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Kapittel 1
Sammendrag/Summary

Sammendrag

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

Totalt 45 poliklinikker har gjort avtale om deltagelse ved utgangen av 2021.

| 2021 ble 2637 pasienter inkludert i NorKog. Av disse er 2315 kvalitetssikret og lagt inn i
databasen, mens 101 enna ikke er lagt inn i databasen. Totalt er det samlet data fra
18229 pasienter i registeret i perioden 2008-2022. Presentasjon av resultater i denne
rapporten er basert pa data fra 2021, som er kvalitetssikret og ferdig registrert i
databasen i mai 2021 (N=2315).

Pasienter inkludert i NorKog i 2021 hadde en gjennomsnittsalder pa 74,3 ar, 51 % var
kvinner, 60 % var gift eller samboere, 18 % var enke/enkemann og 32 % mottok
offentlige tjenester. 44 % hadde demens, 38,7 % hadde mild kognitiv svikt (MCl), 10,9 %
hadde en subjektiv kognitiv svikt (SCI) og 6,3 % hadde annen diagnose som f.eks.
depresjon. Av pasienter med diagnosen demens hadde 63,5 % Alzheimers sykdom, 10,8
% hadde vaskulaer demens, 9,5 % hadde annen demens og 16,2 % hadde uspesifisert
demens.

Resultater fra 2021 i sammendraget og kapittel 3 er basert pa et utvalg sentrale
kvalitetsindikatorer i NorKog:

Andel pasienter som har besvart spgrsmal om pasientrapporterte utfallsmal (PROM)
Andel pasienter hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt

Andel pasienter kartlagt for depressive symptomer

Andel pasienter med demens hvor det er stilt en spesifikk etiologisk diagnose

Andel pasienter med diagnosen demens eller MCl som er henvist til oppfglging i
helsetjenesten etter utredning
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Innhenting av pasientrapporterte mal (N=2315)

Kartlegging av nevropsykiatriske symptomer (N=2315)

Spesifikk etiologisk demensdiagnose (N=1019 med diagnosen demens)

Oppfalging etter utredning (N=2082 med diagnosen demens/MCI)

Kartlegging av depressive symptomer (N=2315)
|
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Andel pasienter

Figur 1. Mdloppndelse for sentrale kvalitetsindikatorer i NorKog, 2021

Resultatene viser at andelen deltakere som har besvart PROM-spgrsmal i 2021 er 91 %
mot 92% i 2020. Dette er under malsettingen pa 100 %.

Andelen pasienter kartlagt for depressive symptomer (74 %) er litt er lavere enn gnsket
maloppnaelse (90 %), med stor variasjon mellom poliklinikkene. Dette vurderes som et
prioritert kvalitetsforbedringsomrade i 2022.

Metode for beregning av dekningsgrad mot Norsk Pasientregister (NPR) ble utarbeidet i
2020, og ble ytterligere utviklet i 2021. En dekningsgradsanalyse gjennomfgrt i juni
2021, viste en dekningsgrad pa 74 % for 2018 og 76 % for 2019.

Et kvalitetsforbedringsprosjekt for a gke bruk av nevropsykiatrisk evalueringsguide- NPI-
Q er gjennomfgrt i 2021-2022. Atte poliklinikker har deltatt i prosjektet. Resultater
presenteres i kapittel 6.9.

| 2020 presenterte Nasjonalt senter for aldring og helse valide forekomsttall for demens
i Norge, samt hvor stor andel av pasienter som utredes i spesialisthelsetjenesten. Disse
tallene vil ha avgjgrende betydning for a vurdere dekningsgraden i registeret.

Det har pagatt et arbeid for a gjgre innregistrering i NorKog elektronisk. Det ble hgsten
2020 etablert et samarbeid med Helse Midt-Norge IT (Hemit) for registrering pa den
elektroniske plattformen Medisinsk registreringssystem (MRS). Antall variabler som skal
registreres elektronisk er betydelig redusert, sammenlignet med tidligere datasett. Data
som samles inn elektronisk er i trdd med registerets kvalitetsindikatorer og Nasjonal
faglig retningslinje om demens.

| 2022 blir fglgende vektlagt:

v’ Ferdigstille MRS-lgsning for datafangst
v’ Pilotteste og evaluere innregistrering
v Utrulling av elektronisk datafangst for hele registeret



v' Oppdatere hjelpeark, vedtekter, prosedyrer, brukerveiledning, samtykker og
hjemmeside tilpasset elektronisk Igsning

v’ Ferdigstille og ta i bruk et skjema for pasientens erfaringer i mgte med
helsetjenesten: Patient-Reported Experience Measures (PREM)

v’ Evaluere og oppgradere MRS-Igsning etter 3 maneders bruk

v Avslutte og evaluere kvalitetsforbedringsprosjekt om gkt bruk av NPI

Fagradet har ved utgangen av 2021 godkjent utlevering av data til 59 studier. Av disse er

fem studier godkjent i 2021. Data fra NorKog er benyttet i 110 artikler, 18 er publisert i

2021.

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 registry for dementia in 2013.

By the end of 2021, 45 hospitals participated in collecting data.

In 2021, 2637 patients were included in NorCog and a total of 18229 patients have been
included from 2008 to 2021. The result presentations in this report are based on data
registered in the database by May 2021 (N=2315).

The patients included in NorCog in 2021 had a mean age of 74,3 years, 51 % were
female, 60 % were married or living with their partner, 18 % were widows/widowers,
and 32 % received healthcare services. 44 % were diagnosed with dementia, 38,7 % with
mild cognitive impairment (MCl), 10,9 % with subjective cognitive impairment (SCl), and
6,3 % had other diagnoses, like depression. 63 % of those diagnosed with dementia had
Alzheimer’s disease, while 10,8 % had vascular dementia, 9,5 % had other types of
dementia and 16,2 % had unspecified dementia.

Results from 2021 presented in the summary and chapter 3.2, are based on a selection
of the most important quality indicators.

v" The proportion of patients reporting on Patient-Reported Outcome Measures
(PROM)

v" The proportion of patients where information is collected about neuropsychiatric
symptoms

v' The proportion of patients that have been assessed for depressive symptoms

v' The proportion among patients with dementia, that receive a specific etiologic
diagnosis

v" The proportion of patients with mild cognitive impairment or dementia that was
referred to health service after the examination



Patient Reported Outcome Measures, PROM, collected (N=2315) 1%

Assessment of neuropsychiatric symptoms (N=2315) 7%

Assessment of depressive symptoms (N=2315)
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Specific etiological dementia diagnosis (N=1019 with dementia) 4%

Follow-up after diagnostic evaluation (N=2082 with dementia/MClI) 97%
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Figure 2. Results from five quality indicators, 2021

The results show that 91% had answered PROM questions in 2021, comparable to 2020
(92%), whereas the goal for this indicator is 100%.

The proportion of patients assessed for depressive symptoms (74%) was lower than the
predefined goal (90%), with wide variation between outpatient clinics. Assessment of
depressive symptoms will be considered as a priority quality improvement area in 2022.

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
conducted in June 2021 showed a coverage ratio of 74% for 2018 and 76% for 2019.

In 2020, The Norwegian National Centre for Ageing and Health presented valid
prevalence figures for dementia in Norway, and the proportion of persons being
assessed in hospitals. This numbers will be of key importance for evaluation of coverage
in NorCog.

Electronic registration of data on the platform Medical Registration System (MRS) was
established in 2021 in collaboration with Helse Midt-Norge IT (Hemit). The number of
variables to be registered electronically is significantly reduced compared to previous
datasets. Data collected electronically are in line with the register's quality indicators
and the Norwegian national guidelines on dementia.

In 2022, the following will be emphasized:

Finalize MRS solution for data capture

Pilot test and evaluate electronic registration

Implementation of electronic data capture for all hospitals

Update information, procedures in line with the electronic registration
Implementation of Patient-Reported Experience Measures (PREM)

Evaluate and further develop the electronic solution after 3 months of use
Finish and evaluate a quality improvement project to increase the number of
patients assessed with the neuropsychiatric inventory (NPI)

By the end of 2021, 59 studies have been approved by the steering committee, 5 in
2021. Data from NorCog has been used in 110 scientific articles, 18 published in 2021.
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Kapittel 2
Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 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 eller
alderspsykiatriske poliklinikker i norske sykehus.

NorKog er et tjenesteregister, som ble etablert i 2008 og fikk status som nasjonalt
kvalitetsregister i 2013.

2.1.2 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:

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

v standardiserte registersett sikrer utredning etter samme mal i hele landet
v oppdaterte diagnostiske kriterier presenteres i brukermanual og pa registerseminar

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

v’ resultatpresentasjon i arsrapport, senterrapport, offentliggjgring av resultater,
registerseminar, pa hjemmesiden og pa nasjonale og internasjonale konferanser

v bruk av data til kvalitetsforbedring, klinisk praksisnzer forskning og planlegging av
tjenester

v' samarbeid med svensk og dansk demensregister og norske kvalitetsregisteret innen
alderspsykiatri (KVALAP)

2.1.3 Analyser som belyser registerets formal

Deskriptive analyser og frekvensanalyser benyttes for a vise maloppnaelse pa
kvalitetsindikatorene, inkludert pasientrapporterte resultatmal. Resultater presenteres



pa poliklinikkniva for a vise forskjeller i besvarelse og ugnsket variasjon mellom
poliklinikker og regioner.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

NorKog hadde konsesjon fra Datatilsynet frem til 2018. Personvernombudet (PVO) ved
Oslo Universitetssykehus(OUS) har, i trad med personvernforordningen (GDPR), fra 2018
tilsynsansvar for at registeret driftes i henhold til gjeldende lover, forskrifter og
forordninger. Samtykker og prosedyrer er revidert i henhold til GDPR og godkjent av
PVO.

Oppdatert samtykkeskjema finnes pa registerets hjemmeside: www.norkog.no

2.3 Faglig ledelse og dataansvar

Dataansvarlig institusjon er Oslo universitetssykehus (OUS). Nasjonalt senter for aldring
og helse har ansvar for driften av registeret.

Prosjektleder/ faglig Geir Selbaek , geir.selback@aldringoghelse.no

leder

Daglig drift Marit Navik , marit.naavik@sthf.no

Faglig radgiver Sverre Bergh, sverre.bergh@aldringoghelse.no

Registerstgtte Cathrine Selnes Trevifio,
cathrine.selnes.trevino@aldringoghelse.no

Resultatrapporter, Benedicte H. Bghn, benedicte.bohn@aldringoghelse.no

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

databehandling Erlend T. Kirkevold, erlend.kirkevold@aldringoghelse.no

Logistikk OUS Karina Grasbekk karina.grasbekk@aldringoghelse.no

Helse Nord og Helse Midt | Nina Sjggren, nina.sjogren@ntnu.no

2.3.1 Aktivitet i fagrad/referansegruppe

Fagradet har i 2021 behandlet sgknader og andre saker fortlgpende, gjennom digitale
kanaler.

Viktige saker i 2021

v Overgang fra papir til elektronisk innregistrering
- Reduksjon av antall variabler, tilpasset elektronisk registrering
- Beslutninger knyttet til fjerning av variabler
- Pilottesting av MRS-Igsning

v Valg av verktgy/ tester for utvidet kognitiv utredning
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Utredning av personer med liten utdanning
Utredning av personer med annen spraklig og kulturell bakgrunn enn norsk
Yngre personer med demens
Personer med samisk kulturell og spraklig bakgrunn
v’ Utvikling av PREM-spgrreskjema
- Vurdering av utkast, valg av spgrsmal, antall spgrsmal, layout og tidspunkt for
utsendelse
- Samarbeid med brukergrupper og Nasjonalforeningen for folkehelsen
v Behandling av spknader om bruk av data
v Planlegging og gjennomfgring av kvalitetsforbedringsprosjekt:
- @ket bruk av kartleggingsverktgy for nevropsykiatriske symptomer-
pagaende prosjekt
- Gjennomgang av resultater for a identifisere tema for nye prosjekt, basert pa
variasjon mellom sykehus
v' Oppnevnelse av to nye medlemmer til fagradet

Fagradets medlemmeri 2021

Fagradet har medlemmer fra alle helseregioner. Tverrfaglighet, ledererfaring, klinisk
erfaring og forskningskompetanse er vektlagt. Representantene kommer fra
hukommelsesklinikker, geriatrisk og alderspsykiatrisk spesialisthelsetjeneste, og bestar
av ledere og klinikere.

Nasjonalforeningen for folkehelsen, brukerorganisasjonen for pasienter med demens og
deres pargrende er ogsa representert.

Tabell 1. Fagradets medlemmer

Leder Anne Brita Knapskog, OUS HF, Ulleval sykehus

Helse Sgr-@st Bengt Ove Madsen, Sgrlandet sykehus Arendal
Lara Hvidsten, Sykehuset i Vestfold
Anette Hylen Ranhoff, Diakonhjemmet sykehus
Berit Rypestgl Finsrud, Sykehuset Innlandet

Helse Vest Arvid Rongve, Haugesund sjukehus
Kia Minna Hynninen, Olaviken sykehus
Helse Midt- Norge Ingvild Saltvedt, St. Olavs Hospital
Helse Nord Bente Johnsen, Universitetssykehuset Nord-Norge
Brukerrepresentant/ Ann Rita @ksengard, Nasjonalforeningen for folkehelsen

brukerorganisasjonen




Kapittel 3
Resultater

Presentasjonen av resultater er basert pa data i databasen per mai 2022. For
poliklinikker som har feerre enn 20 inkluderte pasienter presenteres ikke resultater pa
senterniva, men deltakere fra disse poliklinikkene er med i analysene for hele NorKog.
Dette gjgres for a sikre anonymitet for deltagere, og fordi estimatene i sa sma grupper
er usikre. Navn pa sykehus blir benyttet i tabeller og figurer. Fra enkelte sykehus deltar
to poliklinikker.

NorKog samler data fra ulike typer poliklinikker. Bokstaven etter sykehusnavnet angir
om det er en alderspsykiatrisk poliklinikk (a), en geriatrisk poliklinikk (g) eller en
hukommelsesklinikk (h) som leverer data.

v Alderspsykiatriske poliklinikker - utreder og behandler komplekse og sammensatte
psykiske lidelser hos eldre, inkludert kognitiv svikt og demens

v’ Geriatriske poliklinikker - utreder og behandler eldre med geriatrisk problematikk,
inkludert kognitiv svikt og demens

v" Hukommelsesklinikker - utreder og behandler pasienter med kognitiv svikt og
demens

3.1 Kvalitetsindikatorer og PROM/PREM

3.1.1. Begrunnelse for valg av kvalitetsindikatorer og maltall

Kvalitetsindikatorer og maltall i NorKog er utarbeidet av sekretariatet, i samarbeid med
fagradet og Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre i Helse Sgr-@st. Valg
av indikatorer er basert pa anbefalinger i Demensplan 2020, Nasjonal faglig retningslinje
om demens og anbefalinger fra brukerorganisasjonen for personer med demens og
deres pargrende i Nasjonalforeningen for folkehelsen.

NorKog har innfgrt maltall for fem sentrale kvalitetsindikatorer for a kunne vise
forskjeller mellom sykehus og regioner, vise utvikling fra ar til ar, og danne grunnlag for
kvalitetsbedringsprosjekter lokalt.

Tabell 2. Grad av mdloppndelse for kvalitetsindikatorer.

Maloppnaelse

Kvalitetsindikator 7 il
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 som har fatt en spesifikk etiologisk diagnose <50% 250% | 280% | 90%
Andelen med demens/MCI som far oppfeglging etter utredning <70% 270% | 290% | 100 %




3.1.2. Andel pasienter som har besvart PROM-spgrsmal

PROM innhentes fra pasient og pargrende. Som kvalitetsindikatorer prioriteres

informasjon fra pasienten, som selv svarer pa spgrsmal om opplevd helse, opplevelse av
redusert hukommelse og om dette gir bekymringer. | tillegg benyttes Norsk Revidert
Mini Mental Status Evaluering som mal for PROM. For mer informasjon om PROM-

besvarelser fra pargrende og pasient se kapittel 3.2.2. og 3.2.3.

UNN Midt-Troms-g (N=31)

Sykehuset @stfold-g (N=173)

Sykehuset Telemark-a (N=41)
Stavanger universitetssykehus-g (N=53)
5t.Olavs Hospital-a (N=21)

Oslo universitetssykehus-g (N=30)
Molde sykehus-a (N=28)

Drammen sykehus-g (N=63)

Klgverasen Bodg-h (N=126)

Sgrlandet sykehus Arendal-g (N=95)
UNN Tromsg-g (N=117)

St.Olavs Hospital-g (N=101)

UNN Harstad-g (N=47)

Sykehuset i Vestfold-g (N=127)
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=175)
Baerum sykehus-g (N=86)

Lovisenberg diakonale sykehus-g (N=69)
Flekkefjord sykehus-g (N=49)

Hele landet (N=2315)
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=59)
Sykehuset i Vestfold-a (N=74)

Alesund sykehus-g (N=108)

QOlaviken sykehus-a (N=63)

Levanger sykehus-g (N=68)

Oslo universitetssykehus-h (N=117)
Sykehuset Innlandet-h (N=127)
Diakonhjemmet sykehus-g (N=67)
Levanger sykehus-a (N=44)

Haugesund sjukehus-g (N=73)

2
E
g

M = antall inkluderte i 2021 som er registrert i databasen per mai 2022

Maloppnaelse: Moderat 250, Hay 280

Mal: 100%

Figur 3. Andel pasienter som har besvart PROM-spgrsmal i 2021. Gul linje viser moderat
madloppndelse, grgnn linje viser hgdy maloppndelse

Kommentar: Det er et mal at 100 % av pasientene som inkluderes i NorKog blir stilt
PROM- sp@grsmal. Andelen som har besvart PROM-spgrsmal i 2021, er totalt 91 %, mot

92 % i 2020. Det er en variasjon mellom sentrene fra 48 % til 100 %.

12



3.1.3. Andel pasienter hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt

Nevropsykiatriske symptomer, som angst, depresjon, hallusinasjoner, uro og
vrangforestillinger, er vanlige symptomer ved kognitiv svikt. | NorKog brukes
kartleggingsverktgyet Nevropsykiatrisk intervjuguide (NPI-Q).

Stavanger universitetssykehus-g (N=53)
Olaviken sykehus-a (N=63)

Levanger sykehus-g (N=68)
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=59)
Drammen sykehus-g (N=63)

St.Olavs Hospital-g (N=101)
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Lovisenberg diakonale sykehus-g (N=69)
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Levanger sykehus-a (N=44)

Alesund sykehus-g (N=108)

Hele landet (N=2315)
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Sykehuset i Vestfold-a (N=74)
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=175)
UNN Tromsg-g (N=117)

St.Olavs Hospital-a (N=21)
Diakonhjemmet sykehus-g (N=67)
Bzzrum sykehus-g (N=86)

UNN Harstad-g (N=47)

Molde sykehus-a (N=28)

o
=X
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20%

8
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N = antall inkluderte i 2021 som er registrert i databasen per mai 2022
Maloppnaelse: Moderat =50, Hgy =80

Figur 4. Andel pasienter hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt i 2021. Gul linje
viser moderat maloppndelse, grann linje viser hgy méloppndelse.

Kommentar: Det er et mal at 100 % av pasientene i NorKog utredes for
nevropsykiatriske symptomer. Andelen hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt i
2021, er 87 % for hele landet, med en variasjon fra 46 % til 100 %. NorKog har i 2020-
2022 gjennomfgrt et kvalitetsforbedringsprosjekt for a gke bruk av NPI-Q, basert pa
variasjon i resultater i 2019. For informasjon om kvalitetsforbedringsprosjektet, se
kapittel 6 og vedlegg 1.
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3.1.4. Andel pasienter som kartlegges for depressive symptomer

Kartlegging av depressive symptomer er viktig for a kunne skille mellom depresjon og
demens. To depresjonsspesifikke kartleggingsverktgy benyttes i NorKog: Montgomery
and Asberg Depression Rating Scale (MADRS) og Cornell Skala for Depresjon ved
Demens (CSDD).

Mal: 90%

UNN Midt-Troms-g (N=31) I s S s e 100%e
Olaviken sykehus-a (N=63) Ny e o0%
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Sgrlandet sykehus Arendal-g (N=95) I s s s s g 6 %
UNN Tromsg-g (N=117) S s s g 5%
Sykehuset @stfold-g (N=173) I s s 49
Lovisenberg diakonale sykehus-g (N=69) I s s g4 %n
Levanger sykehus-g (N=68) Iy e 2%
Stavanger universitetssykehus-g (N=53) I e g 1%
Drammen sykehus-g (N=63) I s s v
Sykehuset i Vestfold-a (N=74) S s S s 76 9%
Hele landet (N=2315) I e 7496
UNN Harstad-g (N=47) I s S 6 4%
Diakonhjemmet sykehus-g (N=67) I s 1%
Sykehuset i Vestfold-g (N=127) I mnnsgoen
St.Olavs Hospital-a (N=21) s s 5 7%
Molde sykehus-a (N=28) I s 79%m
Klgverasen Bodg-h (N=126) I e gosm
Beerum sykehus-g (N=86) s mmnde%n
Oslo universitetssykehus-g (N=30) m7%
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=175) m5%

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

N = antall inkluderte i 2021 som er registrert i databasen per mai 2022
Maloppnaelse: Moderat 230, Hgy 270

Figur 5. Andel pasienter hvor depressive symptomer er kartlagt i 2021. Gul linje viser
moderat mdloppndelse, grgnn linje viser hgy maloppndelse.

Kommentar: Det er et mal at 90 % av pasientene i NorKog kartlegges for depressive
symptomer. | 2021 var andelen 74 %, mot 80 % i 2020, med en variasjon fra 5 % til 100
%. Geriatrisk poliklinikk i Flekkefjord informerer om at de benytter et annet skjema:
Geriatrisk depresjonsskala. Dette kan vaere praksis ved andre geriatriske poliklinikker og
kan muligens pavirke resultatet. Fagrad skal vurdere om dette skjemaet bgr inkluderes i
NorKog. En variasjon fra 5 % til 100 %, gj@r at denne kvalitetsindikatoren skal prioriteres
for kvalitetsforbedringsprosjekt i 2022-2023.
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3.1.5. Andel pasienter med demens hvor en spesifikk etiologisk diagnose er stilt

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 a
kunne tilby riktig behandling og oppfglging.

Mal: 90%
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Sykehuset Telemark-a (N=28)
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UNN Midt-Troms-g (N=12)
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Drammen sykehus-g (N=35)
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Hele landet (N=1019)

Klgverasen Bodg-h (N=69)
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Flekkefjord sykehus-g (N=18

I [ 78 %
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)
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) e g %
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Oslo universitetssykehus-g (N=25) s s s G 8%
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=25)
UNN Harstad-g (N=12)
)
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0% 20% 40% 60% 80% 100%

N = antall pasienter med demens i 2021 som er registert i databasen per mai 2022
Maloppnaelse: Moderat 250, Hgy 280

Figur 6. Andel pasienter med demens hvor det er stilt en spesifikk etiologisk diagnose i

2021. Gul linje viser moderat mdloppndelse, grgnn linje viser hgy madloppndelse.

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 2021 var 84 %, mot 86 % i 2020.
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3.1.6. Andel pasienter med diagnosen demens eller MCI som er henvist til oppfolging i
helsetjenesten etter utredning

| Nasjonal faglig retningslinje om demens og i Demensplan 2020, vektlegges viktigheten
av oppfelging etter diagnostisering av kognitiv svikt eller demens. | NorKog er det et mal
at 90 % av de inkluderte med diagnosen mild kognitiv svikt eller demens far oppfglging.

Mal: 100%
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UNN Harstad-g (N=40)/ 50 s s s S g5 %
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A Poliklinikker med mer enn 10 % missing for spgrsmal om oppfglging etter utredning
N = antall pasienter med demens eller MCl i 2021 som er registert i databasen per mai 2022

Maloppnaelse: Moderat =70, Hgy >90

Figur 7. Andel pasienter med demens eller MClI henvist til oppf@lging i helsetjenesten
etter utredning i 2021. Gul linje viser moderat méloppndelse, gr@gnn linje viser hgy

mdloppndelse.
Kommentar: Resultatet viser at en hgy andel av pasientene i 2021 (97 %) blir henvist til
oppfelging. | 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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3.1.7. Grad av maloppnaelse pa regionniva

Nivaet for hgy, moderat og lav maloppnaelse er definert av fagradet i 2018, se tabell 2.
Graden av maloppnaelse presenteres pa regionsniva i tabell 3 for fem sentrale

kvalitetsindikatorer.

Tabell 3. Mdloppndelse for kvalitetsindikatorer presentert for hver region

Kvalitetsindikator

Andel hvor det er innhentet
pasientrapporterte mal.

Andel hvor nevropsykiatriske
symptomer er kartlagt.

Andel hvor depressive
symptomer er kartlagt.

Andel med demens som har fatt
en spesifikk etiologisk
demensdiagnose.

Andelen med demens/mild
kognitiv svikt som far
oppfelging etter utredning.

Helse

Midt-

Norge

88 %

89 %

86 %

93 %

98 %

Helse
Nord

98 %

81 %

5%

81 %

95 %

Helse

Sar-
st

92 %

88 %

77 %

80 %

98 %

Helse
Vest

86 %

88 %

52 %

88 %

95 %

Grad av mal-
oppnaelse

Lav <50 %
Moderat > 50 %
Hoy >80 %
Mal 100 %

Lav < 50%
Moderat > 50 %
Hoy >80 %
Mal 90 %

Lav < 30 %
Moderat > 30 %
Hoy > 70 %
Mal 90 %

Lav < 50 %
Moderat > 50 %
Hoy > 80 %
Mal 100 %

Lav <70 %
Moderat > 70 %
Hoy > 90 %
Mal 100 %

Kommentarer: Det er hgy maloppnaelse pa alle kvalitetsindikatorene i alle
helseregioner, tett opp mot malet for indikatorene, selv om det tallmessig er noe
variasjon mellom helseregionene. Det er et mal at 90 % av alle inkluderte i NorKog skal
kartlegges for depressive symptomer. Her er det variasjon mellom helseregionene fra 86

% til 52 %.



3.2 Andre analyser

3.2.1. Alders- og kjgnnsfordeling

Pasienter inkludert i NorKog i 2021 har en gjennomsnittsalder pa 74,3 ar, 51 % er
kvinner,

60 % er gift eller samboere, 18 % er enke/enkemann og 32 % mottar offentlige
tjenester.
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—e—Under 65ar —8—65-80ar —®—OQver80ar

Figur 8. Antall deltakere utredet per ar fordelt pa aldersgruppe.

1400 59,0%
1200
1000
300
26,9 %
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Under 65 ar 65-80 ar Over 80 ar
H Kvinne 146 697 336
H Mann 180 670 286
H Total 326 1367 622
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Figur 9. Antall og andel inkluderte deltakere i 2021 fordelt pa alder og kjenn.
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Figur 10. Gjennomsnittlig alder for hver poliklinikk i 2021

Kommentar: Det er liten variasjon i antall inkluderte for alle aldersgrupper fra 2019-
2021. Manglende gkning i antall inkluderte kan ha sammenheng med endret drift og
delvis stengte poliklinikker grunnet Covid-*19. Pasienter har utsatt eller takket nei til
timer av frykt for smitte. De fleste deltakerne er mellom 65 og 80 ar. Forskjellen i
gjiennomsnittsalder pa deltakerne mellom poliklinikkene kan skyldes at yngre pasienter
henvises til hukommelsesklinikker, mens eldre oftere henvises til alderspsykiatriske eller
geriatriske poliklinikker.
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3.2.2. PROM innhentet fra pasient

PROM innhentes fra deltakerne, og er knyttet til deltakernes opplevelse av egen
hukommelse, bekymring for darligere hukommelse og en evaluering av egen helse.
Deltakernes besvarelse av PROM presenteres i tabell 4 og 5.

Tabell 4. Besvarelse av PROM spgrsmal rapportert i 2021: Hukommelse og bekymring.

"Synes du hukommelsen din er
darligere enn den har vert fgr?" "Huvis ja, bekymrer dette deg?"

Antall Andel Antall Andel
Ja 1462 71 % 695 50 %
Nei 441 21 % 528 38 %
Usikker 156 8% 155 11 %
Total 2059 100 % 1378 100 %
Missing 256 84

Tabell 5. Besvarelse av PROM spgrsmal om fatigue rapportert i 2021: «Fgler du deg
stort sett sterk og opplagt eller tratt og sliten?». N=1874 og missing=441 av totalt
N=2315.

«Fgler du deg stort sett sterk og opplagt eller

trott og sliten?»

Antall Andel

Meget sterk og opplagt, ganske sterk og
opplagt, sterk og opplagt 956 51 %
Bade og 593 32%
Ganske trgtt og sliten, tratt og sliten,

. 325 17 %
sveert trett og sliten
Total 1874 100 %




For evaluering av kognitiv funksjon benyttes Norsk Revidert Mini Mental Status
Evaluering (MMSE-NR3).

Tabell 6. Mini mental status (MMSE) sum 2021 (n=2235 av total N=2315).

MMSE-NR3 sum Antall Andel
28 til 30 (kognitiv svikt foreligger sannsynligvis ikke) 481 21,5 %
25 til 27 (kan vere indikasjon pa kognitiv svikt) 495 22,1 %
Under 25 (indikerer kognitiv svikt) 1259 56,3 %

Kommentar: Innhentingen av PROM viser at 71 % er oppmerksomme pa egen svikt, og
50 % av disse bekymrer seg for dette. | det daglige fgler 51 % seg ganske sterke og
opplagte, sterke og opplagte eller meget sterke og opplagte. Resultater fra MMSE-NR3
indikerer at 56 % av de inkluderte i NorKog har en sannsynlig kognitiv svikt.

| 2021 er det pilottestet et nytt PROM-skjema; Quality-of-life states in the Alzheimer’s
Disease Five Dimensions instrument (AD-5D). Pasienten bes om a vurdere sin livskvalitet
og hverdag knyttet til felgende dimensjoner: humegr, bosituasjon, hukommelse, evne til
a gjore lystbetonte ting, livet i sin helhet. NorKog har fatt godkjenning fra eProvide til a
benytte skjiemaet som vil innga i den elektroniske datafangsten fra 2022.

3.2.3. PROM innhentet fra komparent

Ved kognitive vansker vil det vaere viktig a innhente informasjon om pasientens
symptomer og fungering 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,
vrangforestillinger, agitasjon og apati. NPS oppstar hos de aller fleste som del av
demenssykdommen, og kartlegges med Nevropsykiatrisk intervjuguide (NPI1-Q), basert
pa opplysninger fra komparent.
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Figur 11. Andel deltakere i prosent hvor komparent har rapportert symptomer pa
henholdsvis apati, depresjon, angst, agitasjon, vrangforestillinger og hallusinasjoner ved
utfylling av Nevropsykiatrisk intervjuguide (NPI-Q) i 2021. (N=2019, missing=296)

Funksjon i dagliglivet (ADL) kartlegges ved at komparent fyller ut skjemaet «Personnare
og instrumentelle aktiviteter i dagliglivet (P-ADL og I-ADL)» av Lawton and Brody. P-ADL
omfatter evne til 8 mestre pakledning, spising, toalett, egenpleie, fysisk bevegelse og
kroppsvask. I-ADL omfatter evnen til 3 mestre innkjgp, matlaging, bruk av telefon,
husarbeid, klesvask, transport, egne medisiner og egen gkonomi. Skar over seks pa P-
ADL og skar over atte pa I-ADL, indikerer vansker i hverdagen pa et eller flere omrader.

Tabell 7. Besvarelse av P-ADL og I-ADL i 2021.

Gjennomsnittlig skar 7,9
P-ADL n=2167

Andel sum > 6 51,9 %

Gjennomsnittlig skar 14,9
I-ADL n=2132

Andel sum > 8 81,1 %

For kartlegging av pargrendes vurdering av deltakers endringer i kognitiv funksjon
benyttes sparreskjemaet Informant Questionaire on Cognitive Decline in the Elderly
(IQCODE). Skjemaet kartlegger hvordan deltakeren er i dag, sammenlignet med for ti ar
siden. En gjennomsnittsskar pa 3,44 eller mer indikerer en sannsynlig demens. For 2021
hadde pasienter inkludert i NorKog en gjennomsnittsskar pa 3,81 (n=2002).



3.2.4. Demografiske, sosiale og kliniske ulikheter

Tabell 8. Alder, kjignn og andel med spesifikk demensdiagnose fordelt pa type poliklinikk.

Antall
deltakere Andel med demens
. Andel .
Alderi ar . med demens | som har en spesifikk
kvinner .
demensdiagnose
(andel)
n=2315 | n=1179 n=1019 n=854
Alderspsykiatri (n=297) 73,2 54 % 134 (45 %) 89 %
Geriatri (n=1579) 75,7 52 % 709 (45 %) 83 %
Hukommelsesklinikk (n=439) 69,8 45 % 176 (40 %) 83 %
Tabell 9. Boform og utdanning fordelt pG region i 2021.
Boform Utdannelse

(andel i ordineer bolig)
n=2279, missing=36

(antall ar skolegang)
n=2061, missing=254

Helse Midt-Norge 93 % 10,6
Helse Nord 93 % 9,9
Helse Sgr-@st 94 % 11,9
Helse Vest 95 % 11,1

Tabell 10. Diagnose fordelt pa kjgnn i 2021.

Kvinner (n=1179) Menn (n=1136)
Ikke demens 53% 59 %
Spesifikk demens 41 % 33%
Uspesifikk demens 7% 8%

Kommentar: En stgrre andel av pasienter med demens far en spesifikk demensdiagnose
etter en utredning ved en alderspsykiatrisk poliklinikk, sammenlignet med de som
utredes ved en geriatrisk poliklinikk eller en hukommelsesklinikk. Dette kan skyldes at
pasienter som henvises til en alderspsykiatrisk poliklinikk har et sammensatt
symptombilde, hvor differensialdiagnostikk mellom psykiatriske sykdommer og
kognitive symptomer krever et stgrre fokus pa diagnostisk presisjon.

Det er minimale regionale forskjeller knyttet til boform. Det er noe variasjon i
utdannelse mellom regionene. Flere menn enn kvinner utredes uten 3 fa en
demensdiagnose. Flere kvinner enn menn far en spesifikk demensdiagnose.




3.2.5. Diagnostisk fordeling

Pasienter som inkluderes i NorKog diagnostiseres bade pa grad av kognitiv svikt og type
demens. Annet omfatter ingen demens og andre diagnoser som f.eks. depresjon og
psykiatrisk sykdom.

Grad av kognitiv svikt

o
| 4

Figurl2. Grad av kognitiv svikt i 2021 (N=2315)
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m Subjektiv kognitiv svikt (R41 og
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og G31)
10,8 % m Vaskulaer demens
(FO1)
m Uspesifisert demens
(FO3)
Alzheimers sykdom
(FOO og G30)

Figur 13. Diagnostisk fordeling hos pasienter med demens i 2021 (N=1019).

Kommentar: 44 % av pasientene som inkluderes i NorKog far en demensdiagnose. Den
stgrste andelen av pasienter med demensdiagnose, far Alzheimers sykdom. Annen
demens er hovedsakelig frontotemporallappsdemens, demens med Lewylegemer og
demens ved Parkinsons sykdom.
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Kapittel 4
Metoder for fangst av data

Innregistrering av data gjgres av klinikere (for eksempel leger, psykologer, sykepleiere
og ergoterapeuter) underveis i et utredningsforlgp. Registersettene benyttes som
arbeidsverktgy, og fglger utredningen fra oppstart til diagnose. Et utredningsforlgp kan
variere i lengde, mellom én konsultasjon og flere konsultasjoner i Igpet av opptil seks
maneder. Variasjon i utredningsforlgpet skyldes ulike behov for utvidet kognitiv testing
og supplerende undersgkelser. Fra oppstart i 2008 til mars 2022 har innregistrering i
NorKog veert papirbasert. Fra 15. mars 2022 foregar all innregistrering av data
elektronisk.

Tabell 10. Prosessen for etablering av elektronisk datafangst

2008-
2021

Papir

v

Databehandlingsavtale med Forskningssenter for aldersrelatert
funksjonssvikt og sykdom, Sykehuset Innlandet- AFS
Kvalitetssikring og skanning ved bruk av TeleForm

Lagring i SPSS-fil pa forskningsserver ved OUS

2019-
2020

eReg

AN

Lgsning utviklet i samarbeid med Senter for klinisk
dokumentasjon og evaluering (SKDE) i Helse Sgr-@st.
Pilottesting og evaluering av Igsningen ved 4 sykehus
OUS vedtok utfasing av eReg i november 2020

2020-
2022

HEMIT/
MRS

AN NI NI N NN

Avtale om utvikling av I@sning senhgst 2020

Utarbeidelse av kravspesifikasjon var 2021

Fagrad vedtok redusert antall variabler

Presentasjon pa registerseminar, hjemmeside og
opplaeringsfilmer

Pilottesting ved to sykehus hgst 2021

Implementering 15.mars 2022

Overfgring av historiske data

Oppgradering mars 2022, retting av feil og overfgring til journal
PREM-skjema, Lgsningen tas i bruk mai 2022

2020-
2022

Formalia

A N VNI NN

Endringsmelding til REK og nye godkjenninger fra PVO:
vedtekter, reduksjon av variabler og reviderte samtykkeskriv
Databehandlingsavtale med Norsk helsenett(NHN)
Oppsigelse av databehandlingsavtale med AFS

2020-
2022

Drift

AN NI NI N NN

<

@kte kostnader/ressursbruk knyttet til etablering av Igsningen
Revisjon av brukermanual, hjelpeark og prosedyrer

Produksjon av opplaerings- og informasjonsmateriell

Overfgring av oppgaver fra AFS til OUS: mottak og behandling av
samtykkeskriv og interne registreringer

Tett oppfalging av sentrene ved oppstart, tilgangstildeling,
informasjon, logistikk og mailhenvendelser




Kapittel 5
Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

Totalt er det inkludert 18229 pasienter i NorKog fra 2008 til og med 2021. Av disse ble
2315 inkludert i 2021. Figur 14 er basert pa antall som er skannet og kvalitetssjekket i
masterfil og tilsendte registersett som er mottatt men enda ikke er skannet per mai
2022.

Antall inkluderte per senter, N=2637

Oslo universitetssykehus-h S 342
Sykehuset @stfold-g e 177
Haraldsplass diakonale sykehus-g meesssssssssssssssssssssmsms 175
Sykehuset i Vestfold-g meesssssssssssssssss 132
St.Olavs Hospital-g s 131
Sykehuset Innlandet-h EEEE———————————— 127
Klgverdsen Bodp-h s 127
UNN Tromsg-g e 118
Alesund sykehus-g ms— 109
Serlandet sykehus Arendal-g meS——————— 100
Baerum sykehus-g w20
Olaviken sykehus-a ~ messsss——— 79
Sykehuset i Vestfold-a meessssssssm 77
Lovisenberg diakonale sykehus-g ms—————— 76
Diakonhjemmet sykehus-g mssssss—— 74
Haugesund sjukehus-g s 73
Levanger sykehus-g w68
Drammen sykehus-g s 4
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g messss—— 2
Stavanger universitetssykehus-g msssss— 53
Flekkefjord sykehus-g messssss 50
UNN Harstad-g s 47
Levanger sykehus-a s 46
Sykehuset Telemark-a s 13
UNN Midt-Troms-g s 31
Oslo universitetssykehus-g s 31
Molde sykehus-a msm 28
St.Olavs Hospital-a  mem 21
Haugesund sjukehus-a === 18
Kirkenes sykehus-g == 15
Sykehuset Telemark-g mm 14
Finnmarkssykehuset, Hommerfest-g mm 12
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g = 10
Narvik sykehus-g = 7
Akershus universitetssykehus-a m 7
Kongsberg sykehus-g ® 6
Haukeland sykehus-a 1

0 50 100 150 200 250 300 350

Figur 14. Antall inkluderte i 2021 fra hvert senter
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5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Det er gjennomfgrt en individbasert dekningsgradsanalyse basert pa pasienter som har
fatt en demensdiagnose i 2018 og 2019 mot ekstern kilde: Norsk pasientregister (NPR).
Analysene for 2018-2019 ble ferdigstilt i oktober 2021.

Det er bestilt individbasert dekningsgradsanalyse, basert pa data fra 2020-2021, fra
Nasjonal tjeneste for validering og dekningsgradsanalyser hos Helsedirektoratet.
Tilbakemelding er at det ma paregnes ventetid for a fa giennomfgrt dette i ar, men at vi
skal ha en dialog i september for a vurdere muligheten.

Intern dekningsgradsanalyse er, som tidligere ar, giennomfgrt for 2021. Analysen
baseres pa antall inkluderte deltakere per poliklinikk, og innsendte lister fra
poliklinikkene med oversikt over antall pasienter som er aktuelle for inklusjon, men som
av ulike arsaker ikke inkluderes.

5.3 Tilslutning

Alle helseregioner leverer data til NorKog. | 2021 var 45 poliklinikker tilknyttet
registeret. NorKog har 98 % tilslutning pa poliklinikkniva for hukommelsesklinikker,
geriatriske og alderspsykiatriske poliklinikker som utreder kognitive symptomer i
spesialisthelsetjenesten. Kun geriatrisk poliklinikk pa Sykehuset Innlandet deltar ikke,
men etter en henvendelse i 2021, har poliklinikken na tatt kontakt for a delta. Tre
poliklinikker hadde permisjon i 2021, pa grunn av manglende spesialist/lege.

NorKog har i 2021 fatt tillatelse fra Personvernombudet ved OUS til a inkludere
pasienter:

v’ basert pé stedfortredende samtykke, ved manglende samtykkekompetanse

v’ fra nevrologiske poliklinikker

v innlagt pa ulike sengeavdelinger ved sykehusene

v' som utredes i kommunehelsetjenesten

Inklusjon av pasienter basert pa stedfortredende samtykke er iverksatt fra mars 2022.

Det skal i 2022 utarbeides en plan for inklusjon fra kommuner, sengeposter og flere
poliklinikker ved sykehusene.

Bredere inklusjon fra sykehusene og kommunehelsetjenesten vil kunne favne en stgrre
del av populasjonen personer med demens i Norge.

Elektronisk datafangst og reduksjon i antall variabler forventes @ motivere til inklusjon
fra flere aktgrer.



5.4 Dekningsgrad

5.4.1. Dekningsgradsanalyse pa individniva mot NPR

Dekningsgrad er beregnet ved en individbasert sammenstilling av registreringer i NPR og
NorKog for personer diagnostisert med demens i 2018 og 2019. 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.

Analysen ble ferdigstilt i juni 2021 og viste en dekningsgrad pa nasjonalt niva pa 74 % i
2018 0g 76 % i 2019. Dekningsgraden presenteres pa sykehusniva, selv om flere
poliklinikker fra samme sykehus deltar.



Tabell 12. Individbasert dekningsgrad (DG, %) for pasienter med demensdiagnose i
NorKog per virksomhet, 2018 og 2019. NPR = Norsk pasientregister.

2018 Helseforetak Begge N:J(:Knog KunNPR | Total Nz(:(; o | DS NP
Oslo universitetssykehus HF 128 5 17 150 89 97
Akershus universitetssykehus HF 4 0 6 10 40 100
Sykehuset i Vestfold HF 91 4 74 169 56 98
Sykehuset Innlandet HF 88 3 23 114 80 97
Sykehuset @stfold HF 111 2 0 113 100 98
Serlandet sykehus HF 112 3 38 153 75 98
Vestre Viken HF 86 3 19 108 82 97
Sykehuset Telemark HF 22 1 9 32 72 97
Diakonhjemmet sykehus 22 0 11 33 67 100
Lovisenberg diakonale sykehus 24 1 30 55 46 98
Helse Fonna HF 19 2 0 21 100 91
Helse Fgrde HF 33 2 0 35 100 94
Helse Stavanger HF 41 > 69 115 40 96
Haraldsplass diakonale sykehus AS 65 1 65 131 50 99
NKS Olaviken alderspsykiatriske
sykehus 33 2 0 35 100 94
Helse Mgre og Romsdal HF 0 0 93 93 0 100
St. Olavs Hospital HF 188 4 7 199 97 98
Helse Nord-Trgndelag HF 79 2 0 81 100 98
Helgelandssykehuset HF 21 0 0 21 100 100
Universitetssykehuset Nord-Norge
HE 74 1 23 98 77 99
Finnmarkssykehuset HF 8 0 0 8 100 100
NKS Klgverdsen Bodg 117 0 0 117 100 100
Totalt 1366 41 484 1891 74 98




2019 Helseforetak Begge N:::‘K"og KunNPR | Total Nz(:(; ;| DG NPR
Oslo universitetssykehus HF 79 41 32 152 79 73
Akershus universitetssykehus HF 4 1 2 7 71 86
Sykehuset i Vestfold HF 80 45 55 180 69 75
Sykehuset Innlandet HF 84 29 21 134 84 78
Sykehuset @stfold HF 65 24 2 91 98 74
Serlandet sykehus HF 109 52 42 203 79 74
Vestre Viken HF 83 46 17 146 88 69
Sykehuset Telemark HF 25 6 4 35 89 83
Diakonhjemmet sykehus 28 12 10 50 80 76
Lovisenberg diakonale sykehus 31 12 23 66 65 82
Helse Fonna HF 13 9 3 25 88 64
Helse Fgrde HF 33 15 0 48 100 69
Helse Stavanger HF 25 10 69 104 34 90
Haraldsplass diakonale sykehus AS 36 16 142 194 27 92
NKS Olaviken alderspsykiatriske
sykehus 32 19 0 51 100 63
Helse Mgre og Romsdal HF 33 11 62 106 42 90
St. Olavs Hospital HF 143 63 22 228 90 72
Helse Nord-Trgndelag HF 58 28 0 86 100 67
Helgelandssykehuset HF 21 > 3 29 90 83
Universitetssykehuset Nord-Norge
HE 88 33 12 133 91 75
Finnmarkssykehuset HF 4 2 0 6 100 67
NKS Klgverdsen Bodg 87 48 0 135 100 64

1161 527 521 2209 76 76

Totalt




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 vaere:

v' Manglende samtykkekompetanse, noe som ikke identifiseres av diagnose eller
prosedyrekoder i NPR.

v’ Pasienter takker nei til deltakelse.

v At redusert kognitiv funksjon kan gjgre det vanskelig a forstd omfanget av, eller ta
stilling til hva deltagelse innebaerer.

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

Dette kan forklare en lavere dekningsgrad i NorKog enn i NPR.

5.4.2. Intern analyse

NorKog har siden 2016 gjennomfgrt en lokal beregning av dekningsgraden. Antall
inkluderte i NorKog sammenstilles med antall som er aktuelle for inklusjon, men som av
ulike arsaker ikke blir inkludert.

Antall ikke-inkluderte baserer seg pa oversendte lister fra sykehusene.

Resultatet av den interne dekningsgradsanalysen presenteres i tabell 13, og viser en
total dekningsgrad pa 77 %. Resultater fra poliklinikker med lav dekningsgrad ma tolkes
med stor forsiktighet, da de er basert pa innsendte lister fra poliklinikkene. Sentre med
faerre enn 10 inkluderte deltakere i 2021 er ikke med i totalberegningen av
dekningsgraden.



Tabell 13. Antall personer som ble inkludert og ikke inkludert ved hvert senter, samt
beregnet dekningsgrad pa senterniva.

_ Ikke _ Antall Antall _
Senter inkluderte inkluderte aktuelle Dekningsgrad
2021 2021
Akershus universitetssykehus-a Ukjent 7 Ukjent Ukjent
Barum sykehus-g 24 86 110 78 %
Diakonhjemmet sykehus-g 68 74 142 52 %
Drammen sykehus-g 27 64 91 70 %
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g 4 10 14 71 %
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g 1 12 13 92 %
Flekkefjord sykehus-g 66 50 116 43 %
Haraldsplass diakonale sykehus-g 70 175 245 71 %
Haugesund sjukehus-a 18 18 36 50 %
Haugesund sjukehus-g Ukjent 73 Ukjent Ukjent
Haukeland sykehus-a Ukjent 1 Ukjent Ukjent
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g 1 62 63 98 %
Kirkenes sykehus-g 1 15 16 94 %
Klgverasen Bodg-h 23 127 150 85 %
Kongsberg sykehus-g 11 6 17 35 %
Levanger sykehus-a 30 46 76 61 %
Levanger sykehus-g 13 68 81 84 %
Lovisenberg diakonale sykehus-h 51 76 127 60 %
Molde sykehus-a 10 28 38 74 %
Narvik sykehus-g Ukjent 7 Ukjent Ukjent
Olaviken sykehus-a 10 79 89 89 %
Oslo universitetssykehus-g 7 31 38 82 %
Oslo universitetssykehus-h 24 342 366 93 %
St.Olavs Hospital-a 6 21 27 78 %
St.Olavs Hospital-g 11 131 142 92 %
Stavanger universitetssykehus-g 50 53 103 51 %
Sykehuset i Vestfold-a 117 77 194 40 %
Sykehuset i Vestfold-g 40 132 172 77 %
Sykehuset Innlandet-h 20 127 147 86 %
Sykehuset Telemark-a 6 43 49 88 %
Sykehuset Telemark-g 4 14 18 78 %
Sykehuset @stfold-g 20 177 197 90 %
Sgrlandet sykehus Arendal-g 2 100 102 98 %
UNN Harstad-g 11 47 58 81 %
UNN Midt-Troms-g 7 31 38 82 %
UNN Tromsg-g 9 118 127 93 %
Alesund sykehus-g 12 109 121 90 %
Total 774 2637 3411 77 %




5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

For a sikre datakvalitet for data samlet i 2021 er prosedyrer benyttet, basert pa
internrevisjon fra Personvernombudet, ved OUS i 2017:

v

databehandler gjennomfgrer en omfattende prosedyre for a kvalitetssikre
innregistrering, skanning, verifisering og datavask fgr data overfgres til
databehandlingsansvarlig

ved manglende utfylling eller uklare verdier pa variabler er enkelte senter kontaktet,
data etterspurt og misforstaelser oppklart

masterfilen lagres pa en forskningsserver ved OUS og oppdateres fire ganger arlig
kun autorisert personale har tilgang til masterfilen
arsrapport og resultatrapport presenteres for sentrene arlig

ved de to stgrste sentrene har registeret ansatt medarbeidere for a styrke
datakvalitet og logistikk knyttet til innsending til registeret

For a sikre datakvalitet etter etablering av elektronisk datafangst er det i 2021
giennomfgrt fglgende tiltak:

en grundig gjennomgang av variabler og reduksjon i antall variabler forventes a ha
betydning for datakvaliteten fremover:

- identifisering av pasienter, ved hjelp av Folkeregisteret

- maksimum og minimum skar pa svaralternativ

- hjelpetekst for presisering av spgrsmal

- automatisk beregning av BMI og sumskar pa enkelte skjema/tester

- automatisk beregning av Z-skar for fortolkning av testresultater

- obligatoriske variabler

- klinikere har veert involvert i prosessen med valg av variabler, for a sikre at de
viktigste variablene beholdes

endringer er presentert pa registerseminar, pa hjemmesiden, i mailkorrespondanse
og ved produksjon av informasjons- og opplaeringsfilmer

brukermanual og hjelpeark er oppdatert i trad med utvikling av elektronisk
datafangst



5.6 Metoder for vurdering av datakvalitet

Metoder for vurdering av datakvalitet presenteres ved:

v
v
v

v

Kompletthet av data for de fem sentrale kvalitetsindikatorene.

Korrekthet: Fgdselsnummer fra NorKog, sammenlignet med NPR.

Likhet i diagnoser registrert i NorKog, sammenlignet med journalsystemet ved to
poliklinikker.

Sammenligning av diagnosesetting og kognitive malinger hos de ulike poliklinikkene.

5.7 Vurdering av datakvalitet

5.7.1. Grad av kompletthet for sentrale variabler i 2020

Kompletthet for sentrale kvalitetsindikatorer vises i figur 15, og er en oppsummering av
figurene i kapittel 3.

Spesifikk etiologisk demensdiagnose (N=1019 med diagnosen demens)

Oppfoling etter utredring (2052 med disgnosen demens/MC))

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

Andel pasienter

Figur 15. Kompletthet for fem sentrale kvalitetsindikatorer i NorKog.

5.7.2. Korrekthet

Fodselsnummer fra NorKog, sammenlignet med NPR

For vurdering av kompletthet viser vi til en kobling av fedselsnummer mellom NorKog og
NPR for personer med demens, inkludert i 2018 og 2019. Koblingen ble gjennomfgrt pa
slutten av 2021 i forbindelse med dekningsgradsanalyse. Denne viste en andel feil i 2018
pa 0,65 % og i 2019 pa 0,8 %.



5.7.3 Reliabilitet

Diagnoser i NorKog, sammenlignet med journalsystem

For & vurdere samsvar mellom diagnoser registrert i NorKog og i kliniske
journalsystemer, ble det utfgrt en analyse basert pa et tilfeldig utvalg av pasienter
inkludert i 2021, fra to av de st@rste leverandgrene av data til NorKog,
hukommelsesklinikken ved OUS og geriatrisk poliklinikk ved St. Olavs hospital (N= 58).

Tabell 14. Diagnoser i NorKog sammenlignet med journalsystem (prosent i parentes).

Konklusjon journalsystem
SCI MCI Demens  Annet Total
SCI 6 (86) 0 1(14) 0 7 (100)
. MCI 3(15) 14 (70) 3(15) 0 20 (100)
Konklusjon NorKog -5 oo 1(4) 0 25 (96) 0 | 26(100)
Annet 1 (20) 0 0 4(80) | 5(100)
Total 11 14 29 4 58

Samsvaret mellom diagnosene som beskriver graden av kognitiv svikt; subjektiv kognitiv
svikt (SCI), mild kognitiv svikt (MCI) og demens og kategorien «annet» i journalsystem og

NorKog ga en kappa pa 0,77.

Sammenligning av diagnosesetting mellom sentrene, giennom sammenligning av

diagnoser og kognitive mal

For a vurdere forskjeller i diagnosesettingen mellom de forskjellige sentrene er det gjort
en sammenligning av MMSE-verdi (mal pa global kognitiv funksjon) i de tre
diagnosegruppene SCIl, MCl og demens, se Tabell 15.

Tabell 15. Gjennomsnittlig MMSE ved SCI, MCl og demens ved de forskjellige sentrene i
2021. MMSE er ikke presentert for sentre med mindre enn 10 deltakere i hver kategori,
men er med i totalsummen. Antall deltakere hvor MMSE er registrert i 2021 er 2235, av
disse har 138 en annen diagnose enn SCI, MCl eller demens. Antall hvor MMSE ikke er

registrert er 80.

SCI MCI Demens
Antall MMSE Antall MMSE Antall MMSE
Akershus universitetssykehus-a 0 3 1
Baerum sykehus-g 19 28,3 46 23,0 13 18,9
Diakonhjemmet sykehus-g 11 27,2 28 24,5 27 20,5
Drammen sykehus-g 12 26,8 14 26,3 35 20,8
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g 0 5 4
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g 0 5
Flekkefjord sykehus-g 2 24 23,5 18 17,6




Haraldsplass diakonale sykehus-g 5 88 25,8 79 21,1
Haugesund sjukehus-a 0 10 23,5 4

Haugesund sjukehus-g 3 38 25,7 30 18,7
Haukeland sykehus-a 0 0 1
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g 6 23 22,1 23 17,7
Kirkenes sykehus-g 1 10 23,3 4

Klgverasen Bodg-h 14 26,5 40 24,0 69 17,7
Kongsberg sykehus-g 0 0 3

Levanger sykehus-a 11 26,8 9 18 22,2
Levanger sykehus-g 12 23,2 23 24,8 25 19,2
Lovisenberg diakonale sykehus-g 14 27,5 27 24,6 27 21,2
Molde sykehus-a 11 26,0 5 8

Olaviken sykehus-a 3 17 25,4 35 21,4
Oslo universitetssykehus-g 0 4 25 23,0
Oslo universitetssykehus-h 15 28,1 40 26,7 33 22,9
St.Olavs Hospital-a 3 5 12 22,2
St.Olavs Hospital-g 13 26,6 35 24,4 49 20,4
Stavanger universitetssykehus-g 1 35 23,7 16 19,4
Sykehuset i Vestfold-a 14 27,7 25 24,2 20 21,1
Sykehuset i Vestfold-g 4 38 26,0 82 21,1
Sykehuset Innlandet-h 9 51 25,4 38 22,4
Sykehuset Telemark-a 2 10 27,1 28 21,9
Sykehuset Telemark-g 1 1 11 21,5
Sykehuset @stfold-g 24 27,3 67 23,8 72 19,5
Serlandet sykehus Arendal-g 14 29,1 24 25,2 47 22,3
UNN Harstad-g 3 25 23,0 12 18,8
UNN Midt-Troms-g 1 15 21,8 12 19,0
UNN Tromsg-g 4 48 23,9 34 20,9
Alesund sykehus-g 1 29 25,7 75 20,7
Totalsum 233 27,1 869 24,7 995 20,5
Kommentar:

Sett under ett er det relativt god kvalitet pa utfyllingen av kvalitetsindikatorene

(kompletthet av data), god kvalitet pa hvem deltakerne er (korrekt personnummer

registrert), bra reliabilitet nar det kommer til 3 diagnostisere kognitiv svikt og demens
(sammenligning av NorKog mot pasientjournaler) og relativt god intersenterreliabilitet,
hva angar sammenheng mellom grad av kognitiv svikt malt med MMSE og
diagnostisering av kognitiv svikt og demens.




Kapittel 6
Fagutvikling og pasientrettet kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret
Inklusjonskriteriene i NorKog er:
Pasienter med samtykkekompetanse, som henvises til en poliklinikk i

spesialisthelsetjenesten for utredning av kognitive symptomer og mistanke om
demens.

Fra 2022 vil ogsa pasienter med manglende samtykkekompetanse inkluderes basert pa
stedfortredende samtykke

6.2 Registerets variabler og spesifikke kvalitetsindikatorer

Det er utarbeidet en kodebok for alle variabler i NorKog. Brukermanualen beskriver
detaljert hvordan de ulike variablene skal registreres.

Det er i samarbeid med det kliniske fagmiljget, fagradet i NorKog og Nasjonalt
servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre i Helse Sgr-@st, utviklet tolv
kvalitetsindikatorer i NorKog.

Som et ledd i etablering av elektronisk datafangst er kodebok, brukermanual og
vedtekter revidert i 2021-2022. Kvalitetsindikatorer skal revideres i 2022.



Tabell 16. Kvalitetsindikatorer i NorKog.

Informasjon er innhentet fra komparent (prosess)

Informasjon fra komparent er sentralt for a fa et bilde av debutsymptomer, utvikling, utfordringer, funksjon i
dagliglivet og sikkerhet. Malet er at informasjon innhentes fra komparent for minst 95 % av pasientene.

Funksjon i dagliglivet er kartlagt (prosess)

For a kunne stille diagnosen demens, ma den kognitive svikten pavirke evnen til a klare seg i dagliglivet. Malsetning
er at 100 % av pasientene blir kartlagt for funksjon i dagliglivet.

Nevropsykiatriske symptomer er kartlagt (prosess)*

Nevropsykiatriske symptomer er vanlig ved kognitive symptomer og demens. Kartlegging er viktig for & kunne skille
mellom kognitiv svikt og psykiatriske lidelser samt iverksette adekvat behandling. Malsetning er at 100 % kartlegges

Depressive symptomer er kartlagt (prosess)*

Symptomer som svekket kognisjon, nedsatt initiativ og endring av sgvnmgnster kan forekomme bade ved demens og
depresjon. Kartlegging er viktig for a skille mellom depresjon og demens og iverksette adekvat behandling.
Malsetning er at 90 % kartlegges for depressive symptomer med MADRS og/eller Cornell.

Utvidet kognitiv testing er utfgrt (prosess)

Nasjonal faglig retningslinje om demens anbefaler en utvidet utredning i spesialisthelsetjenesten nar den basale
utredningen ikke er tilstrekkelig for a stille en diagnose. Malet er at 95 % far en utvidet kognitiv utredning.

Spesifikk etiologisk diagnose er stilt ved demens (resultat)*

For a kunne gi riktig behandling, informasjon og planlegge videre tilbud, er det viktig at det konkluderes med
etiologisk underliggende arsak til demens. Malet er at andelen med etiologisk demensdiagnose er minst 90 %.

Computertomografi (CT) eller magnettomografi (MR) er utfgrt (prosess)

Undersgkelse av hjernen med CT eller MR inngar i de diagnostiske kriteriene for demens for a utelukke andre
arsaker til kognitive symptomer enn demenssykdommer. Malsetning er at 90 % er undersgkt med CT eller MR.

Helsekrav til fgrerkort er vurdert (resultat)

Kognitiv svikt kan pavirke om en person fyller helsekravene for bilkjgring. Av sikkerhetshensyn er det viktig at videre
kjgring vurderes. Malsetning er at helsekrav for bilkjgring vurderes hos 100 % av de inkluderte.

Pasienter med demens eller MCI, henvist til oppfglging i helsetjenesten etter utredning (resultat)*

Oppfelging etter diagnostisering anbefales i Nasjonal faglig retningslinje om demens. Malsetning er at 100 % av de
som far diagnosen demens eller mild kognitiv svikt, far oppfglging fra helsevesenet etter endt utredning.

Tid fra utredningsstart til informasjon om diagnose er gitt (prosess)

Det er gnskelig at pasient far tilbakemelding om diagnose sa raskt og presist som mulig etter endt utredning, slik at
behandling og hjelpetiltak kan planlegges. Malet er at over 80 % far en diagnose innen 6 maneder.

Innhenting av pasientrapporterte utfallsmal (PROM) (resultat)*

Tilbakemelding fra pasient og komparent er viktig for a fa en forstaelse av hvordan kognitive symptomer oppleves og
pavirker hverdagen. Dette kan pavirke behovet for behandling og oppfglging. Malsetning er at PROM innhentes fra
100 % av de inkluderte.

Somatisk undersgkelse er giennomfgrt (prosess

Somatisk undersgkelse utfgres for a utelukke andre tilstander som kan gi kognitiv svikt. Det kan gke presisjonen i
etiologisk demensdiagnostikk. Malet er at somatisk undersgkelse er utfgrt pa 100 % av pasientene

* presentert i resultatkapittel 3.1.




6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

6.3.1. PROM

PROM for NorKog ble godkjent av Fagsenter for pasientrapporterte data og
Folkehelseinstituttet i 2017. Arbeidet med utvikling av PROM ble gjort i samarbeid med
fagradet, klinikere, brukerorganisasjonen Nasjonalforeningen for folkehelsen og
Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre HS@. NorKog innhenter PROM fra
bade pasient og komparent.

Tabell 17. PROM fra pasient og komparent.

PROM innhentet fra pasient

Hukommelse
o Synes du at hukommelsen din er darligere enn den har vaert fgr?
o Huvis ja, bekymrer dette deg?
o MMSE-NR3, en kognitiv screeningtest.

Generell helse
o Fgler du deg stort sett sterk og opplagt eller trgtt og sliten?
o Gradert skala med 7 svaralternativ.
o Spgrsmalene fra WHO-5 index og HUNT-studien

PROM innhentet fra komparent

Funksjon i hverdagen
o Instrumentelle aktiviteter i dagliglivet (I-ADL).
o Personnzre aktiviteter i dagliglivet (P-ADL).

Utvikling av kognitive symptomer
o Informant Questionnaire for Cognitive Decline (IQCODE).

Nevropsykiatriske symptomer:
o Neuropsychiatric Inventory Questionnaire (NPI-Q).

Depressive symptomer
o Cornell Skala for depresjon ved demens (CSDD).

| resultatkapittelet 3.1.1., 3.2.2. og 3.2.3. presenteres PROM besvart av pasient og
komparent.

6.3.2. PREM

Utvikling av PREM spgrsmal for NorKog er gjort i samarbeid med fagradet,
Nasjonalforeningen for folkehelsen og Fagsenter for pasientrapporterte data.



Malet har veert @ skreddersy PREM-spgrsmal tilpasset populasjonen i NorKog.
Brukerradet hos Aldring og helse og Erfaringspanelet hos Nasjonalforeningen har deltatt
i alle ledd av prosessen.

Spgrsmalene er hentet fra Folkehelseinstituttet: generisk kortversjon av spgrreskjema
Somatikk, voksne, poliklinikk. Basert pa tilbakemeldinger fra brukere er spgrsmalene
forenklet, konkretisert og antall svaralternativ redusert.

PREM-skjemaet er pilottestet ved to poliklinikker og tas i bruk for alle inkluderte varen
2022.

Se kapittel 6.7.3., 6.8.3.0g 6.9.3. for beskrivelse av arbeidet med utvikling av PREM-
skjema for malgruppen.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

NorKog har tilgjengelige data pa alder, kjgnn, utdanning, sivilstatus og boform. | arets
rapport presenteres informasjon om demografi fordelt pa regioner, typer poliklinikk og
kjgnn i kapittel 3, ved deskriptive- og frekvensanalyser.

6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale
kvalitetsindikatorer o.l.

6.5.1. Forekomsttall av demens i Norge

Lederen av NorKog, Geir Selbaek, har spilt en sentral rolle i arbeidet med a utarbeide
forekomsttall for demens i Norge. Resultater fra arbeidet ble presentert pa
Demensdagene 2020. https://www.aldringoghelse.no/demensdagene-2020-
regjeringen-lanserer-demensplan-2025-og-nye-tall-for-forekomst-av-demens-i-norge-
presenteres/

Demensplan 2025

Medarbeidere i NorKog og personer fra fagradet i NorKog har bidratt i arbeidet med
utformingen av Demensplan 2025, gjennom hgringssvar fra Nasjonal
kompetansetjeneste for aldring og helse. Demensplan 2025 ble publisert pa
Demensdagene 2020.

Nasjonal faglig retningslinje om demens (2017)

NorKog var en aktiv bidragsyter i arbeidet med a utvikle Nasjonal faglig retningslinje om
demens, som ble publisert i 2017. Retningslinjen har blant annet tatt utgangspunkt i de
kognitive testene som inngar i NorKog og anbefaler disse ved utvidet kognitiv testing.



Nasjonale kvalitetsindikatorer

Det finnes tre nasjonale kvalitetsindikatorer som er spesifikt rettet mot kommunale
tilbud til personer med demens:

v’ Dagaktivitetstilbud til personer med demens

v’ Lokaliseringsteknologi til hjemmeboende personer med demens

v’ Fastlegers oppfglging av sine hjemmeboende pasienter med demens
Kvalitetsindikatorer knyttet til demens og sykehustjenester er ikke under planlegging
forelgpig. NorKog har tidligere invitert Helsedirektoratet til samarbeid om dette.

6.6 Etterlevelse av faglige retningslinjer

Nasjonal faglig retningslinje om demens ble utarbeidet i 2017 og sist oppdatert i
november 2022. Retningslinjen omfatter hele demensforlgpet, fra undersgkelse hos
fastlege og kommunalt demensteam til utredning i spesialisthelsetjenesten for enkelte
grupper av pasienter. NorKog samler data fra poliklinikker i spesialisthelsetjenesten, og
kan dermed kun svare opp deler av anbefalingene i retningslinjen. Kvalitetsindikatorene
i NorKog er utarbeidet basert pa anbefalinger i Nasjonal faglig retningslinje og vil
revideres i 2022.

6.7 Identifisering av pasientrettede forbedringsomrader

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

6.7.1. Variasjon mellom sykehus ved kartlegging av nevropsykiatriske symptomer.

Nevropsykiatrisk intervjuguide (Neuropsychiatric Inventory — NPI) kartlegger 12
nevropsykiatriske symptomer som kan oppsta ved en demenssykdom, blant annet
depresjon, angst, aggresjon, psykose, apati og sgvnforstyrrelser. Kartleggingen er viktig
for korrekt diagnostisering og behandling av kognitiv svikt.

Arsrapporten fra 2020 viste en variasjon mellom sykehusene knyttet til andelen
deltakere kartlagt med NPI. 86 % av alle inkluderte deltakere i NorKog i 2020 ble utredet
med NPI, med en variasjon mellom sykehusene fra 49 % til 100 %.

6.7.2. Manglende inklusjon grunnet fremmedspraklig bakgrunn

Ved registrering av pasienter som ikke blir inkludert i NorKog, har en begrunnelse veert
at pasienten har fremmedsprdklig bakgrunn. Dette kan skyldes liten tilgang pa egnet
utredningsmateriale pa andre morsmal enn norsk. Videre har det kommet innspill pa at
eksisterende tester ikke er egnet til personer med kort/ingen utdanning.

Klinikere har uttrykt et gnske om tester og utredningsverktgy i engelsk versjon.



6.7.3. PREM- skjema tilpasset malgruppen

Pasientens erfaringer med helsetjenesten nar de gijennomgar en omfattende utredning
av kognitive symptomer, er Igftet frem av fagradet som et omrade som bgr belyses. Det
finnes ikke noen validerte skjema for kartlegging av hvordan personer med kognitiv svikt
opplever den hjelpen de far. For a kunne bedre kvaliteten pa tilbudet vil det veaere av
stor betydning a fa systematiserte tilbakemeldinger om pasienters tilfredshet med
tjenesten de mottar.

6.8 Tiltak for pasientrettet kvalitetsforbedring

6.8.1. @kt bruk av Nevropsykiatrisk intervjuguide (Neuropsychiatric Inventory -
NPI)

NorKog sgkte og fikk midler fra SKDE i 2020 til a gjennomfgre et
kvalitetsforbedringsprosjekt for a gke andelen pasienter kartlagt med NPI.

Ti poliklinikker med lav andel deltakere kartlagt med NPl i 2020, ble invitert til a delta i
prosjektet, og atte takket ja.

Prosjektet er gjennomfgrt i tidsrommet 2021 og 2022, med bruk av
giennombruddsmodellen for kvalitetsforbedring. Prosjektet har hatt stgtte fra SKDE, ved
Gitte Hgglund Carlsen og Marianne Nicolaisen, i utarbeidelse av protokoll og deltagelse i
arbeidsgruppe og pa seminar. Erfaringsagent Bjgrnar Nyen ble engasjert som veileder.
Sverre Bergh og Marit Navik har vaert prosjektledere.

v Det er gjennomfgrt tre seminarer: Oppstart-, midtveis- og sluttseminar.

v Deltakende poliklinikker har utarbeidet plan for gjennomfgring av prosjektet lokalt,
og planen ble revidert etter midtveisseminar.

Prosjektledelsen har hatt digitale mgter med sentrene mellom seminarene.

Det er gjort registreringer av alle inkluderte i NorKog i prosjektperioden, og om NPI
er benyttet/evt. hvorfor ikke.

Resultat av malingene er sendt prosjektledelsen i slutten av hver maned.
Resultater fra malingene er presentert pa sluttseminar.

Sluttrapport er levert fra alle poliklinikkene som deltok.

Alle poliklinikkene presenterte egne resultater og evaluering pa sluttseminaret.

< S
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6.8.2.Inklusjon av pasienter med fremmedspraklig bakgrunn

| arbeid med overgang til elektronisk innregistrering er kognitive tester, som er egnet til
undersgkelse av personer med kort/ingen utdanning og personer med annet morsmal
enn norsk, inkludert i registeret. Utvelgelse av aktuelt utredningsvarktgy er gjort i
samarbeid med overlege Peter Bekkhus-Wetterberg fra Oslo universitetssykehus. Han



samarbeider med demensmiljg i Norden, for a bedre kvaliteten pa utredningstilbudet til
disse gruppene. Enkelte tester er oversatt til samisk og gjort tilgjengelige pa
hjemmesiden til Nasjonalt senter for aldring og helse.

PVO ved OUS har godkjent inklusjon av disse testene/verktgyene i NorKog.

6.8.3. PREM-skjema tilpasset malgruppen

| samarbeid med brukerorganisasjonen Nasjonalforeningen for folkehelsen og nasjonalt
Fagsenter for pasientrapporterte data, er det gjort et utviklingsarbeid for a tilpasse
eksisterende PREM-skjema til personer med kognitiv svikt. Ulike brukergrupper har
deltatt i spgrreundersgkelse, gruppeintervju og individuelle intervju, for a bidra til a
skreddersy et PREM-skjema. Innspill fra brukerne har bidratt til & redusere antall
spgrsmal, konkretisere formuleringer og redusere antall svaralternativer. PREM-skjema
tas i bruk varen 2022, i sammenheng med elektronisk datafangst. Brukerne har gitt
tydelig tilbakemelding pa at de gnsker a svare pa papir, men resultatene importeres i
den elektroniske databasen.

6.9 Evaluering av tiltak for pasientrettet kvalitetsforbedring (endret
praksis)

6.9.1. ket bruk av NPI

Resultater av giennomfgrte tiltak

Poliklinikkene som deltok, har utarbeidet en plan for gjennomfgring av prosjektet lokalt.
Eksempler fra lokale tiltaksplaner, utarbeidet ved det enkelte sykehus:

Informere kolleger om prosjektet og fordele oppgaver

Mgte med leder, for forankring pa ledelsesniva

Kort undervisning om nevropsykiatriske symptomer og NPI

Ga gjennom skjemaflyt

Starte registrering

Konkrete forslag til forbedring pa klinikkmgte eller tirsdagsmgte

Samle alle medarbeidere for & se opplaeringsvideoer

Omstrukturering av pargrendesamtalen

Levere NPI-skjemaet og de andre pargrendeskjemaene direkte til pargrende
Kontakte pargrende pa telefon

Kontinuerlig motivering og paminnelser om viktigheten av komparentopplysninger
Innfgre faste polikliniske mgter

Endre frase i innkallingen, slik at det kommer tydeligere fram at det er behov for at
pargrende er med pa utredningen

NSNS N N N NN

Resultat etter gjennomfart prosjekt
Pa sluttseminaret i mai 2022 viste malinger at fire poliklinikker hadde gkt andelen hvor



NPI var fylt ut, sammenlignet med resultatene ved oppstart av prosjektet. Tre
poliklinikker hadde gkt andelen underveis, men en reduksjon ved siste maling. Samlet
resultat for alle sentrene viste en gkning i andel pasienter utredet med NPI fra 75 % til

90 %.
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Figur 16. Andel pasienter (%) hvor NPI-Q er utfgrt i 2019, 2020, 4. kvartal 2021, jan-april
2022
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Siste fase av prosjektet sammenfalt med oppstart av elektronisk innregistrering av data.
Opplaering, endring av arbeidsoppgaver, organisatoriske endringer og manglende
spesialist i teamet er forklaringer pa at ett senter ikke hadde levert data i siste del av
prosjektet, og at andre hadde darligere resultat ved siste maling.

Spredning av resultater til andre innrapporterende enheter og fagfeltet generelt.

v’ Resultater fra prosjektet er presentert pa Landskonferansen i alderspsykiatri i mai
2022 og skal presenteres pa registerseminar hgsten 2022.

v’ Digital presentasjon av prosjektet er publisert pa hjemmesiden til Nasjonalt senter
for aldring og helse (Aldring og helse).

v' Tre informasjonsfilmer er produsert, som del av prosjektet. Filmene omhandler
bakgrunnen for og nytten av bruk av NP, i tillegg til at de inneholder presentasjoner
av hvordan kartleggingen kan gjennomfgres. Filmene er gjort tilgengelige nasjonalt
pa hjemmesiden til Aldring og helse, og er ogsa lagt ut pa NorKog sin hjemmeside.

v' Tilbakemeldinger fra bade deltagere og prosjektledelsen er at giennombrudds-
metodikken kan vaere nyttig for giennomfgring av nye kvalitetsforbedringsprosjekt.
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Om gjennomfering av NPI-prosjektet vil gke andelen inkluderte som utredes for
nevropsykiatriske symptomer med bruk av NPl i hele NorKog og for enkelte sykehus, vil
arsrapporter pa kvalitetsindikatoren vise frem i tid.

6.9.2. Inklusjon av pasienter med fremmedspraklig bakgrunn

Resultater av arbeidet med G gke inklusjon av personer med fremmedsprdklig bakgrunn

v informasjon om aktuelle utredningsverktgy og tester for personer med annet
morsmal enn norsk er na tilgjengelig i registerets brukermanual

v' PDF av materialet ligger pa hjemmesiden til Nasjonalt senter for aldring og helse

v samtykker for deltagelse i registeret er oversatt til engelsk og er tilgjengelig pa
hjemmesiden til NorKog

v data/resultater fra testene registreres elektronisk i registeret

Om disse tiltakene vil gke inklusjon av personer med fremmedspraklig bakgrunn vil
rapporter i 2023-2024 kunne belyse.

6.9.3. PREM-skjema

v’ utviklingsprosessen med gjennomgang av eksisterende skjema og involvering av
ulike brukergrupper har pagatt i perioden 2019-2022.

v samarbeid med fagrad, kliniker, brukerorganisasjonen og Fagsenter for
pasientrapporterte data har pavirket sluttresultatet

v’ pilottesting av skjema ved to poliklinikker har gitt nyttige innspill

v samarbeid med HEMIT har muliggjort utsendelse pa papir og overlevering av data
elektronisk til sekretariatet i NorKog

v’ etiske avklaringer er gjort i samarbeid med Fagsenter for pasientrapporterte data,
for a sikre at pasienten kan svare anonymt

Resultat: | mai 2022 tas PREM-skjema i bruk for alle inkluderte i NorKog, med
utsendelsesformat, omfang og ordlyd tilpasset personer med kognitiv svikt og/eller
demens.

Resultater av besvarelsene vil kunne danne grunnlag for a identifisere behov for nye
kvalitetsforbedringsprosjekt lokalt eller med utspring fra NorKog sentralt.

6.10 Pasientsikkerhet

Komplikasjoner eller ugnskede hendelser registreres ikke i NorKog, da data bestar av
variabler registrert ved fgrstegangsundersgkelse



Kapittel 7
Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljg

NorKog utarbeider arlig en resultatrapport hvor data presenteres pa enhetsniva, og gir
grunnlag for a kunne sammenligne egne data med andre poliklinikker og totalmaterialet
i NorKog. Etter forespgrsel fra deltagende poliklinikker oversendes rapporten i en
PowerPoint-versjon, slik at sentrene enkelt kan presentere den i internfaglige mgter.
Tilbakemeldingene fra sentrene er at rapporten danner grunnlag for a drgfte egen
praksis.

Pa det arlige registerseminaret er resultatpresentasjonen pa programmet. Den
interaktive resultatpresentasjonen oppdateres to ganger arlig og gir sentrene tilgang pa
egne data https://www.kvalitetsregistre.no/ .

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Arsmelding fra NorKog distribueres per e-post til kontaktperson og faglig leder ved hvert
senter, med oppfordring om & distribuere denne til aktuelle kolleger lokalt. Arsrapporter
legges ut pa registerets hjemmeside.

7.3 Resultater til pasienter

Nar pasienten skriver under pa samtykkeerklaeringen om deltagelse i registeret mottar
deltaker en kopi av samtykkeskrivet, hvor det orienteres om registerets hjemmeside;
www.norkog.no.

Hjemmesiden til NorKog er utarbeidet i en enkel og lettlest sprakform. Aldring og helses
brukerrad bidrar i dette arbeidet. Informasjon om registeret, arsrapporter og pagaende
forskning, finnes pa registerets hjemmeside. Alle studier som benytter data fra NorKog
presenteres med et sammendrag. Det er en egen fane med informasjon til pasienter.

En interaktiv resultatpresentasjon gj@r resultater tilgjengelig, ogsa for pasienter,
pargrende og samarbeidspartnere i kommunehelsetjenesten. NorKog har ikke fatt
henvendelser fra pasienter eller pargrende om resultatpresentasjoner.

7.4 Publisering av resultater pa kvalitetsregistre.no

Kvalitetsindikatorer som presenteres pa kvalitetsregister.no:

Andel pasienter hvor det er innhentet pasientrapporterte mal (PROM).

Andel pasienter hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt.

Andel pasienter hvor depressive symptomer er kartlagt.

Andel pasienter med demens som har fatt en spesifikk etiologisk demensdiagnose.
Andelen pasienter med demens/MCl som far oppfelging etter utredning.

ASANENENEN


https://www.kvalitetsregistre.no/
http://www.norkog.no/

Kapittel 8
Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Det er etablert et samarbeid med svensk demensregister, SveDem, og det har veaert
kontakt med svensk BPSD-register (register for atferdsmessige og psykologiske
symptomer ved demens). NorKog har ogsa hentet inspirasjon fra Dansk Klinisk
Kvalitetsdatabase for Demens. NorKog samarbeider med Island, som er i ferd med a
utvikle et demensregister.

NorKog samarbeider tett med Kvalitetsregister innen alderspsykiatri (KVALAP).

Vi har veert kontaktet av fagmiljger i Irland og Australia. Fagmiljgene i begge landene eri
en prosess med etablering av demensregistre.

Samarbeidet med de ulike registrene bestar i harmonisering av
kartleggingsinstrumenter, sammenligning av resultater og muligheter for felles
presentasjoner i tidsskrifter og pa internasjonale kongresser.

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

8.2 Vitenskapelige arbeider

8.2.1. Utlevering av data

Fagradet har fra oppstarten i 2008 til utgangen av 2021 godkjent utlevering av data til
57 studier. Av disse har fire studier trukket sgknaden. | 2021 har fem studier fatt
godkjent utlevering av data fra NorKog. Det er utlevert data til 13 studier i 2021.
NorKog har i perioden 2008-2021 levert data til 25 PhD-prosjekter, 20 postdoc-
prosjekter, tre mastergradsstudier og én offentlig rapport.

Ved utgangen av 2021 er 110 publikasjoner, som helt eller delvis er basert pa data fra
NorKog publisert, av disse er 18 publisert i 2021. Flere av studiene som mottar data fra
NorKog er multisenterstudier hvor forskere fra ulike forskningsmiljger og klinikker
deltar. Temaene for forskningen har stor bredde. Klinikknzere studier med fokus pa
forbedring av tilbudet til pasientgruppen har veert prioritert, og resultatene presenteres
blant annet pa registerseminar, og diskuteres med tanke pa om de kan implementeres
for a brukes direkte i kvalitetsforbedrende hensikt.



| 2021 har fem studier sgkt og fatt godkjent utlevering av data:

v
v

v
v
v

Kvantitativ EEG som et prognostisk verktgy for lett kognitiv svikt

Betydningen av pargrendes omsorgsbelastning har for omfang av overgrep og vold
blant hjemmeboende personer med demens

Diagnostisering av demens i Trgndelag

Inflammasjon ved demens

Kognitive og motoriske prediktorer for shuntrespons hos pasienter med idiopatisk
normaltrykkshydrocephalus

Informasjon om de ulike studiene finnes pa hjemmesiden www.norkog.no og er
beskrevet med tanke pa at det skal vaere forstaelig for pasienter og pargrende.

8.2.2. Publiserte artikler for 2019 og 2020, basert pa data fra NorKog
2021

Soares JZ, Pettersen R, Saltyté, Persson K, Strobel C, Selbaek G, Bogdanovic N.
Vitamin D Levels, APOE Allele, and MRI Volumetry Assessed by NeuroQuant in
Norwegian Adults with Cognitive Symptoms. J Alzheimers Dis. 2021;79(1):311-321.
doi: 10.3233/JAD-201018

B. Kamsvaag, S. Bergh, J. Saltyte Benth, G. Selbaek, K. Tevik and A. S. Helvik. Alcohol
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Kapittel 9

Videre utvikling av registeret

Tabell 17. Videreutvikling av registeret

Datafangst, forbedring av metoder og datakvalitet

Elektronisk datafangst

2021
v

v

Utarbeidelse og ferdigstilling av kravspesifikasjon/
bestillingen til HEMIT
Ukentlige mgter med HEMIT i utviklings- og
implementeringsfasen
Forberedelser til implementering av Igsningen

- Opplaering av poliklinikkmedarbeidere

- Utarbeidelse av oppleeringsmateriell
Revisjon av vedtekter, samtykker, kodebok,
hjelpeark, brukermanual og prosedyrer
Innga databehandlingsavtale med Norsk Helsenett
Si opp databehandlingsavtale med Sykehuset
Innlandet
Etisk avklaring med Fagsenter for pasientrapporterte
data

15 mars - avslutte registrering pa papir, all
datafangst videre elektronisk
Import av historiske data
Ferdigstille PREM-verktgy

- utvikle Igsning i samarbeid med Andvord

- teste og implementere juni 2022
Evaluere og oppgradere den elektroniske Igsning
etter innspill fra klinikere. Arbeidet ferdigstilles juni
2022
Etablere lgsning for kopiering av registrerte data fra
MRS til journal
Undersgker lgsninger for lagring av samtykker hos

- Medinsight eller Norsk helsenett
Oppdatering av hjemmeside
Etablere faste digitale fagmgter for a gi informasjon,
gke kompetanse, kvalitetssikre diagnostikk og bruk
av kartleggingsskjemaer.




Dekningsgrad

@ke dekningsgraden pa
individniva og
senterniva

2021

Reduksjon av antall variabler ved etablering av
elektronisk datafangst

Godkjenning fra Personvernombudet ved OUS til
inklusjon fra flere sykehusenheter og kommunal
helsetjeneste

Henvendelse til aktuelt senter om deltagelse (Gjgvik
sykehus)

Samarbeide med Kvalitetsregister alderspsykiatri
(KVALAP) om informasjon til sykehus

Godkjenning fra Personvernombudet til at pargrende
kan samtykke til deltagelse pa vegne av pasient-
stedfortredende samtykke

Informasjonsbrosjyre til pasient om deltagelse i
registeret i et format tilpasset malgruppen

Egen fane pa hjemmesiden med informasjon til
pasient

Samtykke- og informasjonsbrosjyre skriv pa engelsk
Tester egnet for personer med lite/kort utdanning
eller annet morsmal enn norsk inngar i registeret

Informasjonsmete/besgk til senter aktuelle for
deltagelse

Stand pa nasjonal konferanse: Aldring i Norge, med
markedsfgring av registeret

Forberedelse til tilgjengeliggjgring av informasjon om
deltagelse pa Helse Norge

Utarbeide plan for inklusjon fra flere sykehus,
inklusjon av innlagte pasienter og inklusjon fra
kommunehelsetjenesten

Kompletthet

@ke kompletthet

2021

Resultatpresentasjon i arsrapport, tema pa
registerseminar og i mgter
Kvalitetsforbedringsprosjekt for a gke andelen
kartlagt for nevropsykiatriske symptomer
gjennomfgrt

2022

Resultatrapportering i rapporter, interaktivt og pa
seminar viderefgres

Resultater fra NPI-prosjekt presenteres pa
registerseminar og Landskonferansen i
alderspsykiatri




Forbedring av rutiner for intern kvalitetssikring av data

Faerre variabler og
elektronisk
innregistrering

2021
v Beslutning i fagradet angdende mindre variabelsett
v' Implementering av MRS-lgsning
Opplaering/gjennomgang av praksis for registrering,
pa registerseminar og digitale presentasjoner

2022
v" Oppfelging av resultater fra elektronisk datafangst
Sikkerhetsregistrering lagt inn i MRS, som hindrer
plotting av for hgye/lave verdier

Oppfolging

av resultater fra validering mot eksterne kilder

Validering mot eksterne
kilder

2021
v" Sammenligning av diagnoser i NorKog mot journal

2022
Sammenligning av diagnoser i NorKog mot journal

Revisjon av kvalitetsindikatorer

Fagradet reviderer
kvalitetsindikatorer

2022
v" Gjennomgang av Demensplan 2025, Forlgp demens
og oppdatert Retningslinje for demens
v' Gjennomgang av resultat for kvalitetsindikatorer
siste fem ar
v Evaluere og oppdatere registerets
kvalitetsindikatorer

Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

PREM-spgrreskjema

2021
v Fagradet godkjente skjema
v Brukerorganisasjonen har deltatt i utarbeidelse av
skjiema
v" Samarbeid med/veiledning fra Fagsenter for
pasientrapporterte data underveis i prosessen
v Pilottesting ved to sykehus
PREM-skjema inkludert i MRS-lgsning
2022
v

Lgsningen implementeres juni 2022
Resultater analyseres og evalueres etter ett ars bruk

Bidrag til etablering av nasjonale retningslinjer eller nasjonale kvalitetsindikatorer

Samarbeid med
helsedirektoratet

2021-2022
v Ledelsen i NorKog er i kontinuerlig dialog med
Helsedirektoratet om tema tilknyttet nasjonale
retningslinjer og arbeidet med nasjonale
kvalitetsindikatorer knyttet til demens.

Kvalitetsforbedring

Fokus pa
kvalitetsforbedring

2021
v" Oppstart og gjennomfgring av




kvalitetsforbedringsprosjekt for a8 gke bruken av NPI-
Q til kartlegging av nevropsykiatriske symptomer, se
vedlegg 1

Oppleaeringsfilmer utarbeidet og tilgjengeliggjort pa
hjemmeside og seminar

Etablering av faste digitale fagmgter

Avslutning av kvalitetsforbedringsprosjekt om gkt
bruk av NPI

Presentere resultat fra prosjektet pa nasjonale
konferanser, hjemmeside og registerseminar
Planlegge nye prosjekt basert pa erfaring fra og
evaluering av NPI-prosjektet

Formidling

v

Samtykkeskriv utarbeidet pa engelsk

Utviklet informasjonsbrosjyre som er tilpasset
malgruppen

Registerseminar gjennomfgrt digitalt

Filmer utarbeidet for oppleering

2022
v

Videreutvikling av hjemmeside, opplaeringsfilmer og
digital mgteplattform

Samarbeid og forskning

Samarbeid

v

v
v

NorKog samarbeider med Kvalitetsregister
alderspsykiatri (KVALAP)

SveDem, svensk demensregister

Samarbeid om opprettelsen av demensregister pa
Island

Forskning

110 publikasjoner basert pa data fra NorKog fra 2008
til 2021, 18 av disse publisert i 2021.
5 spknader om bruk av data er mottatt i 2021
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Kapittel 10
Referanser til vurdering av stadium

10.1 Vurderingspunkter

[
Tabell 18. Vurderingspunkter for stadium NorKog, registerets egen evaluering.

Egen vurdering [drstall]

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2

1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 3,5.3 ov ]

2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 3 av’ O

3 Har en konkret plan for giennomfgring av dekningsgradsanalyser 5.2 av’ |
Har en konkret plan for giennomfgring av analyser og jevnlig

4 rapportering av resultater pa enhetsniva tilbake til deltakende 7.1,7.2 av’ |
enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling Delll, 9 ov' O
Stadium 3

6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 5.7 av’ |

. o . o .

5 |°<an dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i Igpet av siste to 5.2 5.4 . .
ar
Registeret skal minimum arlig presentere

8 kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa nettsiden 7.4 av’ |

kvalitetsregistre.no



10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

Registrerende enheter kan fa utlevert eller tilgjengeliggjort egne

. 7.1,7.2
aggregerte og nasjonale resultater
Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 6.6
faglige retningslinjer ==
Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del II, 9
Stadium 4
Har i Igpet av de siste 5 ar dokumentert at innsamlede data er 56 57

korrekte og reliable
Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 80% i Igpet av siste to ar5.2, 5.4

Registrerende enheter har on-line tilgang til oppdaterte data for

pasienter de selv har registrert inn samt nasjonale aggregerte 7.1
data.
Registerets data anvendes vitenskapelig 8.2

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

Niva A, Beller C

Sett ett kryss for aktuelt niva registeret oppfyller

Niva A

Registeret kan dokumentere resultater fra kvalitetsforbedrende

tiltak som har veert igangsatt i Igpet av de siste tre ar. Tiltakene 6.9
skal vaere basert pa kunnskap fra registeret

Niva B

Registeret kan dokumentere at det i rapporteringsaret har

identifisert forbedringsomrader, og at det er igangsatt eller 6.7,6.8

kontinuert/viderefgrt pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid

Niva C
Oppfyller ikke krav til niva B

ov’ ]
ov’ ]
ov' O
ov' ]
O ov
ov’ O
ov' O
ov' O
Ja
ov’
ov’
ov'



10.2 Registerets oppfolging av fjorarets vurdering fra ekspertgruppen

Ekspertgruppens vurdering for 2020

Registeret er fortsatt i fin fremgang. Individbasert dekningsgradsanalyse er ferdigstilt i
2020 og gjennomfart. Dekningsgrad gkt fra 61,8 % i 2019 til 73 % for 2020. Mangler
online tilgang, & dokumentere resultater for kvalitetsforbedrende tiltak og 80 %
dekningsgrad for @ nd stadium 4. Ekspertgruppen vurderer at registeret er pa niva 3B.

Oppfoelging av ekspertgruppens kommentarer

Online tilgang
Ved innfgring av MRS vil poliklinikker som leverer data til NorKog fa tilgang til egne og
nasjonale data Ippende fra mars 2022.

Resultater fra kvalitetsforbedringstiltak

NorKog har i perioden 2020-2022 gjennomfgrt et kvalitetsforbedringsprosjekt, for a gke
bruk av et kartleggingsverktgy for nevropsykiatriske symptomer- NPI-Q. Prosjektet ble
avsluttet i mai 2022, og resultater presentert pa sykehusniva for 8 poliklinikker som
deltok. Prosjektet ble initiert basert pa resultater fra Arsrapport i 2020, som viste
variasjon mellom sykehusene i bruk av det aktuelle verktgyet.

Dekningsgrad 80%
Arbeidet med a endre datafangst fra papir til elektronisk innregistrering forventes a
kunne gi gkt dekningsgrad fremi tid.

Reduksjon av antall variabler fra over 1000 til ca. 200 forventes a underlette klinikernes
arbeid knyttet til inklusjon av pasienter i NorKog.

Personvernombudets godkjenning av at pargrende kan samtykke pa vegne av pasient
med manglende samtykkekompetanse (stedfortredende samtykke) vil gjgre
dekningsgradsanalyse opp mot NPR mer valid. Pasienter med manglende samtykke har
tidligere ikke har veert aktuelle for inklusjon, men har veaert identifisert hos NPR med
diagnosekode aktuell for NorKog. Dette har veert kommentert som en mulig feilkilde i
tidligere dekningsgradsanalyser.



Vedlegg 1. Sluttrapport kvalitetsforbedringsprosjekt

Sluttrapport

Kvalitetsforbedringsprosjekt med bruk av data fra
nasjonale medisinske kvalitetsregistre

@king av andel deltakere i NorKog utredet med
Nevropsykiatrisk Intervjuguide Questionnaire —
NPI-Q

Prosjektansvarlig: Nasjonal senter for Aldring og helse
Prosjektleder: Sverre Bergh / Marit Navik

Medisinsk kvalitetsregister som datakilde: NorKog
Dato: 2022-06-03
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2. Sammendrag og konklusjon

Nevropsykiatrisk intervjuguide (Neuropsychiatric Inventory - NPI) er et kartleggingsskjema
som vurderer 12 symptomer som kan fglge en demenssykdom, bl.a. depresjon, angst,
aggresjon, psykose, apati og sgvnforstyrrelser. NPl vurderes a vaere en viktig del av
utredningen av en person med kognitiv svikt, og det er et kvalitetsmal i NorKog at 100 % av
deltakerne skal utredes med NPI. | NorKog benyttes Neuropsychiatric Inventory
Quationnaire (NPI-Q), men NPI finnes ogsa i en sykehjemsversjon (Neuropsychiatric
Inventory nursing home, NPI-NH)

De 10 poliklinikkene i NorKog med lavest andel deltakere kartlagt med NPI'i 2020 ble invitert
til & delta i kvalitetsprosjektet, 8 takket ja til deltakelse. Disse 8 poliklinikkene kartla i
gjennomsnitt 75 % av sine deltakere i 2019 og 70 % av sine deltakere i 2020 med NPI.
Gjennom 3 seminarer og veiledning underveis jobbet poliklinikkene lokalt med a gke
andelen NorKog deltakere som ble kartlagt med NPI.

| prosjektperioden ble i giennomsnitt 91,1 % av NorKog deltakere pa disse 8 poliklinikkene
kartlagt med NPI. Poliklinikkene rapporterte i tillegg at de hadde fatt fokus pa kvalitetsarbeid
i egen poliklinikk, og bedre bevissthet pa bruk av kartleggingsverktgy i utredning av kognitiv
svikt.
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3. Bakgrunn for prosjektet

Nevropsykiatrisk intervjuguide (Neuropsychiatric Inventory - NPI) er et kartleggings-skjema
som vurderer 12 symptomer som kan fglge en demenssykdom, bl.a. depresjon, angst,
aggresjon, psykose, apati og sgvnforstyrrelser. NPI finnes i forskjellige versjoner, avhengig av
i hvilken populasjon den skal benyttes fo. Neuropsychiatric Inventory Questionnaire (NPI-Q)
er et selvutfyllingsskjema for bruk av pargrende, mens NPI nursing home (NPI-NH) er for
intervju av ansatte i sykehjem.

I NorKog brukes NPI-Q, der pargrende vurderer om symptomene er til stede hos pasientene
(JA/NEI). Om et symptom er til stede, vurderes symptomets alvorlighet pa en skala fra 1 til 3
der 3 er mest alvorlig. NPI-Q vurderes a vare en viktig del av utredningen av en person med
kognitiv svikt, og det er et kvalitetsmal i NorKog at 100 % av deltakerne skal utredes med
NPI-Q.

4. Beskrivelse av prosjektet

4.1. Prosjektets overordnede mal
A gke andelen av deltakere i NorKog som blir utredet med NPI-Q.

4.2. Konkrete mal

Prosjektet hadde to delmal:
v" 90 % av de deltakende poliklinikkene skal benytte NPI-Q pa alle sine pasienter.
v' 95 % av alle deltakere i NorKog skal utredes med NPI-Q

4.3. Tiltak/ intervensjon

v Vi laget tre videofilmer som viste bakgrunnen for & kartlegge nevropsykiatriske
symptomer, instruerte i bruk av NPI-Q og instruerte i bruk av NPI-NH, slik at ansatte
pa poliklinikkene kan lzere seg og bli trygge pa bruken av NPI-Q

v Vi brukte gjennombruddsmodellen, engasjerte Bjgrnar Nyen som forbedringsagent,
og organiserte tre workshops/seminarer med 8 poliklinikker med lavt andel deltakere
som er utredet med NPI-Q. Poliklinikkene skulle bruke giennombruddsmodellen for a
jobbe med hvordan de selv kunne gke bruken av NPI-Q pa sin poliklinikk giennom
kvalitetsforbedringstiltak.

v’ Vi fulgte opp disse 8 poliklinikkene med telefoner og mailkontakt, for & motivere og
hjelpe de til 3 oppna egne kvalitetsforbedringsmal.

4.4. Metode og arbeidsform

Vi brukte gjennombruddsmetoden som overordnet arbeidsform i dette kvalitetsprosjektet,
kjent fra flere kvalitetsprosjekter i Norge i regi av blant annet den Norske Legeforening.
Gjennombruddsmetoden ble utviklet av Institute for Healthcare Improvement (IHI) i Boston,
men er oversatt og tilpasset norske forhold. Arbeidsformen benytter seg av utvelgelse av et
problemomrade/en situasjon med forbedrings potensiale. | vart tilfelle var det Manglende
utredning med NPI-Q. Enhetene som skulle jobbe med kvalitetsforbedringen inngikk
forpliktende avtaler med ledelsen i kvalitetsprosjektet ift. prosjektets grunnideer, progresjon
og tidsfrister.

Vi benyttet strukturen i giennombruddsmetoden med 3 fellesmgter (Forbedringsseminar/
startseminar, midtseminar og sluttseminar), der deltakende enheter mgttes for a diskutere
strategier og planer for forbedringen. Start- og sluttseminar var fysisk seminar pa
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Gardermoen, mens midtseminaret var digitalt Teams mgte. Mellom Forbedringsseminarene
jobbet deltakende enheter med egen kvalitetsforbedringen, under veiledning fra
prosjektledelsen.

Vi knyttet til oss en erfaren veileder ift. giennombruddsmetoden som arbeidsform (Bjgrnar
Nyen), som deltok aktivt i planlegging av prosjektet, pa forbedringsseminarene, og gav
veiledning underveis.

Kommunikasjonsavdelingen i Aldring og helse utarbeidet videofilmer som forklarer hvorfor
og hvordan man skal benytte NPI-Q. Vi produserte en film om bruk av NPI og forekomsten av
nevropsykiatriske symptomer ved demens, en film i kartlegging med NPI-Q, og en film om
kartlegging med NPI-NH. Filmene er na fritt tilgjengelig fra Aldring og helse sine nettsider.

4.5. Utvalg
Pasientgruppen er personer som henvises til spesialisthelsetjenesten for utredning av
kognitiv svikt, og som inkluderes i det nasjonale registeret NorKog.

Vi inviterte ti poliklinikker som jobber med utredning av kognitiv svikt til prosjektet.
Felgende atte poliklinikker takket ja til deltakelse

e Levanger sykehus

e Sykehuset Innlandet

e UNN Tromsg

e OUS

e Molde

e Diakonhjemmet

e Sykehuset i Vestfold

e Harstad sykehus

To poliklinikker som ble invitert til prosjektet takket nei til 3 delta.

4.6. Faglig sammensetning av prosjektteam

Poliklinikkene satte selv sammen sine prosjektteam. Det kommer frem av hver poliklinikk sin
sluttrapport (vedlegg til denne rapporten) sammensetningen av teamene. Det var
oppfordret til tverrfaglighet i teamene, og det deltok leger, psykologer, ergoterapeuter,
sykepleier og helsesekretzerer i teamene.

4.7. Fremdriftsplan/milepaelsplan
Prosjektet sine milepaler er summert opp i tabellen under.

ID | Milepzl Start dato Ferdig dato Start arbeidet Ferdigstilt

Arbeidsgruppe etablert

e  Bengt-Ove Madsen, Sgrlandet Sykehus,
Arendal

e  Berit Rypestal Finsrud, Sykehuset
Innlandet, Hamar

e Nina Sjggren, St. Olavs hospital,
Trondheim

e  Gitte Ellen Hgilund-Carlsen Ruud,
SKDE, Region Helse Sgr- @st

e  Else Dahl Engh, leder brukerrad, 30/04/21
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Aldring og helse

Forbedringsagent engasjert

Lege Bjgrnar Nyen engasjert som ekspert pa
forbedringsmetodikk og veileder for
prosjektlederne.

06/05/21
Lage e_|&ringskurs/ 01/01/21 30/04/21 0L/02/o1
oppleringsfilmer 04/03/21
e  Engasjere kommunikasjonsavdelingen
e  Engasjere statister Mai 2021
e Lage manus
®  Filming/klipping/redigering 28/05/21
®  Ferdigstilling
Innga avtaler med 8 poliklinikker 01/01/21 30/04/21
e  Markedsfaring av prosjektet:
o e-post til sentrene igﬁigé
o  registerseminar 14/06/21
o Arsrapport
e  Poliklinikker identifisert
o basert pa tall fra arsrapport gjgggi
e Invitere til deltagelse
Digitalt seminar
Presentasjon av prosjektet pa digitalt seminar om
kvalitetsforbedring i regi av SKDE 28/05/21
Lansering av e-leeringskurs 01/04/21 30/04/21 L6/08/21
® Oppstartseminar for prosjektdeltagere Uke 38 2021
®  Publisert pa hjemmeside
Deltakere pa oppstartsseminaret (10 |01/05/21 31/05/21
deltakende poliklinikker) gjennomgar
e-leeringskurs
Falgende poliklinikker har takket ja til deltakelse
e  Levanger sykehus
e  Sykehuset Innlandet
e  UNN Tromsg
e OUS
e Molde
e  Diakonhjemmet
e  Sykehuset i Vestfold
e  Harstad sykehus
To poliklinikker takket nei 16/09/21
Oppstartsseminar for deltakende 01/06/21 30/06/21
poliklinikker 26/03/21
e  Konferanselokaler booket 13/08/21
e Invitasjon og seminarinvitasjon sendt ut 20/08/21 16/09/21
e  Program ferdigstilt
Poliklinikkene arbeider med sine 01/07/21 31/12/21 16/09/21
kvalitets-forbedringsprosjekter
e  Oppdatere lokal tiltaksplan
o lverksette tiltak Mai 2022
e  Rapportering
Midtseminar for deltakende 01/09/21 30/09/21 Januar 2022

poliklinikker — gjennomfert digitalt

e  Presentasjon av aktuell forskning
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e Resultatpresentasjon fra rapportering 18/01/2022
e  Erfaringsutveksling

8 Avslutningsseminar 01/05/22 31/05/22 19/05/22 19/05/22

e Resultatpresentasjon

e Presentasjon av sluttrapporter

e Erfaringsutveksling

e Evaluering av prosessen lokalt og prosjektet

4.8. Oppfelging av deltagende avdelinger

Prosjektledelsen fulgte opp deltakende poliklinikker med avtalte telefon/videomgter ca. en
maned etter start- og midtseminarene. | tillegg var det telefon- og e-post kontakt ved behov
gjennom hele prosjektperioden.

Deltakende poliklinikker skulle levere manedlige rapporter over hvor mange av personene
som ble utredet for kognitiv svikt som ble kartlagt med NPI. Om denne rapporten ikke ble
levert, fikk poliklinikkene et varsel fra prosjektledelsen.

5. Kvalitetsregisterdata og resultatmaling

5.1. Valgte kvalitetsindikatorer / variabler fra det aktuelle registeret

| tillegg til den kognitive svikten, vil en demenssykdom medfgre andre symptomer som
depresjon, apati, aggresjon, psykose etc., som samlet kalles nevropsykiatriske symptomer
ved demens. Nasjonal faglig retningslinje for demens sier at en utredning av kognitiv svikt
skal utelukke andre arsaker til kognitiv svikt enn demens, og innhente informasjon
ngdvendig for en differensialdiagnostikk. En kartlegging av nevropsykiatriske symptomer ved
demens med NPI-Q er anbefalt bade ved en basal (kommunal) og utvidet utredning
(spesialisthelsetjenesten) av kognitiv svikt.

Vi mener derfor det er faglige gode grunner til at alle personer i Norge som blir utredet for
kognitiv svikt skal utredes med NPI. | NorKog benyttes NPI-Q, og andel personer i NorKog
utredet med NPI-Q er et kvalitetsmal i registeret.

Vi valgte derfor NPI-Q som kvalitetsindikator ogsa i dette kvalitetsprosjektet.

5.2. Metode for resultatmaling

Siden NPI-Q er en kvalitetsindikator i NorKog, er det gode registreringer allerede pa andel
deltakere i NorKog utredet med NPI-Q. Basert pa andel personer kartlagt med NPI-Q i 2020,
kunne vi varen 2021 plukke ut de ti poliklinikkene med lavest andel personer kartlagt med
NPI-Q. For de atte poliklinikkene som takket ja til & delta, regnet vi ut andel inkluderte
deltakere i NorKog kartlagt med NPI-Q i 2020 og i 2019.

Hver maned i prosjektperioden leverte poliklinikkene rapport pa antall inkluderte deltakere i
NorKog, og andel avdem som ble kartlagt med NPI-Q.

6. Maloppnaelse/ resultater
Grafen nedenfor viser maloppnaelse for atte deltakende poliklinikker hver for seg og samlet.

De atte poliklinikkene benyttet NPI-Q pa 91,1 % av sine pasienter i prosjektperioden (mal: 95
%), mens ingen av poliklinikkene utredet alle sine pasienter med NPI-Q i prosjektperioden
(mal: 90 % av poliklinikkene skulle utrede alle med NPI-Q).

Av grunner for at NPI-Q ikke ble benyttet nevnte poliklinikkene manglende tilgang til
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pargrende (pasienten mgtte alene, ikke gitt tillatelse til @ snakke med pargrende, spraklige
problemer), at NPI-Q ble glemt, og at NPI-Q ble prioritert bort grunnet ressurs- og
tidsmangel.

Siden NPI-Q gjennomfgres som intervju med nzer pargrende som kjenner pasienten godt,
kom det frem at bruk av NPI-Q i 100 % av utredningene ikke var realistisk da enkelte
pasienter ikke har naere pargrende eller gnsker ikke at pargrende er orientert om
utredningen for kognitiv svikt.
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7. Prosjektgruppens evaluering

Prosjektet ble giennomfgrt fra varen 2021 til varen 2022. De forskjellige fasene av prosjektet
hadde forskjellige faktorer som bidra til suksess, eller som hemmet prosjektet. Nedenfor er
det oppsummert suksessfaktorer og faktorer som hemmet prosjektet.

Suksessfaktorer for en god gjennomfgring av dette prosjektet var

- Godt samarbeid med kommunikasjonsavdelingen pa Aldring og helse, som raskt og
profesjonelt kunne lage tre videofilmer om NPI

- Enstor, men samtidig smidig organisasjon som Aldring og helse, som la til rette for
gjennomfg@ringen av prosjektet.

- Atte poliklinikker som med stor entusiasme og faglig dyktighet jobbet for & bedre
andel pasienter utredet med NPI pa egen avdeling

- At vifikk engasjert Bjgrnar Nyen som forbedringsagent. Uten hans kunnskap om
forbedring og gjennombruddsmodellen, og gode samarbeid om planlegging
prosjektet og seminarene, ville ikke prosjektet kunne blitt gjennomfgrt.

- Midler til 3 kunne gjennomfgre seminarer, inkludert a betale for reise og opphold for
deltakende poliklinikker, midler til Ignn til forbedringsagent og til prosjektgruppe i
Aldring og helse

Faktorer som hemmet gjennomfgringen av prosjektet
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- Prosjektgruppen overvurderte de deltakende poliklinikkenes kjennskap til NPI, og kunne med
hell hatt en bedre introduksjon til nevropsykiatriske sykdommer og NPI

- Prosjektet ble gjennomfgrt ila. COVID-19 pandemien, som gjorde at enkelte
poliklinikker matte prioritere andre oppgaver

- Enkelte poliklinikker hadde sykdom, personale som sluttet, eller andre arsaker til at
de ikke fikk gjennomfgrt prosjektet som planlagt

En utfordring er a viderefgre forbedringen etter prosjektslutt. Vi sa en umiddelbar bedring
av andel pasienter utredet med NPI-Q rett etter oppstartsseminaret, til 100 %, som dalte
noe gjennom prosjektperioden fgr det tok seg opp pa slutten igjen. Nye ansatte, nye rutiner,
og nye prosjekter i fremtiden kan gjgre at bevisstheten rundt bruk av NPI-Q ved utredning av
kognitiv svikt kan bli mindre. De deltakende poliklinikkene og prosjektgruppen for
kvalitetsprosjektet snakket om dette pa sluttseminaret, i et forsgk pa a redusere denne
risikoen.

8. Deltagende avdelingers/enheters beskrivelse av gjennomfaring
De atte deltakende poliklinikkene leverte sluttrapport for sin lokale kvalitetsforbedring,
vedlagt denne sluttrapporten. Hovedtrekkene i tilbakemeldingene fra poliklinikkene om
gode tiltak for a bedre andel deltakere som ble kartlagt ved NPI-Q var:
- God ledelsesforankring.
- Tverrfaglig sammensatt prosjektgruppe, som fikk tilstrekkelig tid og rom til & jobbe
med kvalitetsforbedring.
- Endring av rutiner for innkalling av pasienter, endret tekst i innkallingsbrev, fokus pa
a involvere pargrende i utredningen (enten ved oppmgte eller pa telefon).
- Bedre registrering av kartlegginger benyttet i utredningen.
- Bedre forstaelse av behov for a kartlegge nevropsykiatriske symptomer.

Flere av poliklinikkene beskrev ogsa at deltakelse i et kvalitetsforbedringsprosjekt gkte deres
interesse for lokale kvalitetsforbedringsprosjekter generelt, og gjorde de mer bevisste pa
kvaliteten av den tjenesten de skulle levere.

9.Vedvarende forbedring

Bruk av NPI-Q ved utredning av kognitiv svikt er en kvalitetsindikator i NorKog. Som del av
arsrapporteringen i NorKog, vil poliklinikkene fa rapporter pa hvordan deres maloppnaelse
av kvalitetsindikatorene inkludert andel deltakere utredet med NPI. | tillegg vil NorKog
rapportere andel deltakere i hele NorKog utredet med NPI. Dette vil vaere et godt
styringsverktgy for & monitorere bruken av NPI i NorKog. Man kan ogsa lett fglge med om de
poliklinikkene som deltok i NPI kvalitetsprosjektet benytter NPl pa en hgyere andel av sine
pasienter enn andre poliklinikker.

Erfaringene med kvalitetsarbeidet ble formidlet til deltakerne pa en Landskonferanse i
Alderspsykiatri i Troms i mai 2022, og vil videre bli formidlet et Registerseminar hgsten 2022.
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10. Eventuelle opplysninger som vedrgrer registeret

Bruk av NPI er allerede en kvalitetsindikator i NorKog, og dette kvalitetsprosjektet har
bekreftet at NPI er et viktig verktgy for utredning av kognitiv svikt.

11. Suksessfaktorer og utfordringer
Utfordringer:

- Sykdom, permisjoner og lokale forhold pa poliklinikkene kan hindre gjennomfgringen
av kvalitetsprosjektet.

- Afaavsatt tid i en travel arbeidshverdag for & jobbe med prosjektet.

- COVID-19 pandemien fgrte til mindre mulighet til 3 mgtes fysisk, og andre
arbeidsoppgaver i helsetjenesten.

- Prosjektgruppen overvurderte de deltakende poliklinikkenes kjennskap til NPI, og
kunne med hell hatt en bedre introduksjon til nevropsykiatriske sykdommer og NPI.

Suksessfaktorer

- Bruk av gjennombruddsmodellen i kvalitetsarbeidet, med sin systematikk.

- Bruk av forbedringsagent Bjgrnar Nyen som veileder, og for a leere bort
gjennombruddsmodellen.

- Atte ivrige og dedikerte poliklinikker, med hgy faglighet.

- Felles seminarer, med stor dpenhet og lyst til a dele sine erfaringer.

- Et konkret og oppnaelig mal med prosjektet, og en avgrenset tidsperiode.

- Finansiering av prosjektet med mulighet til 3 kjgpe fri prosjektmedarbeidere, og
betale for reise, opphold og kurslokaler for seminarene.

12. Konklusjon

De atte deltakende poliklinikkene fikk gjennom prosjektet opplaering i bruk av
gjennombruddsmodellen som metode for kvalitetsforbedring, og giennom seminarer og
veiledning gjennomfgrte de lokale kvalitetsforbedringsprosjekter. Fgr oppstart av prosjektet
hadde de atte poliklinikkene brukt NPI pa i giennomsnitt 75 % av sine deltakere i 2019 og 70
% av sine deltakere i 2020. | prosjektperioden ble i giennomsnitt 91,1 % av NorKog deltakere
pa disse 8 poliklinikkene kartlagt med NPI. Selv om dette var lavere enn malet om at 95 % av
deltakerne i prosjektperioden vurdere vi at prosjektet har oppnadd mye av det forventede.
Ingen av poliklinikkene kartla alle sine pasienter med NPI-Q, malet var at 90 % av deltakende
poliklinikker skulle gjgre det. Poliklinikkene sa ogsa i sin oppsummering at de har leert mye
om kvalitetsarbeid og om nevropsykiatriske symptomer og NPI, og at de har blitt motivert til
a jobbe videre for et godt faglig tilbud til sine pasienter.

13. Rapportering til oppdragsgiver

Oppdragsgiver er Interregional styringsgruppe pa vegne av administrerende direktgrer i de
fire regionale helseforetakene. Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre ved
SKDE handler pa vegne av oppdragsgiver. Kontaktperson: Marianne Nicolaisen.
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