging av tjenester

Analyser som belyser
registerets formal

Deskriptive analyser og frekvensanalyser benyttes for a vise maloppnaelse av
kvalitetsindikatorene, inkludert pasientrapporterte resultatmal. Resultatene
presenteres pa poliklinikkniva for a vise forskjeller i besvarelsen og ugnsket
variasjon mellom poliklinikker og regioner.

Juridisk hjemmelsgrunnlag

2008-2018:
e  Konsesjon fra Datatilsynet
2018- personvernforordningen (GDPR)

e  Personvernombudet (PVO) ved Oslo Universitetssykehus (OUS):
tilsynsansvar for at registeret driftes i henhold til gjeldende lover,
forskrifter og forordninger.

2021: tilrddning PVO- OUS

e Rettslig grunnlag i forskrift om medisinske kvalitetsregistre § 3-1
(Samtykke).

e Deltagerne far informasjon i samsvar med personvernforordningen artikkel
13 og 14 og forskrift om medisinske kvalitetsregistre § 3-5.

e  Behandlingsgrunnlag etter generell personvernforordning artikkel 6 nr. 1
bokstav e) og artikkel 9 nr. 2. bokstav j).
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Databehandler

Norsk Helsenett

Databehandlingsansvarlig

OUS er databehandlingsansvarlig

Nasjonalt senter for aldring og helse har ansvar for drift av registeret

Faglig leder/
registersekretariat
med kontaktinformasjon

Prosjektleder/ faglig leder

Geir Selbaek
geir.selbaek@aldringoghelse.no

Daglig drift

Marit Navik
marit.navik@aldringoghelse.no

Faglig radgiver

Karin Persson
karin.persson@aldringoghelse.no

Registerstgtte

Karina Grasbekk
karina.grasbekk@aldringoghelse.no

Resultatrapporter, datautlevering,
databehandling

Tina Voldsund
tina.voldsund@aldringoghelse.no

Ingrid T. Medbgen
ingrid.tondel.medboen@aldringoghelse.no

Erlend T. Kirkevold
erlend.kirkevold@aldringoghelse.no

Prosjektmedarbeider

Nina Sjggren,
nina.sjogren@ntnu.no

Fagradets medlemmer

Fagradet har medlemmer fra alle helseregioner. Tverrfaglighet, ledererfaring,
klinisk erfaring og forskningskompetanse er vektlagt. Representantene kommer
fra hukommelsesklinikker, geriatrisk og alderspsykiatriske poliklinikker.
Nasjonalforeningen for folkehelsen, brukerorganisasjonen for pasienter med
demens og deres pargrende er ogsa representert.

Leder:
Anne Brita Knapskog

Ny leder i Igpet av 2024
Anne Rita @ksengard

OUS HF, Ulleval sykehus
anne-brita@knapskog.net

Representant fra Brukerorganisasjonen:
Nasjonalforeningen for folkehelsen
anne.rita.oksengard@nasjonalforeningen.no

Bengt-Ove Madsen

Sgrlandet sykehus
Bengt-Ove.Madsen@sshf.no

Lara Hvidsten

Sykehuset i Vestfold
lara.hvidsten@siv.no

Sigurd Evensen

Diakonhjemmet sykehus
Sigurd.Evensen@diakonsyk.no

Berit Rypestgl Finsrud

Sykehuset Innlandet
Berit.Rypestol.Finsrud @sykehuset-
innlandet.no

Arvid Rongve

Haugesund Sykehus
Arvid.Rongve@helse-fonna.no

Kia Minna Hynninen

Olaviken sykehus
kia.minna.johanna.hynninen@olaviken.no

Ingvild Saltvedt

St. Olavs Hospital
ingvild.saltvedt@ntnu.no

Natalya Seredkina

Universitetssykehuset Nord-Norge
Natalya.Seredkina@unn.no

Aktivitet i fagradet

Det har veert avholdt et fagradsmgte i 2023. Sgknader om bruk av data og andre

36



mailto:geir.selbaek@aldringoghelse.no
mailto:marit.navik@aldringoghelse.no
mailto:karin.persson@aldringoghelse.no
mailto:karina.grasbekk@aldringoghelse.no
mailto:tina.voldsund@aldringoghelse.no
mailto:ingrid.tondel.medboen@aldringoghelse.no
mailto:erlend.kirkevold@aldringoghelse.no
mailto:nina.sjogren@ntnu.no
mailto:anne-brita@knapskog.net
mailto:anne.rita.oksengard@nasjonalforeningen.no
mailto:Bengt-Ove.Madsen@sshf.no
mailto:lara.hvidsten@siv.no
mailto:Sigurd.Evensen@diakonsyk.no
mailto:Berit.Rypestol.Finsrud@sykehuset-innlandet.no
mailto:Berit.Rypestol.Finsrud@sykehuset-innlandet.no
mailto:Arvid.Rongve@helse-fonna.no
mailto:kia.minna.johanna.hynninen@olaviken.no
mailto:Natalya.Seredkina@unn.no

saker er behandlet fortlgpende gjennom digitale kanaler.
Viktige saker i 2023

e Nye medlemmer og ny leder til fagrad

e  Endring fra samtykkebasert til reservasjonsbasert register

e Oppgradering i MRS, gjennomgang av aktuelle variabler

e Revisjon av kvalitetsindikatorer

e Planlegging av Innsynsrett og reservasjonsrett hos Norsk helsenett
e Utarbeidelse av metadatakatalog

e Revisjon av prosedyrer og hjemmesider

e Revisjon av brukermanual

Inklusjonskriterier

Inklusjonskriteriene i NorKog er:

Pasienter med samtykkekompetanse, som henvises til en poliklinikk i
spesialisthelsetjenesten for utredning av kognitive symptomer og mistanke
om demenes.

Fra 2022 godkjente PVO at ogsa pasienter med manglende
samtykkekompetanse kunne inkluderes basert pa stedfortredende
samtykke.

Metode for datafangst

Data registreres fra et standardisert poliklinisk forlgp, fra utredningsstart til
pasienten far informasjon om diagnosen og fra pafglgende kontroller.

Klinikere ved poliklinikken pasienten undersgkes registrerer data.

e  Utredningsskjema
Samtale med og kognitiv testing av pasient
Informasjon fra pargrende om fungering i hverdagen og utvikling av
symptomer.
Pasientens opplevelse av egen situasjon - intervju av pasient
Resultat fra supplerende undersgkelser: bildeundersgkelser og
biologiske prgver
Pasientens opplevelse av mgtet med poliklinikken- skjema tilsendt
etter at utredningen er konkludert.

e  Kontrollskjema:
Informasjon om endringer siden forrige kontakt. Informasjon
innhentes ved undersgkelse og testing av pasient og strukturerte
spgrreskjema til pargrende.

Teknisk Igsning for
datafangst, og arstall for
start

Medisinsk registreringssystem (MRS), implementert 15. mars 2022.

Metadata

Prosessen med utarbeidelse av Metadata startet i 2023. Ferdigstilling og
publisering pa Helsedata.no varen 2024

Innsynsl@gsning

Samarbeid med Helse Norge om innsynslgsning er startet i april 2024

Antall
pasienter/skjema/hendelser i
rapporteringsaret

e 3020 pasienter er inkludert og utredningen ferdigstilt i 2023.

e 526 pasienter er inkludert, men utredningen er ikke ferdigstilt, og
skjema ligger fortsatt som Kladd i MRS

e Det erinnhentet data fra 1560 kontroller

Totalt antall
pasienter/skjema/hendelser

Totalt er det registrert data fra 5106 skjema i 2023; utredning, kladd og
kontroller

Stadium og niva

3A
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4 Datakvalitet

4.1 Tilslutning og antall registreringer
Totalt 44 poliklinikker har inngatt avtale om a inkludere pasienter til NorKog; 29 geriatriske, 11
alderspsykiatriske og 4 hukommelsesklinikker. Fem av poliklinikkene har ikke levert data i 2023.

Totalt er det inkludert 24 181 pasienter fra 2008 til og med 2023. Av disse ble 3020 pasienter
inkludert og utredningsskjema ferdigstilt i 2023. Noen pasienter inkludert i 2022 har fatt sine skjiema
ferdigstilt i 2023, og inngar i denne arsrapporten. Figur 21 er basert pa antall ferdigstilte skjema per
senter i 2023, per 19/4 2024. Endelig antall inkluderte i 2023 kan bli noe hgyere, grunnet forsinkelser
i ferdigstilling av skjema, da et utredningsforlgp kan ta opptil seks maneder.

Oslo universitetssykehus-h I 316
Haraldsplass diakonale sykehus-g [ 226
Akershus universitetssykehus-g [N 185
Alesund sykehus-g I 162
Sykehuset @stfold-g NG 133
UNN Tromse-g IS 130
Diakonhjemmet sykehus-g [N 129
Stavanger universitetssykehus-g [N 129
St.Olavs Hospital-g NS 128
Kigverasen Bode-h NN 122
Sorlandet sykehus Arendal-g [N 115
Oslo universitetssykehus-g [N 113
Sykehuset i Vestfold-g NN 108
Sykehuset Innlandet-h [N 105
Levanger sykehus-g [N 77
Lovisenberg diakonale sykehus-h [N 75
Olaviken sykehus-a [N 74
UNN Midt-Troms-g NN 63
Beerum sykehus-g NN 62
Flekkefjord sykehus-g NN 60
Drammen sykehus-g [N 58
Haugesund sjukehus-g [N 56
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g [N 55
Kristiansund sykehus-g [ 43
Molde sykehus-a [ 39
UNN Harstad-g [N 38
Nordfjord eldremedisinske senter [ 33
Haugesund sjukehus-a [ 32
Levanger sykehus-a I 32
Sykehuset Telemark-a [ 32
St.Olavs Hospital-a I 27
Sykehuset i Vestfold-a I 26
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g Il 10
Kongsberg sykehus-g 9
Kirkenes sykehus-g Wl 7
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g ll 6
Gjovik sykehus-g |2
Ringerike sykehus-g |2
Stavanger universitetssykehus-a | 1

0 50 100 150 200 250 300
N = 3020

Figur 21. Antall ferdigstilte skjema fra hvert senter i 2023.

Kommentar: Alderspsykiatrisk poliklinikk Sgrlandet sykehus i Kristiansand har inngatt avtale om
levering av data til NorKog. Etter telefonisk kontakt og besgk til poliklinikken har vi fatt avklart at de
ikke har levert data i 2023, grunnet utskifting av personale, omorganisering av enheten og flytting til
nye lokaler. De vil gjenoppta registrering i NorKog i 2024.
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Rekrutteringsutfordringer, permisjoner og poliklinikk kun en dag i uken, annenhver uke gjgr at
geriatrisk poliklinikk, Sykehuset Telemark i Skien ikke har ferdigstilt NorKog-skjema for inkluderte
pasienter i 2023. Overlege ved enheten vil nd gjennomga og ferdigstille opprettede skjema fra 2023.
Det er gjort avtale om ett mgte i august for a se pa intern logistikk og opplaering av ansatte, for
inkludering og ferdigstilling av NorKog-skjema fremover.

Utover dette er det tre poliklinikker som har inngatt avtale med NorKog, som ikke har levert data i
2023: Namsos geriatrisk poliklinikk, Geriatriteamet i Narvik og alderspsykiatrisk poliklinikk pa Ahus.
Disse vil kontaktes i 2024 for naermere avklaring. | tidligere dialog med sentrene har personalskifte og
rekrutteringsutfordringer vaert oppgitt som arsak til manglende/ liten inklusjon.

Gjovik sykehus og Ringerike sykehus har startet registrering i 2023, og har dermed kun ett par
inkluderte pasienter hver.

Ulikt nedslagsfelt og ulik dimensjonering av teamene som utreder demens ved de forskjellige
sykehusene, samt lokal oppgavefordeling kan vaere arsak til at antall inkluderte varierer fra poliklinikk
til poliklinikk.

4.2 Dekningsgrad og responsrate

4.2.1 Metode for beregning av dekningsgrad

Dekningsgrad er beregnet ved en individbasert sammenstilling av registreringer i Norsk
pasientregister (NPR) og NorKog for personer diagnostisert med demens i 2021. Metoden
for analysen er utarbeidet i samarbeid med Nasjonal tjeneste for validering og
dekningsgradsanalyser hos Helsedirektoratet.

Analysen er basert pa definerte diagnose- og prosedyrekoder. Kun polikliniske kontakter
inkluderes i dekningsgradsanalysen, aktuelle enheter i NorKog er identifisert, og indirekte
pasientkontakt ekskluderes fra analysen.

4.2.2 Siste beregnede dekningsgrad

Analysen ble ferdigstilt i juni 2023 og viste en dekningsgrad pa nasjonalt niva pa 76 %.
Dekningsgraden (DG) presenteres pa sykehusniva selv om flere poliklinikker fra samme
sykehus deltar.

Tabell 15. Individbasert dekningsgrad (DG, %) for pasienter med demensdiagnose i NorKog per HF i 2021.

Pasienti | Pasient DGi
NPR og kuni Pasient NorKog DG i
HF NorKog NorKog | kuni NPR Total (%) NPR(%)

Oslo universitetssykehus 133 8 10 151 93 95
Akershus universitetssykehus 2 0 0 2 100 100
Sykehuset i Vestfold 103 0 55 158 65 100
Sykehuset Innlandet 27 0 4 31 87 100
Sykehuset @stfold 75 0 0 75 100 100
Sgrlandet sykehus 64 0 20 84 76 100
Vestre Viken 47 0 10 57 83 100
Sykehuset Telemark 42 0 6 48 88 100
Diakonhjemmet sykehus 27 0 13 40 68 100
Lovisenberg diakonale sykehus 24 0 10 34 71 100
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Helse Fonna 32 0 0 32 100 100
Helse Stavanger 17 0 78 95 18 100
Haraldsplass diakonale sykehus 77 0 102 179 43 100
NKS Olaviken alderspsyk. sykehus 40 0 9 49 82 100
Helse Mgre og Romsdal 76 2 19 97 80 98
St. Olavs Hospital 94 0 5 99 95 100
Helse Nord-Trgndelag 34 0 2 36 94 100
Helgelandssykehuset 25 0 4 29 86 100
Universitetssykehuset Nord-Norge 62 0 2 64 97 100
Finnmarkssykehuset 15 0 0 15 100 100
NKS Klgverasen Bodg 70 0 0 70 100 100
Total 1086 10 349 1445 76 99

Kommentar: Noen pasienter kan av ulike arsaker identifiseres i NPR, basert pa diagnose og
prosedyrekode, men er likevel ikke aktuelle for inklusjon i NorKog.

Arsaker kan veere:

e Manglende samtykkekompetanse, noe som ikke identifiseres av diagnose eller

prosedyrekoder i NPR.

e Pasienter takker nei til deltakelse.

At redusert kognitiv funksjon kan gjgre det vanskelig a forsta omfanget av, eller ta stilling
til hva deltagelse innebzerer, og at man derfor svarer nei til a delta

Etiske grunner til at pasienter ikke sp@rres om deltagelse, da dette kan vanskeliggjgre
videre utredning og behandlingsrelasjon, for eksempel hallusinasjoner, mistenksomhet
eller alvorlig depresjon.

Enkelte senter har angitt at organisatoriske endringer, stenging av poliklinikker og
endring av rutiner knyttet til Covid 19 har resultert i nedprioritering av inklusjon i NorKog
i2021.

Arbeidet med innf@ring av reservasjonslgsning forventes a gi gkt dekningsgrad i Igpet av

2024.

Det er bestilt ny dekningsgradsanalyse. Vi vil i januar 2025 fa tilbakemelding fra

Folkehelseinstituttet/ SKDE om nar NorKog prioriteres.

4.2.3 Responsrate for pasientrapporterte data

Responsrate for besvarte pasientrapporterte data (PROM) er totalt 84 %. Resultatet varierer

fra 48 % til 100 % for den enkelte poliklinikk.
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Drammen sykehus-g (N=58):
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=10) |
Kristiansund sykehus-g (N=43) |
Stavanger universitetssykehus-g (N=129) |
Sykehuset @stfold-g (N=133) |

UNN Tromsg-g (N=130) |

Diakonhjemmet sykehus-g (N=129) |
Serlandet sykehus Arendal-g (N=115) |
UNN Midt-Troms-g (N=63) |

Beerum sykehus-g (N=62) |

Flekkefjord sykehus-g (N=60) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=55) |
Alesund sykehus-g (N=162) |

Sykehuset Innlandet-h (N=105) |
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=226) |
St.Olavs Hospital-a (N=27) |

Oslo universitetssykehus-g (N=113) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=75) |
Haugesund sjukehus-g (N=56) |
Sykehuset i Vestfold-g (N=108) |

Levanger sykehus-g (N=77) |

Haugesund sjukehus-a (N=32) |

St.Olavs Hospital-g (N=128) |

Hele landet (N=3020) |

Molde sykehus-a (N=39) |

Nordfjord eldremedisinske senter (N=33) |
Levanger sykehus-a (N=32) |

Sykehuset Telemark-a (N=32) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=26) |

UNN Harstad-g (N=38) |

Olaviken sykehus-a (N=74) |

Akershus universitetssykehus-g (N=185) |
Klgverasen Boda-h (N=122) |

Oslo universitetssykehus-h (N=316) |
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Figur 22 Andel pasienter som har besvart PROM-spgrsmdl i 2023 pd enhetsnivd i 2023.

4.3 Vurdering av datakvalitet

4.3.1 Metoder for vurdering av datakvalitet presenteres ved:

1. Kompletthet av data for kvalitetsindikatorene.
2. Korrekthet: Likhet i diagnoser registrert i NorKog, sammenlignet med

journalsystemet ved to poliklinikker.
3. Reliabilitet: Sammenligning av diagnosesetting og kognitive malinger hos de

ulike poliklinikkene.
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4.3.2 Kompletthet av data for kvalitetsindikatorer i 2023

Datakompletthet er giennomgatt for alle 11 kvalitetsindikatorer og presenteres i figur 23.
Her fremgar det at det kun er tre variabler som ikke har 100% kompletthet: Kartlegging av
nevropsykiatriske symptomer, utredningstid og spesifikk demensdiagnose. Dette kommer av
at utfylling av disse variabler (utfgrt ja/nei) ikke er obligatorisk, og dermed er det mulighet
for at variabelen er missing. For de andre kvalitetsindikatorene, for eksempel PROM, er vi
sikre pd at missing pa alle relevante variabler betyr at skjema ikke er utfylt. For a gke
kompletthet til 100% gnsker vi a gjgre alle variabler som inngar i en kvalitetsindikator
obligatoriske ved neste mulighet for oppgradering av MRS.

Innhenting av pasientrapporterte utfallsmal 100.0%

Kartlegging av nevropsykiatriske symptomer 92.4%
Kartlegging av depressive symptomer - 100.0%
Spesifikk demensdiagnose - 99.0%
Oppfalging etter utredning - 100.0%
Utvidet kognitiv testing - 100.0%
CT og MR . 100.0%
Utredningstid - 89.9%
Somatisk undersgkelse - 100.0%

Informasjon fra komparent 100.0%

Funksjon i dagliglivet 100.0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 23. Kompletthet av data for kvalitetsindikatorer i NorKog

4.3.3 Korrekthet ved diagnosesetting

For & vurdere overenstemmelse mellom diagnoser registrert i NorKog og i kliniske
journalsystemer, ble det utfgrt analyser basert pa et tilfeldig utvalg av pasienter inkludert i
2023, fra to av de st@rste leverandgrene av data til NorKog, hukommelsesklinikken ved OUS
og geriatrisk poliklinikk ved St. Olavs hospital (N= 60).

Tabell 16. Diagnoser i NorKog sammenlignet med journalsystem (baseline).

Konklusjon journalsystem
SCl MCI Demens Annet Total
SCl 11 0 0 0 11
Konklusjon NorKog Mcl 2 10 0 2 14
Demens 1 4 25 1 31
Annet 1 0 0 3 4
Total 15 14 25 6 60

Kappa 0,73
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Tabell 17. Diagnoser i NorKog sammenlignet med journalsystem (6 mnd oppsummering, tilsvarer MRS i tid)

Konklusjon journalsystem
SCl MCI Demens Annet Total
SCl 11 0 0 0 11
. MCI 0 12 0 2 14
Konklusjon NorKog
Demens 0 30 1 31
Annet 1 0 0 3 4
Total 12 12 30 6 60
Kappa 0,90

Kommentar: Overenstemmelsen mellom diagnosene som beskriver graden av kognitiv svikt;
subjektiv kognitiv svikt (SCI), mild kognitiv svikt (MCI), demens og kategorien «annet» i
journalsystem og NorKog ga en kappa pa 0,73 hvis man sammenligner diagnosen satt i
journal ved fgrste undersgkelse med diagnosen pasienten ender opp med i NorKog (sendes
inn nar alle supplerende undersgkelser er tatt inn i diagnosen). Sammenligner man derimot
diagnosen pasienten far fgrt opp i journal ved oppsummeringssamtale med diagnosen i
NorKog ser man en betydelig hgyere kappaverdi pa 0,90. Dette forklares av at man gjerne
setter en noe «avventende» eller «forsiktig» diagnose i journal pa baseline, som sa
oppdateres ved oppsummeringssamtale i Igpet av 6 maneder, sammenfallende med at MRS
ferdigstilles. At samsvaret likevel ikke er 100% kan delvis forklares av at man i 2023
inkluderte en relativt stor andel pasienter med normaltrykkshydrocephalus (NPH) ved det
ene sentret, som ledd i et forskningsprosjekt, og at disse gjerne ble kategorisert som NPH i
journalsystemet (dvs «annet» i denne analysen), mens man i NorKog kategoriserte dem ogsa
med en stadiumdiagnose (obligatorisk variabel, korrekt).

Sammenlignet med foregdende ar, er kappaverdien relativt stabil.

4.3.4 Reliabilitet: sammenligning av diagnoser og kognitive mal

For a vurdere forskjeller i diagnosesettingen mellom de forskjellige sentrene er det gjort en
sammenligning av MMSE-NR3-skar (mal pa global kognitiv funksjon) i de tre
diagnosegruppene SCI, MCl og demens, se Tabell 18.

Tabell 18. Gjennomsnittlig MMSE-NR3 ved demens, MCI og ingen eller subjektivt kognitiv svikt ved de
forskjellige sentrene i 2023. MMSE-NR3 er ikke presentert for sentre med mindre enn 10 deltakere i hver
kategori, men er med i totalsummen. Antall deltakere med de aktuelle diagnosene hvor MMSE-NR3 er registrert
i2023 er 2796.

Demens MCI SCI
Senter MMSE-NR | Antall | MMSE-NR | Antall MMSE- Antall

3 inkluderte 3 inkluderte NR 3 inkluderte
Akershus
universitetssykehus-g 20,3 87 25,1 92 4
Baerum sykehus-g 18,8 16 25,0 28 27,6 18
Diakonhjemmet sykehus-g 20,5 33 25,3 80 27,3 12
Drammen sykehus-g 22,1 42 25,3 16 0
Finnmarkssykehuset Sami
klinihkka-g 4 5 0
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Finnmarkssykehuset,

Hammerfest-g 1 5 0
Flekkefjord sykehus-g 16,8 25 23,8 25 3
Gjgvik sykehus-g 2 0 0
Haraldsplass diakonale

sykehus-g 23,2 83 26,0 120 29,3 20
Haugesund sjukehus-a 19,4 14 24,7 17 1
Haugesund sjukehus-g 21,4 32 25,8 22 2
Helgelandssykehuset,

Mo i Rana-g 19,4 25 7 24,9 19
Kirkenes sykehus-g 0 2 3
Klgverasen Bodg-h 20,0 63 23,6 48 8
Kongsberg sykehus-g 4 3 2
Kristiansund sykehus-g 19,7 26 6 6
Levanger sykehus-a 21,2 11 24,3 10 6
Levanger sykehus-g 20,0 26 23,9 42 7
Lovisenberg diakonale

sykehus-h 19,5 20 25,7 30 28,2 21
Molde sykehus-a 21,5 27 5 1
Nordfjord eldremedisinske

senter 22,6 22 24,6 11 0
Olaviken sykehus-a 19,8 28 24,3 27 9
Oslo universitetssykehus-g 22,8 63 26,1 44 6
Oslo universitetssykehus-h 22,4 111 27,2 139 28,9 60
Ringerike sykehus-g 1 1 0
St.Olavs Hospital-a 22,8 16 24,8 11 0
St.Olavs Hospital-g 20,3 82 26,0 27 25,1 18
Stavanger

universitetssykehus-a 1 0 0
Stavanger

universitetssykehus-g 20,8 46 239 79 4
Sykehuset Innlandet-h 22,5 22 25,9 62 27,9 19
Sykehuset Telemark-a 22,2 23 9 0
Sykehuset i Vestfold-a 3 24,6 13 7
Sykehuset i Vestfold-g 21,4 64 24,9 43 0
Sykehuset @stfold-g 20,5 56 23,9 54 27,9 13
Serlandet sykehus Arendal-g 22,2 60 25,3 35 28,6 18
UNN Harstad-g 19,9 21 24,1 13 0
UNN Midt-Troms-g 18,2 19 22,6 41 2
UNN Tromsg-g 21,2 60 24,8 59 7
Alesund sykehus-g 20,4 78 25,7 77 7
Total 21,1 1317 25,2 1308 27,8 303

Kommentar: Generelt er giennomsnittskar pa MMSE-NR3 21 for personer med demens, 25

for MCl og 28 for SCI.

Det er relativt stor forskjell i giennomsnittlig MMSE skar ved de tre sykdomsstadiene mellom
de ulike sentra (varierer mellom 17-23 for demens, 23-27 for MCl, og 25-29 for SCI). En viss

variasjon kan forklares av forskjellig aldersspenn og utdannelsesniva ved de ulike
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avdelingene (pa grunn av for eksempel forskjellene i utdanningsniva i byer og pa landet), da
bade utdannelse og alder spiller inn pa resultat pa MMSE-NR3 (13). Generelt er det behov
for videre fokus pa at diagnoser ikke stilles for sent. Det er sannsynlig at en del personer i
gruppen SCl egentlig oppfyller kriteriene for MCl, og at personer i gruppen MCI oppfyller
kriterier for demens. Formalet med denne oversikten var likevel & se pa forskjeller pa
hvordan man stiller stadium diagnoser, hvor MMSE-NR3 kun er en del av vurderingen.

4.3.5 Konklusjon vurdering av datakvalitet

Det oppfattes a vaere god kvalitet pa utfyllingen av kvalitetsindikatorene (kompletthet av
data), hgy grad av korrekthet i innregistrering av diagnoser (sammenligning av NorKog mot
pasientjournaler), spesielt hvis diagnosen registrert i journal ved oppsummeringssamtale
sammenlignes med diagnosen som er registrert i NorKog. Sammenhengen mellom grad av
kognitiv svikt malt med MMSE-NR3 og diagnostisering av spesielt gruppen SCl og MClI
varierer noe mellom sentrene, noe som forskere har sgkt om a analysere naermere. Vi regner
med 3 kunne inkludere ytterligere forskningsresultat i neste ars arsrapport.
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5 Pasientrettet kvalitetsforbedring

5.1

Identifiserte forbedringsomrader

Kvalitetsforbedringsomradene som presenteres her er identifisert pa bakgrunn av analyser fra
registeret, og gjennom drgftinger og tilbakemeldinger fra de kliniske fagmiljgene, fagradet og

brukerorganisasjoner.

5.2

lgangsatte/utfgrte forbedringstiltak

Tabell 19. Kvalitetsforbedring: Tiltak og resultat

symptomer kartlagt
med bruk av
Nevropsykiatrisk
Intervjuguide
Questionnaire (NPI)

(depresjon, angst,
aggresjon, psykose,
apati og
spvnforstyrrelser)

Kolonne A: Kolonne B: Kolonne C: Kolonne D:
Aktuelt Tidsperiode Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater ble
forbedringsomrade | for tiltaket oppnadd?
Kvalitetsindikator: 2020: Resultat 2020- 2022.:
Resultater fra NorKog viste Data fra NorKog viser at
Nevropsykiatriske 2020-2022 | variasjon mellom senter. NorKog | alle sentrene som deltok

sentralt tok initiativ til
giennomfgre et
kvalitetsforbedringsprosjekt. Plan
utarbeidet Midler sgkt.

Mal: A gke andel deltakere i
NorKog utredet med NPI

2021:

Prosjekt oppstart.

Metode:

Gjennombruddsmodellen.

8 sykehus deltok

- Levanger sykehus

- Sykehuset Innlandet

- Universitetssykehuset Nord-
Norge Tromsg

- Oslo Universitetssykehus

- Molde sjukehus

- Diakonhjemmet sykehus

- Sykehuset i Vestfold

- Harstad sykehus

2021-2022.

- prosjektgruppe etablert

- 3 oppleeringsfilmer laget

- forbedringsagent engasjert

- 3 workshops gjennomfgrt

- lokale mal identifisert og
tiltaksplaner utarbeidet

- registering lokalt mellom
samlingene

i prosjektet gkte andelen
kartlagt for
nevropsykiatriske
symptomer i
prosjektperioden.

- Levanger, fra 81 % til
89 %

- Innlandet, fra 83 %-
89 %

- Tromsg, fra 72 % til
91%

- 0US, dra 81 % til
83%

- Molde, fra 57 % til
82%

- Diakonhjemmet, fra
64 % til 89 %

- Vestfold, fra 68 % til
88 %

- Harstad sykehus, fra
49 % til 78 %

Resultat samlet 2023
Resultater pa nasjonalt
niva, andel pasienter
kartlagt med NPI per ar i
prosjektperioden og
etter ett ar.

Ar Samlet Spredning
resultat | | prosent
2020 86% 49-100
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- oppfelging mellom
samlingene: telefoner og
mailkontakt

- evaluering av tiltak og
resultater pa hver enhet og
samlet.

Eksempler pa lokale tiltak:

- endring av rutiner for
innkalling av pasienter til
time

- endring av tekst i
innkallingsskriv

- aktiv innsats for
pargrendeinvolvering

- gjennomgang av hensikt,
nytte, praktisk bruk av NPI pa
fagmgter

- aktiv bruk av resultat fra NPI i
behandlingsmgter og
diagnostiske drgftinger

- bedre registrering og
dokumentasjon av NPI-
resultater i journal

- gjennomgang av forskning og
opplaringsfilmer i fagmgter

2021 87 % 46-100
2022 85 % 73-95
2023 85% 42-100

Kommentar til resultat.

Data fra NorKog viser at
sentrene som deltok
hadde en gkning i andel
kartlagt med NPI i
prosjektperioden,
sammenlignet med
2020.

Fire senter hadde
fortsatt en hgyere andel
i 2023: Sykehuset
Innlandet, UNN Tromsg,
Molde sjukehus og
Harstad sykehus.

Pa nasjonalt niva
fremkommer ikke samlet
gkning i andel kartlagt
med NPI.

Resultatene viser at det
fortsatt er variasjon
mellom senter og behov
for fortsatt fokus pa bruk
av NPI, for a bedre
kvaliteten pa den
utredningen pasientene
far.

Kvalitetsindikator:

Andel pasienter
kartlagt for
depressive
symptomer

2021-2024

Data fra NorKog i 2021 og 2022
viste lav maloppnaelse for enkelt
senter og variasjon mellom
sentrene, fra henholdsvis 5 %-
100 % i 2021 0og 1 %- 100 % i
2022.

Mal: A gke andelen pasienter
kartlagt for depressive

symptomer.

2021-2022:
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Identifisering av
forbedringsomrade basert pa
data fra NorKog
Tilbakemeldinger fra
geriatrisk poliklinikk i
Flekkefjord, Alesund og
Haraldsplass om bruk av
annet skjema.

Dialog med senter med lav
maloppnaelse

2023

Utarbeidelse av skisse for
giennomfgring av
kvalitetsforbedringsprosjekt
initiert av NorKog sentralt
Sgke finansiering
Kartlegging av bruk av GDS
ved alle senter i NorKog
Bruk av ulike versjoner ble
kartlagt.

Kontakt opprettet med den
offisielle rettighetshaveren av
den norske oversettelsen.
Aktuelle artikler gjennomgatt
Sgknad om finansiering av
prosjektet avslatt

Drgfting av resultat fra
kartlegging og gjennomgang
av aktuell forskning i Fagrad
Fagmgtet inviterte alle
deltagende senter til 3
komme med innspill.
Dregfting og avklaringer gjort
med rettighetshaver om
utforming, design og
oversettelse av GDS15
spgrsmal.

Annet skjema for
kartlegging av
depressive symptomer,
enn de som registreres i
NorKog ble identifisert:
Geriatrisk
depresjonsskala (GDS).

24 av 44 poliklinikker
svarte. Av disse benyttet
9 senter GDS 30
spgrsmal, 10 senter
brukte GDS 15 spgrsmal
og 5 svarte at de ikke
benyttet GDS.

Ulike versjoner og ulike
uoffisielle oversettelse
ble avdekket.

Fagrad besluttet a
implementere
GDS 15 spgrsmal i
NorKog

Tillatelse fra Knut
Engedal til 4 utarbeide
en offisiell norsk versjon
av GDS 15, til bruk i
NorKog.

GDS 15 spgrsmal
implementert i MRS i
oktober 2023.

GDS skjema ble designet
og distribuert til
sentrene.
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Positive
tilbakemeldinger fra
klinikere

Kvalitetsindikator: 2021-2022 | Mal: Identifisere og Resultat 2021-2022:
implementere PROM-skjema PROM-skjema tilpasset
Innhenting av tilpasset malgruppen malgruppen.
pasientrapporterte
utfallsmal. - Bakgrunn: @nske fra klinikere
om et mer sykdomsspesifikt
kartleggingsskjema for
PROM.
- Sekretariat identifiserte
aktuelle skjema
- Fagrad gjennomgikk, drgftet
aktuelle anbefalte
livskvalitetsskjema/ PROM- Vedtak i fagrad:
skjema for personer med Implementering av
demens. Quality-of-life states in
- Spknad sendt skjemaeier the Alzheimer’s Disease
eProvide, som godkjente Five Dimensions
bruk i NorKog. instrument (AD-5D)
- Skjema er presenterti
brukerveiledning og pa Godkjenning fra
Fagmgte med deltagende eProvide til bruk i
senter. NorKog.
ADS5D lagt inn i MRS5 i
mars 2022
Pasientene far spgrsmal
som knyttes direkte til
livskvalitet ved kognitive
symptomer. Klinikere far
informasjon av
betydning for utredning
og behandling og
oppfelging
Resultat fra mars til og
med desember 2022
presentert i arsrapport
for 2022, pa nasjonalt
niva.
Resultat fra 2023
presenteres pa
senterniva, se kap 2.2.1
Forbedringsomrade: | 2019- Mal: Implementering av PREM- Resultat 2022:
2019-2023 | skjema skreddersydd malgruppen

PREM-skjema

PREM-skjema ferdig
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tilpasset
malgruppen

Arbeidsgruppe nedsatt etter
initiativ fra Fagrad i 2019.
Utviklingsarbeidet pagatt
frem til medio 2022.
Samarbeid med ulike
brukergrupper og Fagsenter
for pasientrapporterte data.
Identifisering av relevante
tema- tilbakemelding fra
brukergruppene
Gjennomgang av
eksisterende skjema/
spgrsmal

Tilpasning av sprak og lay-
out, forenkling

Pilottesting av skjema
Godkjenning i fagrad

utviklet og godkjent

Resultat 2023:

PREM-skjema
implementert i MRS5
1.1.2023.

Resultat 2024:

Resultater presenteres i
arsrapport for 2023 pa
nasjonalt niva, grunnet
lav svarprosent.

Resultater skal
tilbakemeldes sentrene
pa egne data i
senterrapport hgsten
2024.

Forbedrings-
omrade;

Skriftlig informasjon
til pasient om
diagnose

2023- 2025

Presentasjon fra St.Olav geriatri
pa Fagmgte for NorKog avdekket
variasjon i praksis knyttet til
hvordan pasient informeres om
diagnose.

Resultater fra PREM-skjema viste
0gsa behov for bedre informasjon
om diagnose.

Mal: A utarbeide en standardisert
mal for skriftlig tilbakemelding
om diagnose,
behandlingsmuligheter og

oppfelging.

2023

Fagrad drgftet og besluttet a
satse pa tema som et
forbedringsomrade.

Sgkt SKDE om midler til
giennomfgring av prosjektet
Arbeidsgruppe etablert,
medlemmer fra OUS, St.Olav,
Molde, SKDE, Brukerrad

2023

Sgknad avslatt
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Aldring og Helse

- Gjennomgang av nasjonal og
internasjonal forskning

- Gjennomgang av dagens
praksis ved senter i NorKog

2024

- Samling av eksisterende
maler og skriftlig
dokumentasjon

- Nytt mgte avtalt hgst 2024,
for kritisk giennomgang,
redigering av
samledokument.

- Revidert utkast skal sendes
pa hgring til NorKog-
sentrene, fagrad og
brukerrad

- HEMIT skal kontaktes for
vurdering av MRS-lgsning

- Plan for implementering skal
utarbeides

- Mal: implementering i I@pet
av 2024

2024

Samledokument status
utarbeidet

2025

Resultat forventes a
kunne presenteres i
2026, basert pa
resultater fra PREM-
data fra 2025.

Kvalitetsindikator:

Utvidet kognitiv
testing er utfgrt

2020-2022

Klinikere meldte behov for mer
spesialiserte kognitive tester for
personer med liten utdanning
eller med hgy utdanning/ hgy
kognitiv funksjon, annen kultur/
annen spraklig bakgrunn

Mal: A iverksette mer
spesialiserte kognitive tester i
NorKog

2020- 2021

- Fagrad utarbeidet plan for
prosjektet

- Poliklinikker i NorKog,
overlege fra
Hukommesesklinikken ved
OUS og nevropsykologer fra
Sykehuset Telemark,
Olaviken og Lovisenberg
diagonale sykehus ble invitert
til 3 komme med forslag til
aktuelle tester.

- Fagrad godkjente utvidelse av

2022

Utvidet testbatteri
iverksatt i MRS-
Igsningen og tatt i bruk
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kognitivt testbatteri.
Bestilling sendt HEMIT for
implementering i MRS
Utvidet testbatteri ble
presentert i forbindelse med
revisjon av brukermanual
Basert pa registreringer over
tid vil det vaere mulig a
kartlegge hvilke utvidede
kognitive tester som benyttes
av de kliniske fagmiljgene,
utover standard NorKog-
batteri.

mars 2022.

Revidert brukermanual
implementert i mars
2022

2023-

Resultater fremover vil
vise hvilke spesialiserte
kognitive tester som
benyttes, og hvilke
poliklinikker som tilbyr
dette.

Tilgang til kognitive
tester tilpasset personer
med annet morsmal enn
norsk kan ogsa pavirke
inklusjon av disse og
dekningsgrad i NorKog
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6 Formidling av resultater

Tabell 20. Formidling av resultat

Form Frekvens Malgruppe/mottakere
Arsrapport — resultatdel Arlig Kontaktpersoner og faglig
ansvarlig ved hvert senter.
Fagrad.
Kvalitetsregistre.no 2 ganger Ledelse pa HF- niva og ved
arlig deltagende senter.
12 kvalitetsindikatorer. Klinikere.
Resultat pa HF-niva og nasjonalt Pasienter og pargrende
Resultater til registrerende enheter lgangi Kliniker og ledere ved den
aret. Med enkelte poliklinikk
Resultatrapport med egne og nasjonale data- ny mal
mer detaljert enn arsrapport, inkludert PROM | planlegges
og PREM-resultater. 2-3 ganger
Ny mal for resultatrapport under utvikling, i arlig
samarbeid med Servicemiljpet HS@.
Besgk til deltakande senter med presentasjon | P3 Ledere, kontaktpersoner og
av egne resultatet; forespgrsel | kliniker fra det aktuelle
A-hus alderspsykiatrisk poliklinikk senteret.
Haukeland alderspsykiatrisk poliklinikk
Olaviken alderspsykiatrisk poliklinikk
Registerseminar Kvalitetsregister Pa Kursdeltagere/ klinikere fra
alderspsykiatri-KVALAP forespgrsel | innregistrerende enheter i
KVALAP
Digitalt fagmgte 10 ganger | Ledere/
- Nyheter fra NorKog omhandler p3d enkelte | arlig kontaktpersoner/klinikere fra
av mgtene resultater senter som deltar i NorKog og
KVALAP
Samarbeid med Nederlandsk Samarbeidspartnere, forskere
forskningsgruppe: 1 gang,
NorKog: utredningspakke, antall pasienter og | april 2023

poliklinikker, PhD’er og publikasjoner
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7 Samarbeid og forskning

7.1 Samarbeid med andre fagmiljger og helse- og kvalitetsregistre

NorKog samarbeider tett med Kvalitetsregisteret for alderspsykiatri (KVALAP) om & utvikle
en lgsning for deling av data mellom registrene for aktuelle felles variabler. Dette for a
redusere dobbeltarbeid for klinikere som skal inkludere pasienter i begge registrene.

Medarbeidere i NorKog har gjennom ansettelse i Aldring og helse samarbeidet tett med
Helseundersgkelsen i Nord Trgndelag (HUNT), for & utarbeide forekomsttall for demens i
Norge. Samarbeidet viderefgres i HUNT Aldring i Trgndelag (HUNT AiT) en
oppfalgingsundersgkelse til HUNT4. Malgruppen er de som deltok i HUNT4, og som var 70 ar
eller eldre pa det tidspunktet.

7.2 Datautleveringer fra registeret

Tabell 21. Datautlevering fra NorKog

Utlevering av data til fglgende formal: 2023 2022 2021
Forskning 6 8 10
Kvalitetsforbedring og styringsformal* 4 3 2
Andre formal (f.eks. til media)
Totalt 10 11 12

1Gjelder blant annet datautlevering etter forespgrsel fra HF eller RHF, data til nasjonale indikatorer, Helseatlas o.l.

7.3 Vitenskapelige artikler

Det er i perioden 2021 til og med 2023 publisert 41 vitenskapelige artikler i fagfellevurderte tidsskrift,
syv av disse er publisert i 2023. Totalt fra registeret ble etablert i 2008 og frem til i dag er det
publisert 135 artikler. Forskning basert pa data fra NorKog skjer i samarbeid andre nasjonale og
internasjonale forskningsmiljg.

Fagrad i NorKog har godkjent utlevering til 73 ulike studier.

2023
1. Hestad KA, Engedal K, Strand BH, Farup PG. 2 Predictors of Memory Deficits in Patients with

Subjective Cognitive Decline, Mild Cognitive Impairment, and Alzheimer’s Disease - Do Disease
Severity Moderate the Association? Journal of the International Neuropsychological Society.
2023; 29(s1):406-407. d0i:10.1017/51355617723005404

2. Engedal, Knut et al. ‘Normative Scores on the Norwegian Version of the Mini-Mental State
Examination’. 1 Jan. 2023: 831 — 842.

3. Persson, K., Leonardsen, E.H., Edwin, T.H. et al. Diagnostic accuracy of brain age prediction in a
memory clinic population and comparison with clinically available volumetric measures. Sci
Rep 13, 14957 (2023). https://doi.org/10.1038/s41598-023-42354-0

4. Knapskog A-B, Aksnes M, Edwin TH, et al. Higher concentrations of kynurenic acid in CSF are

associated with the slower clinical progression of Alzheimer’s disease. Alzheimer’s Dement.
2023;1-10.https://doi.org/10.1002/alz.13162, PubMed 37264981

5. Aksnes M, Edwin TH, Saltvedt I, Eldholm RS, Chaudhry FA, Halaas NB, Myrstad M, Watne LO,
Knapskog AB. Sex-specific associations of matrix metalloproteinases in Alzheimer's disease. Biol
Sex Differ. 2023 May 23;14(1):35. doi: 10.1186/s13293-023-00514-x. PUBMED 37221606
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memory clinic cohort. Front. Aging Neurosci. 15:1101306. doi: 10.3389/fnagi.2023.1101306
Engedal K, Wagle J, Benth JS, Gjgra L, Skjellegrind HK, Selbaek G. Normverdier for kognitive tester
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E, Duizel E, EADB consortium, Fladby T, Fortea J, Frolich L, Garcia-Gonzélez P, Garcia-Martinez M,
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L, Moreno M, Moreno-Grau S, Nicolas G, N6then MM, Orellana A, Palhaugen L, Papma JM,
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8 Referanser til vurdering av stadium
8.1 Vurderingspunkter

Tabell 22: Vurderingspunkter for Norsk register for personer som utredes for kognitive symptomer i
spesialisthelsetjenesten og registerets egen evaluering.

Egen vurdering 2023
Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2
1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 41
Ox o
2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 2.1 Ox -
3 Har en konkret plan for giennomfgring av 4.2
. ox o
dekningsgradsanalyser
4 Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og jevnlig 6
rapportering av resultater pa enhetsniva tilbake til deltakende ox -
enheter
5 Har en oppdatert plan for videre utvikling 9.2 ox |
Stadium 3
6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 4.3 ox |
7 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i Igpet av 4.2 ox ]
siste to ar
8 Registeret skal minimum arlig presentere 6
kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa nettsiden ox ]
kvalitetsregistre.no
9 Registrerende enheter kan fa utlevert eller tilgjengeliggjort 6 Ox 5
egne aggregerte og nasjonale resultater
10Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 2.1 Ox .
faglige retningslinjer
11Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret 9.2 ox |
Stadium 4
12Har i lgpet av de siste 5 ar dokumentert om innsamlede data 4.3 Ox 5
er korrekte og reliable
13Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 80% i Igpet av siste 4.2 a o

to ar



14 Presenterer minst to ganger arlig kvalitetsindikatorresultater 6
interaktivt pa nettsiden kvalitetsregistre.no

15Registeret skal dokumentere at data anvendes vitenskapelig 7.3

16 Presenterer resultater pa enhetsniva for PROM/PREM (der 2.2
dette er mulig)

Niva A, B eller C
Sett ett kryss for aktuelt niva registeret oppfyller
Niva A

17 Registeret kan dokumentere resultater fra 5.2
kvalitetsforbedrende tiltak som har vaert igangsatt i Ippet av
de siste tre ar. Tiltakene skal veere basert pa kunnskap fra
registeret

Niva B

18Registeret kan dokumentere at det i rapporteringsaret har 5.1,5.2

identifisert forbedringsomrader, og at det er igangsatt eller
kontinuert/viderefgrt pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid
Niva C

19 Oppfyller ikke krav til niva B

Ox

Ox

Ox

Ja

ox
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9 Utvikling av registeret
9.1 Registerets oppfelging av fjorarets vurdering fra ekspertgruppen

NorKog har fulgt opp ekspertgruppens vurdering pa fglgende mate:

Registeret leverer ikke PROM-data pd senterniva:
| arsrapport for 2023 presenteres PROM-data pa enhetsniva. Metode for presentasjon er utarbeidet i
samarbeid med servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre HS@ ved Naomi Azulay.

Leder i fagradet kommer fra samme foretak hvor registeret er lokalisert.

Leder av fagrad i 2022 Anne Brita Knapskog var ansatt hos registereier OUS. Hun vil fra hgsten 2024
erstattes av Anne Rita @ksengard, som er ansatt hos brukerorganisasjonen Nasjonalforeningen for
folkehelsen.

Plan skissert i 2022 for videreutvikling av registeret er fulgt i 2023:

- Oppdatering av prosedyrer, rutiner og retningslinjer opp mot elektronisk datafangst. Arbeidet
pabegynt i 2023; revisjon av brukermanual, hjemmesider, rutine for utlevering av data, vedtekter
og informasjonsmateriell. Ferdigstilles i 2024.

- Planlegging av nye kvalitetsforbedringsprosjekter. Utfart. Se kapittel 5.2.

- @ke dekningsgraden gjennom a besgke sentrene og holde tett dialog med dem. Besgk til tre
senter. Arbeidet viderefares i 2024.

- Endre fra samtykkebasert til reservasjonsbasert register. Formelle avklaringer er gjort.
Personvernombudet ved OUS har godkjent endringen. Det er tatt kontakt med Helse Norge for G
fa Reservasjonslgsning og Innsynslgsning etablert. Bestilling er sendt til HEMIT for tilpasninger i
MRS.

- Etablere en Igsning for a dele data med Kvalitetsregister alderspsykiatri (KVALAP). Skisse for
utarbeidelse av Igsningen i MRS er utarbeidet i samarbeid med Jan Helge Wergeland og @yvind
Hesselberg, servicemiljget for medisinske kvalitetsregistre HS@. Formelle avklaringer og
godkjenning fra personvernombudet er initiert av Gitte Hgglund, servicemiljget for medisinske
kvalitetsregistre HS@.

- Viderefgre og videreutvikle informasjonen til deltagende senter og gjennom automatiserte
uttrekk, viderefgring av manedlige fagmegter. Det er startet en prosess sammen med Naomi
Azulay for G generere senterrapporter to ganger i dret. Mdnedlige fagmgter er viderefgrt til stor
entusiasme fra deltakende sentre.

9.2 Planer og behov

Tabell 23. Planer og behov NorKog 2023

Datafangst, forbedring av metoder og datakvalitet

- Ferdigstille pabegynt arbeid med revisjon av brukermanual, rutiner og prosedyrer knyttet til
innregistrering av data

- Hjelpetekster og metadata legges inn med beskrivelse/ forklaringer knyttet til utfylling i, og
skaringer MRS

- Oppdatering/ retting av z-skar, slik at dette harmoniseres med kalkulatorer som ligger
tilgjengelig pa Aldring og helse sine hjemmesider, basert pa norske normer.

Dekningsgrad
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-gke dekningsgrad til over 80%

Ferdigstille prosessen med endring fra samtykkebasert til reservasjonsbasert register.
Avklare formalia slik at reservasjons- og innsynslgsningen kan etableres hos Helse Norge
Besgk og telefonisk kontakt med senter med lav dekningsgrad

Gjennomgang av metode for beregning av dekningsgrad mot NPR i 2025.

Resultatrapport planlegges generert to ganger arlig i samarbeid med nasjonalt Servicemiljg
for medisinske kvalitetsregistre i HS@. Resultater skal da presenteres pa enhetsniva og
nasjonalt.

Manedlige digitale fagmgter viderefgres. Dekningsgrad og resultatpresentasjon vil bli
presentert

Korrekte, reliable og relevante data

Revisjon av registerets kvalitetsindikatorer ble startet i 2024, i henhold til Demensplan 2025.
Dette for a sikre at de viktigste og mest relevante data samles.

Kvalitetsindikatorer med hgy maloppnaelse over flere ar utgar. Nye variabler knyttet til ny
modifiserende Alzheimer medisin skal inn, hvis medikamentet godkjennes for bruk i Europa
og Norge.

Kvalitetsforbedring/ identifisering av forbedringsomrader

Skriftlig informasjon om diagnose: prosjektet viderefgres, pilot-testes, utkast sendes pa
hgring fgr implementering

Kartlegging av depressive symptomer: Resultater fra 2024 knyttet til innfgring av Geriatrisk
depresjonsskala skal fglges opp. Resultatpresentasjon fra 2024 vil synliggjgre om iverksatt
tiltak har hatt effekt pa maloppnaelse for kvalitetsindikatoren.

Legemiddelmodul

| Igpet av 2024 forventes det en beslutning fra det Europeiske legemiddelverket om
godkjenning av nye sykdomsmodifiserende legemidler for Alzheimers sykdom i Europa. Hvis
godkjenningen kommer, ma myndighetene avgjgre hvordan dette skal administreres i Norge.
Det er gjort henvendelse til demensregistre i de andre nordiske landene, med tanke pa a
vurdere en felles variabelliste.

Innfgring av legemidlene vil kreve registrering av bivirkninger og effekt. Dette planlegges ulikt
i de europeiske landene.

| Norge vil NorKog vaere en naturlig aktgr for registrering av dette, siden elektronisk
registreringslgsning allerede er pa plass og senter som vil tilby denne type
legemiddelbehandling i stor utstrekning inkluderer sine pasienter i NorKog.

Utvikling av en legemiddelmodul i MRS er planlagt, som en mate a forberede
spesialisthelsetjenesten for fremtiden.

Uttrekk fra reseptregister diskuteres, men det er ikke avklart om dette blir en del av
modulen.

Senter som ikke inkluderer i NorKog, men som kan veere aktuelle som tilbyder av eventuell
sykdomsmaodifiserende behandling, vil da bli ytterligere aktuelle for deltagelse i NorKog.
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