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Norsk register for personer som utredes for
kognitive symptomer i spesialisthelsetjenesten

The Norwegian registry of persons assessed for cognitive symptoms (NorCog)

Pasientpopulasjonen 46 poliklinikker Demografi

Personer som henvises til Geriatriske poliklinikker: 31~ Kvinner- menn: 48 %-52 %
poliklinikker i spesialist- Alderspsykiatriske polikl.: 11 = Alder gjennomsnitt: 74,4 ar
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1 Sammendrag

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

Totalt 46 poliklinikker har gjort avtale om deltagelse ved utgangen av 2024.

| 2024 ble 2661 pasienter inkludert i NorKog. Totalt er det samlet data fra 27 459 pasienter i
registeret i perioden 2008-2024. Pasienter inkludert i 2024 hadde en gjennomsnittsalder pa
74,4 ar, 48% var kvinner, 65 % var gift eller samboere, 11 % var enke/enkemann og 28 %
mottok offentlige tjenester. 43 % hadde demens, 41 % hadde mild kognitiv svikt (MCl), 7 %
hadde subjektiv kognitiv svikt (SCI). @vrige 9% hadde enten “ingen kognitiv svikt” eller en
annen hoveddiagnose. Av pasienter med diagnosen demens hadde 64 % Alzheimers sykdom,
10 % hadde vaskulaer demens, 11% hadde annen demens og 15% hadde uspesifisert
demens.

Resultater fra 2024 i sammendraget og kapittel 2 er basert pa 8 kvalitetsindikatorer i
NorKog.

Innhenting av pasientrapporterte utfallsmal (N=2661) |
Kartlegging av nevropsykiatriske symptomer (N=2661)-
Kartlegging av depressive symptomer (N=2661) |
Spesifikk demensdiagnose (N=1154) |

Oppfolging etter utredning (N=2257) ]

CT og MR (N=2661) -

Utredningstid (N=2661) y

Somatisk undersgkelse (N=2661)
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Figur 1. Mdloppndelse for sentrale kvalitetsindikatorer i NorKog, 2024

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

Metoden for beregning av dekningsgrad mot Norsk Pasientregister (NPR) ble utarbeidet i
2020, og ble ytterligere utviklet i 2021. En dekningsgradsanalyse utfgrt i 2025 viste en
dekningsgrad for personer med demensdiagnose pa 70% for 2024.



| 2024 har fglgende omrader hatt stort fokus:

e Planlegging for overgang fra samtykkebasert til reservasjonsbasert Igsning

e Etablering av Innsynslgsning pa Helse Norge

e Oppdatering av brukermanual og informasjonsmateriell

e Oppdatering av hjemmesider

e Revisjon av kvalitetsindikatorer

e Revisjon av vedtekter

e Utvikling og implementering av Igsning for deling av data med KVALAP

e Oppdatering av metadatakatalog

e Utvikling av legemiddelmodul i MRS for nye medisiner

e Samarbeid etablert med det svenske demensregisteret SveDem og det islandske
demensregisteret lceDem.

e Reliabilitetsundersgkelse

| 2025 blir felgende vektlagt:

e Kvalitetsforbedringsprosjekt: Implementering av Igsning i MRS for skriftlig informasjon til
pasient om diagnose

e Utvikle legemiddelmodul i MRS, i samarbeid med de nordiske registrene

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

e Registerseminar varen 2026

e Planlegging av ny korrekthetsundersgkelse

Ved utgangen av 2024 har 74 studier sgkt og fatt godkjent bruk av data fra NorKog. Data fra
registeret er benyttet i totalt 152 publikasjoner, hvor 13 artikler er publisert i 2024.



1.1 Summary in English

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

By the end of 2024, 46 hospitals participated in collecting data.

In 2024, 2261 patients were included in NorCog and a total of 27 459 patients have been
included from 2008 to 2024. The patients included in NorCog in 2024 had a mean age of 74,4
years, 48 % were female, 65 % were married or living with their partner, 11 % were
widows/widowers, and 28 % received healthcare services. A total of 43 % were diagnosed
with dementia, 41 % with mild cognitive impairment (MCl) and 7 % with subjective cognitive
impairment (SCI). The remaining 9% had either “no cognitive impairment” or another main
diagnosis. Of those diagnosed with dementia, 64% had Alzheimer’s disease, 10 % had
vascular dementia, 11 % had another specified dementia and 15 % had an unspecified
dementia.

Results from 2024, presented in the summary and in chapter 2, are based on 8 quality
indicators of NorCog.

Patient Reported Outcome Measures, PROM, collected (N=2661
Assessment of neuropsychiatric symptoms (N=2661

Assessment of depressive symptoms (N=2661

Follow-up after diagnostic evaluation (N=2257
Patient examined with MRI or CT (N=2661

)
)
)
Specific etiological dementia diagnosis (N=1154)
)
)
Investigated within 6 months (N=2661) ]
)

*

*

Physical examination conducted (N=2661

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

[ Result ¢ Goal

Figure 2. Results from quality indicators, 2024

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

A method for calculating coverage against the Norwegian Patient Registry (NPR) was
prepared in 2020 and was further developed in 2021. A coverage ratio analysis presented in
June 25 showed a coverage ratio of 70 % for persons with dementia in 2024.



The following topics have been in focus in 2024:

Planning for the transition from a consent-based to an opt-out solution

Establishment of a transparency solution on Helsenorge, where patients can find their
own data

User manual and information have been updated.

Revision of the website of NorCog

Revision of the quality indicators of NorCog

Revision of statutes/bylaws

Development and implementation of a solution for data sharing with KVALAP

Updating of the metadata catalog at helsenorge.no

Development of a medication module in MRS for registration of future novel medication
Collaboration established with the Swedish dementia registry SveDem and the Icelandic
dementia registry IceDem

Assessment of data quality: A reliability study planned and performed

In 2025, the following will be emphasized:

Quality improvement project: Implementation of a solution in the MRS for providing
written information to patients about their diagnosis

Further development of a medication module in MRS, in collaboration with the Nordic
registries

Continuation of monthly digital meetings to provide professional updates and
information to the centers

Registry seminar in spring 2026

Planning a new accuracy study

At the end of 2024, 74 studies have been approved by the steering committee. Data from
NorCog has been used in 152 scientific published papers, 13 of these were published in
2024,



2 Resultater

2.1 Kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikatorene presenteres, basert pa antall ferdigstilte skjema fra 2024, per 9/5
2025. Kvalitetsindikatorer i NorKog er utarbeidet, basert pa anbefalinger i Nasjonal faglig
retningslinje om demens (1) og Demensplan 2025 (2).

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

Det er i 2023- 2024 gjennomfgrt en revisjon av kvalitetsindikatorene, antall indikatorer er

redusert, noen er fjernet og nye indikatorer er definert. Resultater fra 8 kvalitetsindikatorer
presenteres i denne arsrapport.

Tabell 1. Grad av mdloppndelse for kvalitetsindikatorer.

Grad av maloppnaelse

Kvalitetsindikator “oderat | vEY
Andel hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt. <50% | 250% |=280% | 100 %
Andel hvor depressive symptomer er kartlagt <30% | 230% | 270% | 90%
Andel hvor somatisk undersgkelse er giennomfgrt <60 % 280% | 290% | 100 %

Andel som er undersgkt med computertomografi (CT) eller

0, 2 7 o) 2 0, 0,
magnetresonansundersgkelse (MR) <50% 0% 80% | 90%

Andel hvor tid fra utredningsstart til informasjon om

. . . . . <50 % >275% >285% | 85%
diagnose er gitt pasienten er innen 6 maneder

Andel med demens med en spesifikk etiologisk diagnose <50% |>50% |>80% | 90%

Andelen med demens/MCI som far oppfalging etter

. <70% | 270% |[290% | 100 %
utredning

Andel hvor det er innhentet PROM-mal <50 % >50% >80% | 100 %

2.1.1 Andel hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt

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

Tabell 2. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andel pasienter som kartlegges for nevropsykiatriske symptomer.

Definisjon/beskrivelse Andel pasienter som kartlegges for nevropsykiatriske symptomer

Type indikator Prosess

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

Kunnskapsgrunnlag Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Beregning Teller: Antall pasienter hvor NPI-Q er utfylt (minst ti av tolv spgrsmal)
Nevner: Alle inkluderte i NorKog

10



Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=13) | 100.0%
UNN Midt-Troms-g (N=51) |
Levanger sykehus-g (N=69) |
Stavanger universitetssykehus-g (N=112) |
Sykehuset Dstfold-g (N=165) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=23) |
St.Olavs Hospital-g (N=115) |
Klgverasen Bodg-h (N=180) |
Nordfjord eldremedisinske senter (N=35) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=16) |
Haugesund sjukehus-g (N=16) |
Sykehuset i Vestfold-g (N=48) |
UNN Tromsg-g (N=144) |
Flekkefjord sykehus-g (N=51) |
Ringerike sykehus-g (N=25) |
Molde sykehus-a (N=36) |
Olaviken sykehus-a (N=82) |
Alesund sykehus-g (N=154) |
Akershus universitetssykehus-g (N=101) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=78) |
Haugesund sjukehus-a (N=17) |
Serlandet sykehus Arendal-g (N=71) |
Hele landet (N=2661) |
Sykehuset Innlandet-h (N=103) |
Beerum sykehus-g (N=56) |
Levanger sykehus-a (N=36) |
Oslo universitetssykehus-h (N=257) |
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=166) |
Kristiansund sykehus-g (N=43) |
St.Olavs Hospital-a (N=18) |
Sykehuset Telemark-a (N=28) |
Stavanger universitetssykehus-a (N=26) |
UNN Harstad-g (N=23) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=120) |  [REE N &2 5%

Oslo universitetssykehus-g (N=111) | _- 59.5%

Kongsberg sykehus-g (N=13) | 38.5%

Sykehuset i Vestfold-a (N=48) | — 33.3%

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

€0.3%

e
———
P 65.4%
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Figur 3. Andel hvor nevropsykiatriske symptomer er kartlagt. Gul linje moderat, grann linje hgy mdloppndelse.

Kommentar: Det er et mal at 100% av pasientene som inkluderes i NorKog kartlegges for
nevropsykiatriske symptomer. Maloppnaelse samlet i 2024 er 84%. Resultatet viser en
variasjon mellom sentrene fra 33% til 100%.

2.1.2 Andel hvor depressive symptomer er kartlagt

Kartlegging av depresjon ved kognitiv svikt er viktig for a kunne skille mellom depresjon og
demens. Tre depresjonsspesifikke kartleggingsverktgy benyttes i NorKog: Montgomery and
Asberg Depression Rating Scale (MADRS) (5), Cornell Skala for Depresjon ved Demens (CSDD)
(6) og/eller Geriatrisk depresjonsskala (GDS) (7, 8).
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Tabell 3. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andelen pasienter som kartlegges for depressive symptomer.

Definisjon/beskrivelse

Andelen pasienter som kartlegges for depressive symptomer

Type indikator Prosess

Maloppnaelse

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

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Beregning

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

Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=13) |
Haugesund sjukehus-a (N=17) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=23) |
UNN Midt-Troms-g (N=51) |

Flekkefjord sykehus-g (N=51) |

Levanger sykehus-a (N=36) |

Olaviken sykehus-a (N=82) |

Akershus universitetssykehus-g (N=101) |
Nordfjord eldremedisinske senter (N=35) |
Sykehuset Innlandet-h (N=103) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=16) |
Haugesund sjukehus-g (N=16) |

UNN Tromsg-g (N=144) |

Ringerike sykehus-g (N=25) |

Klgverasen Boda-h (N=180) |

Sykehuset Dstfold-g (N=165) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=48) |

St.Olavs Hospital-g (N=115) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=120) |
Alesund sykehus-g (N=154) |

Stavanger universitetssykehus-a (N=26) |
Oslo universitetssykehus-h (N=257) |

Hele landet (N=2661) |

Sykehuset Telemark-a (N=28) |

St.Olavs Hospital-a (N=18) |

Baerum sykehus-g (N=56) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=112) |
Kongsberg sykehus-g (N=13) |

Molde sykehus-a (N=36) |

Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=78) |
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=166) |
Serlandet sykehus Arendal-g (N=71) |
Levanger sykehus-g (N=69) |

Sykehuset i Vestfold-g (N=48) |

Oslo universitetssykehus-g (N=111) |

UNN Harstad-g (N=23) |

Kristiansund sykehus-g (N=43) |

100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
98.0%
97.2%
95.1%

95.0%
94.3%
94.2%
93.8%
93.8%

93.1%
92.0%
91.7%
86.1%
85.4%

83.5%
80.0%
78.6%
76.9%
73.5%
71.3%
67.9%
36.7%
1.3%
6%
5%
b
[ 436%
I N <2.8%
P 42.3%
I 36.2%
20.£%
5.4%
B 43%
0.0%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 4. Andel hvor depressive symptomer er kartlagt. Gul linje moderat, grgnn linje hdy maéloppnaelse.

Kommentar: Det er et mal at 90% av pasientene som inkluderes i NorKog kartlegges for
depressive symptomer. | 2024 oppnadde 15 sykehus malet, mot 10 sykehus i 2023. Samlet




maloppnaelse i 2024 er 71% mot 68% i 2023. Resultatet viser en variasjon mellom sentrene
fra 0% til 100%.

Den positive utviklingen antas a ha sammenheng med at det er gjennomfgrt et
forbedringsarbeid i 2023, etter tilbakemeldinger fra de kliniske miljgene om at annen
depresjonsskala enn MADRS og Cornell ogsa benyttes, se kapittel 5.2. Geriatrisk
depresjonsskala ble innfgrt i NorKog i oktober 2023, og inngar nd i beregning av
maloppnaelse for indikatoren.

De fire sentrene med lav maloppnaelse vil bli kontaktet i 2025, for drgfting av resultatene.

2.1.3  Andel hvor somatisk undersgkelse er giennomfgrt

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

Tabell 4. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Somatisk undersgkelse har blitt utfgrt ved den aktuelle utredningen

Definisjon/beskrivelse | Andel pasienter hvor en somatisk undersgkelse har blitt utfgrt i
forbindelse med den aktuelle utredningen

Type indikator Prosess

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

Kunnskapsgrunnlag Nasjonal faglig retningslinje om demens (1)

Beregning Teller: Antall som har besvart at somatisk undersgkelse er utfgrt

Nevner: Alle inkluderte i NorKog
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Akershus universitetssykehus-g (N=101) | 100.0%

Diakonhjemmet sykehus-g (N=120) |

Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=13) |

Flekkefjord sykehus-g (N=51) |

Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=23) |

Levanger sykehus-g (N=69) |

Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=78) |

Nordfjord eldremedisinske senter (N=35) |

Ringerike sykehus-g (N=25) |

St.Olavs Hospital-a (N=18) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=112) |

Sykehuset Dstfold-g (N=165) |

Serlandet sykehus Arendal-g (N=71) |

UNN Midt-Troms-g (N=51) |

Alesund sykehus-g (N=154) |

St.Olavs Hospital-g (N=115) |

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=166) |

Baerum sykehus-g (N=56) |

UNN Harstad-g (N=23) |

Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=16) |

Sykehuset i Vestfold-g (N=48) |

UNN Tromsg-g (N=144) |

Kongsberg sykehus-g (N=13) |

Hele landet (N=2661) | [ 17

Oslo universitetssykehus-h (N=257) | Iy e 8.
Stavanger universitetssykehus-a (N=26) | [ e 4.

Sykehuset Telemark-a (N=28) | RN s2.

Oslo universitetssykehus-g (N=111) | [N 82

Molde sykehus-a (N=36) | | 80.6

Sykehuset Innlandet-h (N=103) | 76.7%

Sykehuset i Vestfold-a (N=48) |

Levanger sykehus-a (N=36) |

Kristiansund sykehus-g (N=43) |

Olaviken sykehus-a (N=82) |

Haugesund sjukehus-g (N=16) |

Kleverasen Bodg-h (N=180) |

Haugesund sjukehus-a (N=17) |

100.0%

100.0%

100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%

100.0%
99.1%
98.8%

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

Figur 5. Somatisk undersgkelse giennomfgrt som en del av utredningen. Gul linje moderat, grgnn linje
mdloppndelse

Kommentar: Det er et mal at 100 % av pasientene som inkluderes i NorKog far giennomfgrt
somatisk undersgkelse som en del av utredningen. Somatisk undersgkelse inngar i
anbefalingene fra Demensretningslinjen, ved basal utredning av demens. Resultatene fra
2025 viser en Variasjon fra 29% til 100 %. Samlet resultat viser at 90 % av pasienter inkludert
i NorKog gjennomgar somatisk undersgkelse som del av utredningen. Til sa mmenligning var
resultatet pa nasjonalt niva i 2023 89 %.
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2.1.4 Andel undersgkt med computertomografi (CT) eller magnetresonansundersgkelse
(MR)

Undersgkelse av hjernen med CT eller MR inngar i de diagnostiske kriteriene for demens for

a utelukke andre arsaker til kognitive symptomer enn demenssykdommer, for eksempel

romoppfyllende prosesser eller cerebrale blgdninger. Det er ofte ikke behov for a rekvirere

en ny MR-undersgkelse dersom MR allerede er tatt i Igpet av siste seks maneder som del av

en demensutredning ifglge Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Videre anbefales vurdering av substanssvinn i ulike deler av hjernen og vurdering av

vaskulzere forandringer for a stgtte den kliniske diagnosen. Klinisk mistanke om

normaltrykkshydrocephalus kan ogsa stgttes av funn ved bildediagnostikk.

Tabell 5. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andel undersgkt med r@ntgenbilder av hjernen ved
computertomografi (CT) eller magnettomografi (MR)

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

Type indikator Prosess

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

Kunnskapsgrunnlag Nasjonal faglig retningslinje om demens (1).

Beregning Teller: Antall pasienter hvor CT og/eller MR er utfgrt

Nevner: Alle pasienter inkludert i NorKog
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Kongsberg sykehus-g (N=13) | 100.0%

Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=78) | 100.0%
Ringerike sykehus-g (N=25) | 100.0%

St.Olavs Hospital-a (N=18) |

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=166) |
Akershus universitetssykehus-g (N=101) |
Stavanger universitetssykehus-g (N=112) |
UNN Tromsg-g (N=144) |

Kleverasen Bodg-h (N=180) |

St.Olavs Hospital-g (N=115) |

Sykehuset i Vestfold-g (N=48) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=23) |
Oslo universitetssykehus-h (N=257) |
Sykehuset Dstfold-g (N=165) |

Levanger sykehus-a (N=36) |

Alesund sykehus-g (N=154) |

Haugesund sjukehus-a (N=17) |

UNN Midt-Troms-g (N=51) |

Haugesund sjukehus-g (N=16) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=120) |
Kristiansund sykehus-g (N=43) |

Hele landet (N=2661) |

Baerum sykehus-g (N=56) |

Levanger sykehus-g (N=69) |
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=13) |
Stavanger universitetssykehus-a (N=26) |
UNN Harstad-g (N=23) |

Sykehuset Innlandet-h (N=103) | 90.3%
Flekkefjord sykehus-g (N=51) | 90.2%

Molde sykehus-a (N=36) |

Serlandet sykehus Arendal-g (N=71) |

Oslo universitetssykehus-g (N=111) |
Sykehuset Telemark-a (N=28) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=48) |

Olaviken sykehus-a (N=82) |

Nordfjord eldremedisinske senter (N=35) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=16) | 62.5%

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

Figur 6. CT/MR er gjennomjgrt som del av utredningen i 2024. Gul linje moderat, grgnn linje hay mdloppnaelse.

Kommentar: Malet er at 90 % av de inkluderte utredes med CT eller MR. Analysen viser at
93 % av pasientene i 2024 gjennomgar en CT eller MR-undersgkelse som del av utredningen
og resultatet pa nasjonalt niva viser hgy maloppnaelse.

2.1.5 Tid fra utredningsstart til informasjon om diagnose er gitt

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

Definisjon/beskrivelse Tid fra utredningsstart til diagnose er gitt

Type indikator Prosess

Maloppnaelse Mal er at over 80% har fatt en diagnose innen 6 maneder.
Kunnskapsgrunnlag Demensplan 2025 (2)

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

Nevner: Alle inkluderte i NorKog

Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=16) |
Haugesund sjukehus-a (N=17) |
Haugesund sjukehus-g (N=16) |

Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=23) |
Kleverasen Bodg-h (N=180) |

Sykehuset @stfold-g (N=165) |

Flekkefjord sykehus-g (N=51) |

Sykehuset i Vestfold-g (N=48) |

St.Olavs Hospital-g (N=115) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=112) |
UNN Harstad-g (N=23) |

Kristiansund sykehus-g (N=43) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=78) |
Nordfjord eldremedisinske senter (N=35) |
UNN Tromsg-g (N=144) |

Alesund sykehus-g (N=154) |

Sykehuset Telemark-a (N=28) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=120) |
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=166) |
Sgrlandet sykehus Arendal-g (N=71) |
St.Olavs Hospital-a (N=18) |

Hele landet (N=2661) |

Akershus universitetssykehus-g (N=101) |
Levanger sykehus-a (N=36) |

Oslo universitetssykehus-h (N=257) |
Sykehuset i Vestfold-a (N=48) |
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=13) |
Levanger sykehus-g (N=69) |

Ringerike sykehus-g (N=25) |

Molde sykehus-a (N=36) |

Oslo universitetssykehus-g (N=111) |
Kongsberg sykehus-g (N=13) |

Stavanger universitetssykehus-a (N=26) |
Sykehuset Innlandet-h (N=103) |

Beerum sykehus-g (N=56) |

Olaviken sykehus-a (N=82) |

UNN Midt-Troms-g (N=51) |

N N~
o oo Jd

58.9%
4.9%

U'I|

29.4%

100.0%
100.0%
100.0%
100.0%

95.7%
95.3%

93.8%

88.9%
88.4%

0% 20% 40% 60% 80%

100%

Figur 7. Andel hvor tid fra utredningsstart til informasjon om diagnose er gitt pasienten er innen 6 mdneder

Kommentar: Samlet resultat viser at 89 % av de inkluderte far giennomfgrt utredning og far
informasjon om diagnose i Igpet av en 6-maneders periode i 2022, 2023 og 2024 og
resultatet oppfattes som stabilt. For enkelte sykehus kan utredningen paga over en lengre
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tidsperiode enn 6 maneder. Dette kan skyldes kapasitet ved sykehuset, lange avstander
geografisk eller at utredningen konkluderes nar pasienten innkalles til kontroll etter seks

maneder.

2.1.6  Andel med en spesifikk etiologisk demensdiagnose

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
cerebrovaskulzaer sykdom. En spesifikk demensdiagnose er viktig for a kunne tilby riktig
behandling og oppfalging.

Tabell 7. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Andel med demens som har fatt en spesifikk etiologisk diagnose

Definisjon/beskrivelse

Andel med demens som har fatt en spesifikk etiologisk diagnose

Type indikator

Resultat

Maloppnaelse

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

Kunnskapsgrunnlag

Nasjonal faglig retningslinje om demens (1)

Beregning

Teller: Antall pasienter med demens som har fatt en spesifikk
demensetiologi (dvs ikke diagnosen «uspesifisert demens»)
Nevner: Alle med demens
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Flekkefjord sykehus-g (N=21 ):
Sykehuset Telemark-a (N=15) |
UNN Harstad-g (N=12)_
UNN Midt-Troms-g (N=15) |
Akershus universitetssykehus-g (N=51) |
Levanger sykehus-g (N=26) |
St.Olavs Hospital-g (N=61)
Alesund sykehus-g (N=78):
Stavanger universitetssykehus-a (N=18) ]
Kristiansund sykehus-g (N=29) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=27)
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=67):
Levanger sykehus-a (N=13) |
UNN Tromsg-g (N=65)

Diakonhjemmet sykehus-g (N=35) |
Serlandet sykehus Arendal-g (N=34) |
Sykehuset Innlandet-h (N=32) |
Nordfjord eldremedisinske senter (N=21) ]
Olaviken sykehus-a (N=27) |

Hele landet (N=1154)
Baerum sykehus-g (N=10):
Oslo universitetssykehus-h (N=100) |

St.Olavs Hospital-a (N=10) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=25) | | N

Kloverasen Bodg-h (N=102) | R

Stavanger universitetssykehus-g (N=47) | _— 72.
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=14) | _— 714
Sykehuset @stfold-g (N=70) | e 70

Oslo universitetssykehus-g (N=43) | —_ 69.8¢

Sykehuset i Vestioid-g (N=26) | | BN 6027

Molde sykehus-a (N=16) | P 625%

100.0%
100.0%

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

Figur 8. Andel pasienter med demens hvor det er stilt en spesifikk etiologisk diagnose i 2024. Gul linje viser
moderat mdloppndelse, grgnn linje viser hgy mdloppnaelse.

Kommentar: Det er et mal at 90 % av pasientene, som far en demensdiagnose, far en
spesifikk etiologisk diagnose. Andelen pasienter med demens hvor det er stilt en spesifikk
etiologisk demensdiagnose for 2024 var 85% mot 88 % i 2023.

Basert pa dette resultat ser vi behov for en gjennomgang av diagnosesetting. Tidlig og presis
diagnostikk for korrekt informasjon og oppfglging av pasienter og pargrende blir avgjgrende
for a kunne ha nytte av nye legemidler som er under utvikling/godkjenning mot Alzheimers
sykdom.

| tillegg til direkte kontakt med sykehus med lav maloppnaelse vil diagnosesetting og

diagnostiske kriterier oppdateres i registerets brukermanual i tillegg til at temaet vil belyses
pa registerets fagmoter.

19



2.1.7 Andelen med demens/MCI som far oppfelging etter utredning

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

Tabell 8. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Pasienter med demens eller MICl som er henvist til oppfalging

Definisjon/beskrivelse Andel pasienter med diagnosen demens eller MCIl som er henvist til
oppfalging i helsetjenesten etter utredning

Type indikator Resultat
Maloppnaelse 100 %: At alle som er diagnostisert med demens eller mild kognitiv svikt
far oppfelging fra helsevesenet etter endt utredning.
Kunnskapsgrunnlag Nasjonal faglig retningslinje om demens (1)
Demensplan 2025 (2)
Beregning Teller: Antall pasienter som far diagnosen demens eller mild kognitiv

svikt, som far oppfglging i spesialisthelsetjenesten og/eller
kommunehelsetjenesten
Nevner: Alle som er diagnostisert med demens eller mild kognitiv svikt
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100.0%
100.0%
100.0%
99.0%
98.9%
98.8%
98.7%
9€.2%
97.9%
97.7%
97 4%
97 4%
97.:1%
96.3%
95.1%
95.0%
94.9%
94.4%
93.9%
93.4%
93.3%
92.9%
91.7%
91.2%
91.2%
90.9%
90.2%
90.2%

Flekkefjord sykehus-g (N=42) |

Molde sykehus-a (N=18) |

Stavanger universitetssykehus-a (N=25) |
St.Olavs Hospital-g (N=96) |

Akershus universitetssykehus-g (N=95) |
Klgverasen Boda-h (N=160) |

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=157) |
Serlandet sykehus Arendal-g (N=55) |

Oslo universitetssykehus-h (N=188) |
Sykehuset Ostfold-g (N=133) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=39) |

Baerum sykehus-g (N=38) |

Nordfjord eldremedisinske senter (N=34) |
Levanger sykehus-a (N=27) |

Oslo universitetssykehus-g (N=102) |
Olaviken sykehus-a (N=60) |

Hele landet (N=2257) |

Stavanger universitetssykehus-g (N=107) |
Alesund sykehus-g (N=147) |

Sykehuset Innlandet-h (N=76) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=15) |
Diakonhjemmet sykehus-g (N=99) |
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=12) |
Kristiansund sykehus-g (N=34) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=68) |
UNN Harstad-g (N=22) |

Levanger sykehus-g (N=61) |

UNN Tromsg-g (N=122) |

St.Olavs Hospital-a (N=18) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=17) |
UNN Midt-Troms-g (N=50) |

Haugesund sjukehus-a (N=16) |

Sykehuset i Vestfold-g (N=47) |

Sykehuset Telemark-a (N=23) |

Kongsberg sykehus-g (N=11) |

Haugesund sjukehus-g (N=15)

Ringerike sykehus-g (N=20) | R B 75.0%

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

m I
S
o

Figur 9. Pasienter med demens eller MICI henvist til oppfalging etter utredning. Gul linje moderat, grgnn linje
hgy mdloppndelse

Kommentar: Resultatet viser at en hgy andel av pasientene i 2024, 95% ble henvist til
oppfelging. Resultat fra 2022 og 2023 viste samme maloppnaelse. | 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.

2.2 Pasientrapporterte data (PROM/PREM)

2.2.1 Innhenting av PROM

PROM innhentes ved bruk av spgrreskjemaet Alzheimer’s Disease Five Dimensions (AD-5D)
eller spgrsmal til pasienten: Synes du at hukommelsen din er darligere enn den har veert
tidligere? Hvis ja, bekymrer det deg?
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Tabell 9. Beskrivelse av kvalitetsindikator: Innhenting av pasientrapporterte mal (PROM)

Definisjon/beskrivelse Innhenting av pasientrapporterte mal (PROM)

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

Mulhern B (2020), Valuing the AD-5D Dementia Utility Instrument: An
Estimation of a General Population Tariff. PharmacoEconomics (2020)
38:871-881(3)

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

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

Nevner: Alle inkluderte i NorKog

100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%
100.0%

Diakonhjemmet sykehus-g (N=120) |
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=16) |
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=13) |
Flekkefjord sykehus-g (N=51) |
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=23) |
Stavanger universitetssykehus-g (N=112) |
Sykehuset i Vestfold-g (N=48) |

Sykehuset @stfold-g (N=165) |

Serlandet sykehus Arendal-g (N=71) |

UNN Tromsg-g (N=144) |

Beerum sykehus-g (N=56) |

Alesund sykehus-g (N=154) |

Kristiansund sykehus-g (N=43) |
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=78) |
St.Olavs Hospital-a (N=18) |

Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=166) |
Haugesund sjukehus-g (N=16) |

Sykehuset i Vestfold-a (N=48) |

Sykehuset Innlandet-h (N=103) |

Sykehuset Telemark-a (N=28) |

Oslo universitetssykehus-g (N=111) |
Ringerike sykehus-g (N=25) |

Levanger sykehus-g (N=69) |

Molde sykehus-a (N=36) |

Hele landet (N=2661) |

Stavanger universitetssykehus-a (N=26) |
UNN Midt-Troms-g (N=51) |

St.Olavs Hospital-g (N=115) |

Haugesund sjukehus-a (N=17) |

100.0%

90.3%
89.3%
89.2%
88.0%

Levanger sykehus-a (N=36) |  [INER — 7
Kongsberg sykehus-g (N=13) | [N N 69.2¢
Nordfjord eldremedisinske senter (N=35) | [N e 68.6%
Kloverasen Bode-h (N=180) | [N N 62.8%
Oslo universitetssykehus-h (N=257) | [ I 59.5%
Akershus universitetssykehus-g (N=101) | [N I 58.4%
UNN Harstad-g (N=23) | NSRRI 52.2%
Olaviken sykehus-a (N=82) | [N 48.8%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 10. Andel pasienter som har besvart PROM-sp@rsmdl. Gul linje moderat, grann linje hgy mdloppndelse.
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Kommentar: Det er et mal at 100% av pasientene som inkluderes i NorKog besvarer PROM-
skjemaet Alzheimer’s Disease Five Dimensions (AD-5D) eller to spgrsmal om hukommelse.
Maloppnaelse i 2024 er 85% mot 84% i 2024. Resultatet viser en variasjon mellom sentrene

fra 49% til 100%.

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

Darlig, Passelig, Godt og Utmerket.

Pasientens opplevelse av egen situasjon

Humer (N=1579)

Hukommelse (N=1569)

Bosituasjon (N=1566)

Evne til & gjore lystbetonte ting (N=1565)

Livet i sin helhet (N=1559)

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

Svar

Darlig Passelig Godt

Figur 11. Pasientens opplevelse av egen situasjon, pd nasjonalt niva

40%

I I
60% 80%

Utmerket I

100%

Tabell 10. Andel pasienter per senter som svarer at de opplever sin livskvalitet og ulike sider av hverdagen som

darlig eller passelig
Humgr | Hukommelse | Boforhold Positive Livet som

Senter aktiviteter helhet
Akershus universitetssykehus-g 28,2 69,2 10,3 46,2 30,8
Baerum sykehus-g 46,2 69,2 10,3 51,3 28,2
Diakonhjemmet sykehus-g 24,6 59,3 8,4 31,1 22,7
Drammen sykehus-g
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g 18,8 56,3 37,5 12,5
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g 36,4 70,0 18,2 20,0 10,0
Flekkefjord sykehus-g 26,5 63,3 10,2 35,4 35,4
Haraldsplass diakonale sykehus-g 32,0 92,2 11,0 37,3 38,2
Haugesund sjukehus-a 25,0 41,7 8,3 25,0 8,3
Haugesund sjukehus-g 28,6 50,0 16,7 21,4 14,3
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g 41,2 11,8
Kirkenes sykehus-g
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Klgverasen Bodg-h 10,3 85,3 7,4 17,6 14,9
Kongsbergsykehus

Kristiansund sykehus-g 12,5 72,5 12,5 27,5 15,0
Levanger sykehus-a 30,0 75,0 10,0 35,0 26,3
Levanger sykehus-g 29,6 63 7,4 37,0 20,4
Lovisenberg diakonale sykehus-h 31,4 65,7 18,6 43,5 38,0
Molde sykehus-a 28,6 75,0 5,0 20,0 25,0
Narvik sykehus-g

Nordfjord eldremedisinske senter 55,0 80,0 5,0 45,0 35,0
Olaviken sykehus-a 52,4 81,0 19,0 52,4 38,1
Oslo universitetssykehus-g 56,3 80,0 29,4 46,7 40,0
Oslo universitetssykehus-h 44,8 74,1 15,8 35,1 44,4
Ringerike sykehus-g

St.Olavs Hospital-a 76,5 82,4 29,4 58,8 58,8
St.Olavs Hospital-g 27,1 73,9 5,9 33,3 13,0
Stavanger universitetssykehus-a 50,0 60,0 20,0 50,0 45,0
Stavanger universitetssykehus-g 23,4 76,6 5,6 18,1 12,3
Sykehuset Innlandet-h 44,3 74,6 14,3 43,5 32,8
Sykehuset Telemark-a 22,7 54,5 4,5 27,3 31,8
Sykehuset i Vestfold-a 52,8 74,3 30,6 60,0 57,1
Sykehuset i Vestfold-g 27,6 93,1 20,7 20,7
Sykehuset @stfold-g 28,8 71,1 9,3 43,4 20,4
Serlandet sykehus Arendal-g 46,5 67,6 9,9 45,1 42,3
UNN Harstad-g

UNN Midt-Troms-g

UNN Tromsg-g 36,6 66,3 4,0 31,7 31,0
Alesund sykehus-g 44,9 85,5 5,9 50,7 50,7
Samlet resultat 32,3 65,9 10,6 34,1 26,8

Kommentar: PROM bevarelsene pa nasjonalt niva viser at 70% skarer darlig eller passelig pa

opplevelse av egen hukommelse, 32 % opplever a ha darlig eller passelig humgr og 66 %
deltar i positive aktiviteter. 73 % opplever livet i sin helhet som godt eller utmerket.

2.2.2 PREM

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

fra Folkehelseinstituttet. Spgrsmal er forenklet, konkretisert og antall svaralternativ

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

og iverksatt.
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Brukergruppene har veert tydelige pa at:

spgrsmalet ma stilles til personen med demens og ikke til pargrende
antall spgrsmal og svaralternativ bgr ikke vaere for mange

spraket ma veere konkret og forstaelig

sporreskjemaet gnskes tilsendt pa papir og ikke digitalt

Spgrsmalene presenteres som pastander:

Jeg opplevde at utredningen var tilpasset min situasjon

Jeg fikk informasjon om diagnose

Jeg fikk informasjon om behandlingsmuligheter

Jeg fikk informasjon om oppfglging

Jeg er forngyd med hvordan poliklinikken har samarbeidet med mine pargrende

Jeg opplevde at poliklinikken samarbeidet med andre offentlige instanser for a hjelpe
meg.

Utredningen jeg fikk pa poliklinikken var, alt i alt, tilfredsstillende

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

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

| 2024 er det sendt ut 1210 PREM-skjema, 513 skjema er returnert. Dette tilsier en
svarprosent pa 42%. Vi velger a presentere svarene kun pa nasjonalt niva i arsrapporten for
2024. Senter med mer enn ti inkluderte pasienter vil fa egne data presentert i senterrapport.

Informasjon mottatt om behandlingsmuligheter (N=428)

Sykehuset samarbeidet med andre instanser (N=398)

Pasientens opplevelse av utredningen

Utredningen var tilpasset (N=495)

Informasjon mottatt om diagnose (N=466)

Informasjon mottatt om oppfalging (N=459)

Forned med parerendesamarbeid (N=468)

Utredningen var, alt i alt, tilfredsstillende (N=487)

I I ! ! T I I T I ! !
100% 80% 60% 40% 20% 0% 20% 40% 60% 80% 100%

Svar
Uenig Delvis enig Enig

Figur 12. Andel pasienter som har svart Uenig, Delvis enig eller Enig pd PREM-sp@grsmdlene
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Kommentar:

At antall utsendte PREM-skjema er betydelig lavere enn antall pasienter som inkluderes i
registeret, skyldes regler for utsendelse og at det er forsinkelse i ferdigstilling av skjiema fra
kliniker. Regel for utsendelse fra Helse Norge endres i 2025, for a sikre at skjema sendes ut til
et stgrre antall pasienter etter endt utredning.

Andelen pasienter som er enige/delvis enige i at de har fatt informasjon om diagnose er til
sammen 92%. Det er stgrst tilfredshet med at samarbeide med pargrende har veert
tilfredsstillende (totalt 97% enig/delvis enig), at utredningen har veert tilpasset pasientens
situasjon (totalt 96% enig/delvis enig), og at utredningen samlet sett har vaert
tilfredsstillende (totalt 95% enig/delvis enig). De skarer lavere pa om informasjon om
behandlingsmuligheter er mottatt (totalt 82% enig/delvis enig). Dette kan ha den naturlige
forklaringen, at mange pasienter oppfatter «behandling» som medikamentell behandling,
som ikke er aktuelt for en stor del av pasientene som utredes.

NorKog initierte i 2023 et kvalitetsforbedringsprosjekt om skriftlig informasjon om diagnose
og plan videre til pasient og pargrende, se kapittel 5, noe som forventes a kunne gke
pasientenes tilfredshet ytterligere.

2.3 Andre analyser

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

2.3.1 Demografi
Pasienter inkludert i NorKog i 2024 har en gjennomsnittsalder pa 74,4 ar, 48 % er kvinner,
65 % er gift eller samboer, 11 % er enke eller enkemann, og 28 % mottar offentlig hjelp.
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Figur 13. Andel inkluderte pasienter i 2024, fordelt pd alder og kjgnn

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

600
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Oslo universitetssykehus-g (N=111) I 80
Flekkefjord sykehus-g (N=51) . 79
Sykehuset i Vestfold-g (N=48) " 79
UNN Tromsg-g (N=144) I 79
Akershus universitetssykehus-g (N=101) e 78
Drammen sykehus-g (N=3) I 78
Kirkenes sykehus-g (N=6) [ 78
Nordfjord eldremedisinske senter (N=35) I 78
UNN Harstad-g (N=23) I, 78
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g (N=23) e 77
Levanger sykehus-g (N=69) . 77
Stavanger universitetssykehus-a (N=26) I 77
UNN Midt-Troms-g (N=51) . 77
Diakonhjemmet sykehus-g (N=120) [ 76
Haugesund sjukehus-a (N=17) I 76
Kristiansund sykehus-g (N=43) [ 78
Lovisenberg diakonale sykehus-h (N=78) . 76
St.Olavs Hospital-a (N=18) e 76
St.Olavs Hospital-g (N=115) I 7e
Stavanger universitetssykehus-g (N=112) I 76
Klgverasen Bodg-h (N=180) I 75
Kongsberg sykehus-g (N=13) " 75
Sykehuset @stfold-g (N=165) " 75
Alesund sykehus-g (N=154) I 74
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g (N=16) I 74
Haugesund sjukehus-g (N=16) I 74
Hele landet (N=2661) I 74
Olaviken sykehus-a (N=82) . 74
Sykehuset i Vestfold-a (N=48) I 74
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g (N=13) [N 73
Haraldsplass diakonale sykehus-g (N=166) e 73
Sykehuset Telemark-a (N=28) [N 73
Levanger sykehus-a (N=36) . 72
Molde sykehus-a (N=36) I, 72
Narvik sykehus-g (N=2) . 72
Ringerike sykehus-g (N=25) . 71
Sykehuset Innlandet-h (N=103) - 71
Sorlandet sykehus Arendal-g (N=71) I 70
Bzerum sykehus-g (N=56) I 8
Oslo universitetssykehus-h (N=257) [ 66

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 14. Gjennomsnittlig alder for inkluderte i hver poliklinikk i 2024

Kommentar. Gjennomesnittsalder for pasienter inkludert i 2024 er 74,4 ar, med en variasjon
fra 66 til 80 ar. Ved geriatriske poliklinikker synes giennomsnittsalderen a veere hgyere enn
ved hukommelsesklinikker og alderspsykiatriske poliklinikker. Dette kan ha sammenheng
med at ulike pasientpopulasjoner henvises til hukommelsesklinikker, alderspsykiatriske og
geriatriske poliklinikker.

2.3.1.1 Diagnostisk fordeling

Pasienter som inkluderes i NorKog diagnostiseres bade for grad av kognitiv svikt og type
demens. Alternativet «Annet» i figur 15 omfatter «ingen kognitiv svikt» og «Annen
hoveddiagnsoe» som for eksempel depresjon og psykiatrisk sykdom.
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43.4%

40%

20%

0%

Demens Mild kognitiv svikt Ingen/subjektiv kognitiv svikt Annet
(FO6 og F07) (R41 og Z03)

Figur 15. Diagnostisk fordeling hos pasienter inkludert i 2024 (N=2661). ICD-10 koder i parentes.
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64.5%

60%

40%

20%

0%

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

Figur 16. Diagnostisk fordeling hos pasienter med demens (N =1154). ICD-10 koder i parentes.

Kommentar: 43 % av pasientene som inkluderes i NorKog fikk en demensdiagnose i 2024.
64,5 % av disse fikk diagnosen Alzheimers sykdom. Annen demens er hovedsakelig
frontotemporal demens, demens med Lewylegemer og demens ved Parkinsons sykdom.
Graden av uspesifisert demens var 14,9%. Det er gnskelig at denne diagnosekategorien er sa
lav som mulig da det er behov for presis diagnostisering.

2.3.1.2 Nevropsykiatriske symptomer

Ved kognitive vansker er det viktig a innhente informasjon om pasientens symptomer og
utfordringer i hverdagen fra personer som kjenner pasienten godt. Nevropsykiatriske
symptomer (NPS) er en samlebetegnelse for atferdsmessige og psykiske symptomer ved
demens, som for eksempel angst, depresjon, hallusinasjoner og vrangforestillinger. NPS
kartlegges ved utfylling av Nevropsykiatrisk intervjuguide (NPI-Q) (4).
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Apati 49.5%

Depresjon

47.8%

Angst

Agitasjon

Vrangforestillinger

Hallusinasjoner

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

Figur 17. Andel inkluderte hvor pdrgrende har rapportert nevropsykiatriske symptomer. Ettersom pasientene
kan ha flere av symptomene samtidig, summeres gruppene ikke til 100 %.

Kommentar: Resultat fra 2024 viser at en stor andel av de pasientene som inkluderes i
NorKog har NPS i tillegg til utfordringer knyttet til hukommelse. Samme pasient kan ha en
kombinasjon av flere forskjellige nevropsykiatriske symptomer. Kartlegging av disse
symptomene er av stor betydning for planlegging av videre behandling og oppfglging.
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DEL 2
Administrative opplysninger
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3 Registerbeskrivelse

Tabell 11. Registerbeskrivelse

Bakgrunn for registeret

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

Type register

NorKog er et tjenesteregister

datainnsamling

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

Registerets formal

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

Dette gjgres ved:

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

e standardiserte registersett sikrer utredning etter samme mal i hele landet

e oppdaterte diagnostiske kriterier presenteres i brukermanual og pa
registerseminar

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

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

e bruk av data til kvalitetsforbedring giennom kvalitetsforbedringsprosjekter,
klinisk praksis naer forskning og planlegging av tjenester

Analyser som belyser
registerets formal

Deskriptive analyser og frekvensanalyser benyttes for 3 vise maloppnaelse av
kvalitetsindikatorene, inkludert pasientrapporterte resultatmal. Resultatene
presenteres pa poliklinikkniva for & vise forskjeller i besvarelsen og ugnsket
variasjon mellom poliklinikker og regioner.

Juridisk hjemmelsgrunnlag

2008-2018:
Konsesjon fra Datatilsynet

2018- personvernforordningen (GDPR)
Personvernombudet (PVO) ved Oslo Universitetssykehus (OUS): tilsynsansvar
for at registeret driftes i henhold til gjeldende lover, forskrifter og forordninger.

2021: tilradning PVO- OUS

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

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

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

Databehandler

Norsk Helsenett

Databehandlingsansvarlig

OUS er databehandlingsansvarlig
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Nasjonalt senter for aldring og helse har ansvar for drift av registeret

Faglig leder/
registersekretariat

med kontaktinformasjon

Prosjektleder/ faglig leder

Geir Selbaek
geir.selbaek@aldringoghelse.no

Daglig drift

Marit Navik
marit.navik@aldringoghelse.no

Faglig radgiver

Karin Persson
karin.persson@aldringoghelse.no

Registerstgtte

Karina Grasbekk
karina.grasbekk@aldringoghelse.no

Resultatrapporter,
datautlevering,
databehandling

Tina Voldsund
tina.voldsund@aldringoghelse.no

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

Prosjektmedarbeider

Nina Sjggren,
nina.sjogren@ntnu.no

Fagradets medlemmer

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

Leder:
Anne Rita @ksengard

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

Anne Brita Knapskog

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

Bengt-Ove Madsen

Sgrlandet sykehus
Bengt-Ove.Madsen@sshf.no

Lara Hvidsten

Sykehuset i Vestfold
lara.hvidsten@siv.no

Sigurd Evensen

Diakonhjemmet sykehus
Sigurd.Evensen@diakonsyk.no

Berit Rypestgl Finsrud

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

Arvid Rongve

Haugesund Sykehus
Arvid.Rongve@helse-fonna.no

Audun Olsand Vik-Mo

Stavanger universitetssykehus
Audun Osland Vik-Mo <audun.vik-mo@uib.no

Ingvild Saltvedt

St. Olavs Hospital
ingvild.saltvedt@ntnu.no

Natalya Seredkina

Universitetssykehuset Nord-Norge
Natalya.Seredkina@unn.no

Aktivitet i fagradet

Det har vaert avholdt et fagradsmgte i 2024 Sgknader om bruk av data og andre
saker er behandlet fortlgpende gjennom digitale kanaler.

Viktige saker i 2024

e Endring fra samtykkebasert til reservasjonsbasert register
e  Oppgradering i MRS, gjennomgang av aktuelle variabler
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e Revisjon av kvalitetsindikatorer

e Definisjon av variabler til Innsynsrapport

e  Revisjon av prosedyrer og hjemmesider

e Revisjon av brukermanual

e Nordisk samarbeid

e Utvikling av metode for deling av data med KVALAP
e Planlegging av reliabilitetsundersgkelse

Inklusjonskriterier

Inklusjonskriteriene i NorKog:

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

Metode for datafangst

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

Klinikere ved poliklinikken pasienten undersgkes registrerer data.

Utredningsskijema

Samtale med og kognitiv testing av pasient

Informasjon fra pargrende om fungering i hverdagen og utvikling av
symptomer.

Pasientens opplevelse av egen situasjon - intervju av pasient

Resultat fra supplerende undersgkelser: bildeundersgkelser og biologiske
prover

Kontrollskjema:
Informasjon om endringer siden forrige kontakt. Informasjon innhentes ved

undersgkelse og testing av pasient og strukturerte spgrreskjema til pargrende .

PREM-skjema

Pasientens opplevelse av mgtet med poliklinikken. Papirskjema tilsendt etter at
utredningen er konkludert/ diagnose er gitt. Pasienten returnerer svar i
ferdigfrankert konvolutt.

Teknisk Igsning for
datafangst, og arstall for
start

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

Metadata

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

Innsynslgsning

Samarbeid med Helse Norge om innsynslgsning er startet i april 2024,
implementert februar 2025.

Antall
pasienter/skjema/hendelser i
rapporteringsaret

Inkludert i 2024:
e 2661 pasienter er inkludert og utredningen fra baseline ferdigstilt.
e Det erinnhentet data fra 1561 oppfglgingskontroller

Totalt antall
pasienter/skjema/hendelser

Totalt antall inkludert i NorKog 2008-2024:
e 27459 pasienter er inkludert og utredningen fra baseline ferdigstilt.
e Det erinnhentet data fra 4355 oppfglgingskontroller

Stadium og niva

3A
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4 Datakvalitet

4.1 Tilslutning og antall registreringer

NorKog samler data fra alle helseregioner. Totalt 46 poliklinikker har inngatt avtale om a
inkludere pasienter til NorKog; 32 geriatriske og 14 alderspsykiatriske poliklinikker. Av disse
er 4 definert som hukommelsesklinikker. Pa slutten av 2024 ble Voss sjukehus og Sgrlandet
sykehus Kristiansand geriatri med i registeret. 1 2025 har Nevrologisk poliklinikk ved
Universitetssykehuset i Tromsg gjort avtale om a delta i registeret. Oppstart med registrering
av data starter hgsten 2025. Enkelte sykehus er ikke kommet i gang med registrering enda.
Disse vil bli kontaktet i 2025 og invitert til et mgte for a8 giennomga eventuelle barrierer og
hinder for 3 komme i gang. To sykehus har rapportert om endringer i bemanning og ledelse,
som arsak til manglende inklusjon.

Totalt er det inkludert 27 459 pasienter fra 2008 til og med 2024. Av disse ble 2661 pasienter
inkludert og utredningsskjema ferdigstilt i 2024. Figur 18 er basert pa antall ferdigstilte
skjema per senter i 2024, per 09.05.25. Endelig antall inkluderte i 2024 vil vaere noe hgyere,
grunnet forsinkelser i ferdigstilling av skjema, da et utredningsforlgp kan ta opptil seks
maneder.
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Oslo universitetssykehus-h I 257
Kigverasen Bode-h [N 180
Haraldsplass diakonale sykehus-g e 166
Sykehuset @stfold-g NG 165
Alesund sykehus-g [ 154
UNN Tromsg-g I 144
Diakonhjemmet sykehus-g [N 120
St.Olavs Hospital-g NG 115
Stavanger universitetssykehus-g [N 112
Oslo universitetssykehus-g IS 111
Sykehuset Innlandet-h NN 103
Akershus universitetssykehus-g [N 101
Olaviken sykehus-a [N 82
Lovisenberg diakonale sykehus-h [N 78
Serlandet sykehus Arendal-g [N 71
Levanger sykehus-g [N 69
Baerum sykehus-g [N 56
Flekkefjord sykehus-g NN 51
UNN Midt-Troms-g NN 51
Sykehuset i Vestfold-a [N 48
Sykehuset i Vestfold-g [N 48
Kristiansund sykehus-g [N 43
Levanger sykehus-a [N 36
Molde sykehus-a [N 36
Nordfjord eldremedisinske senter [ 35
Sykehuset Telemark-a [ 28
Stavanger universitetssykehus-a [ 26
Ringerike sykehus-g [ 25
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g I 23
UNN Harstad-g I 23
St.Olavs Hospital-a 1l 18
Haugesund sjukehus-a [l 17
Finnmarkssykehuset Sami klininkka-g Il 16
Haugesund sjukehus-g 1l 16
Finnmarkssykehuset, Hammerfest-g [l 13
Kongsberg sykehus-g [l 13
Kirkenes sykehus-g M 6
Drammen sykehus-g I 3
Narvik sykehus-g |2

0 50 100 150 200 250
N = 2661

Figur 18. Antall ferdigstilte skiema fra hvert senter i 2024.

Kommentar:

NorKog har hatt dialog med og besgkt enkelte senter som ikke leverer data til registeret. De
beskriver ulike arsaker til manglende inklusjon: presset arbeidssituasjon, sykdom og
permisjoner, nyansatte i klinikken, omorganisering

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

4.2 Dekningsgrad og responsrate

4.2.1 Metode for beregning av dekningsgrad

Dekningsgrad er beregnet ved en individbasert sammenstilling av registreringer i Norsk
pasientregister (NPR) og NorKog for personer diagnostisert med demens i 2024. Metoden
for analysen er utarbeidet i samarbeid med Nasjonal tjeneste for validering og
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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.

Ny dekningsgradsanalyse planlegges i 2027.

4.2.2 Siste beregnede dekningsgrad
Analysen ble ferdigstilt i juni 2025 og viste en dekningsgrad pa nasjonalt niva pa 70%. Dette
er en nedgang fra forrige dekningsgradsanalyse med som var pa 76 %, basert pa inkluderte i
2021. Dekningsgraden (DG) presenteres pa sykehusniva selv om flere poliklinikker fra samme

sykehus deltar.

Tabell 12. Individbasert dekningsgrad (DG, %) for pasienter med demensdiagnose i NorKog per HF i 2024.

Pasient i Pasient Pasient DG
HF 2024 NPR og kunii kunii NorKog DG NPR

NorKog NorKog NPR Total (%) (%)
Oslo universitetssykehus HF 149 3 57 209 72,7 98,6
Akershus universitetssykehus HF 54 0 86 140 38,6 100
Sykehuset i Vestfold HF 52 0 85 137 38 100
Sykehuset Innlandet HF 34 0 36 70 48,6 100
Sykehuset @stfold HF 70 0 4 74 94,6 100
Sgrlandet sykehus HF 55 0 11 66 83,3 100
Vestre Viken HF 19 8 7 34 79,4 76,5
Sykehuset Telemark HF 15 0 37 52 28,8 100
Diakonhjemmet sykehus 39 0 3 42 92,9 100
Lovisenberg Diakonale Sykehus 27 0 9 36 75 100
Helse Fonna HF 13 0 2 15 86,7 100
Helse Fgrde HF 20 1 0 21 100 95,2
Helse Stavanger HF 65 1 68 134 49,3 99,3
Haraldsplass diakonale sykehus AS 67 0 52 119 56,3 100
Olaviken alderspsykiatriske sykehus 27 1 9 37 75,7 97,3
Helse Mgre og Romsdal HF 123 0 9 132 93,2 100
St. Olavs Hospital HF 71 0 5 76 93,4 100
Helse Nord-Trgndelag HF 42 0 2 44 95,5 100
Helgelandssykehuset HF 14 0 1 15 93,3 100
Universitetssykehuset Nord-Norge HF 92 1 9 102 91,2 99
Finnmarkssykehuset HF 16 1 4 21 81 95,2
NKS Klgverasen Bodg 103 0 0 103 100 100
Total 1167 16 496 1679 70,5 99

Kommentar: Noen pasienter kan av ulike arsaker identifiseres i NPR, basert pa diagnose og
prosedyrekode, men er likevel ikke aktuelle for inklusjon i NorKog. Manglende mulighet til 3
identifisere den enkelte poliklinikk ved et HF, gjennom bruk av Resh-ID, gir utfordringer
knyttet til 3 adressere hvilken poliklinikk som har lav dekningsgrad. For eksempel har Oslo
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universitetssykehus to poliklinikker, som vurderes sammen. Det samme gjelder
Universitetssykehuset i Stavanger.

Manglende inklusjon kan ha ulike arsaker

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

e Pasienter takker nei til deltakelse.

e At redusert kognitiv funksjon kan gjgre det vanskelig a forsta omfanget av, eller ta stilling
til hva deltagelse innebaerer, og at man derfor svarer nei til 3 delta

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

Innfgring av reservasjonsbasert lgsning og deling av data med KVALAP i februar 2025
forventes a gi gkt dekningsgrad siste halvdel av 2025. Full effekt av tiltakene vil kunne
rapporteres i arsrapport for 2026.

4.2.3 Responsrate for pasientrapporterte data

Responsrate for besvarte pasientrapporterte data (PROM) er totalt 85 %. Resultatet varierer
fra 49 % til 100 % for den enkelte poliklinikk. Se kapittel 2.2.1. Figur 10. Kartlegging av PROM
ligger inne som en del av utredningspakken / testsettet i NorKog. Vi vil kontakte senter med
lav responsrate, for a kartlegge arsaker til at skiemaet ikke benyttes eller benyttes sjelden
enkelte steder.

4.3 Vurdering av datakvalitet

4.3.1 Metoder for vurdering av datakvalitet presenteres i fglgende avsnitt

1. Kompletthet av data for kvalitetsindikatorer (4.3.2).

2. Korrekthet: Likhet i diagnoser registrert i NorKog, sammenlignet med journalsystemet
ved to poliklinikker (4.3.3).

3. Reliabilitet: Reliabilitetsundersgkelse utfgrt varen 2025 (4.3.4).

4.3.2 Kompletthet av data for kvalitetsindikatorer

Datakompletthet er gjiennomgatt for alle 8 kvalitetsindikatorer og presenteres i figur 19. Her
fremgar det at det kun er to variabler som ikke har 100% kompletthet: Kartlegging av
nevropsykiatriske symptomer og utredningstid. Dette kommer av at utfylling av disse
variabler (utfgrt ja/nei) ikke var obligatorisk, og dermed var det mulighet for at variabelen er
missing. For de andre kvalitetsindikatorene, for eksempel PROM, er vi sikre pa at missing pa
alle relevante variabler betyr at skjema ikke er utfylt.

For & gke kompletthet til 100% har alle variabler som er ngdvendige for a rapportere
kvalitetsindikatorene na blitt obligatoriske, dette tiltak vil imidlertid ikke bli synlig i
arsrapport fgr til neste arsrapport.
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Innhenting av pasientrapporterte utfallsmal

Kartlegging av nevropsykiatriske symptomer

Kartlegging av depressive symptomer

Spesifikk demensdiagnose

Oppfelging etter utredning

Somatisk undersgkelse

CT og MR

Utredningstid

.

100.0%

91.5%
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Figur 19. Kompletthet av data for kvalitetsindikatorer i NorKog

4.3.3 Korrekthet ved diagnosesetting
For & vurdere overenstemmelse mellom diagnoser registrert i NorKog og i kliniske
journalsystemer, ble det for arsrapport i 2024 (data fra 2023) utfgrt analyser basert pa et
tilfeldig utvalg av pasienter fra to av de stgrste leverandgrene av data til NorKog,
hukommelsesklinikken ved OUS og geriatrisk poliklinikk ved St. Olavs hospital (N= 60).

Tabell 13. Diagnoser i NorKog sammenlignet med journalsystem (baseline).

80%

100%

Konklusjon journalsystem

SCl MCI Demens Annet Total
SCl 11 0 0 0 11
) MCI 2 10 0 2 14
Konklusjon NorKog Dermons 1 4 25 1 31
Annet 1 0 0 3 4
Total 15 14 25 6 60
Kappa 0,73
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Tabell 14. Diagnoser i NorKog sammenlignet med journalsystem (6 mnd oppsummering, tilsvarer MRS i tid)

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

Kappa 0,90

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

Det planlegges a gjiennomfgre en bredere korrekthetsanalyse i Igpet av 2025/2026, med mal
om a kunne presentere bredere korrekthetsanalyse til arsrapport i 2026.

4.3.4 Reliabilitet

Det er i lgpet av 2025 utfgrt en reliabilitetsundersgkelse med mal om a undersgke de
variabler som det er potensiale for ulik tolkning av. Ulik tolkning kan oppsta enten fordi
variablene er for darlig beskrevet eller pga klinisk uenighet.

Seks fiktive kasus ble utarbeidet. Det var ngdvendig a bruke fiktive kasus, fordi
journalnotater fra disse utredningene er vanskelige a fullt ut anonymisere pga omfang og
innhold.

Et utvalg av variabler fra NorKog ble satt sammen til et skjema, identisk med hvordan
variablene fremkommer i MRS. Utvelgelsen av variabler til undersgkelsen ble gjort slik:
Variabler som allerede representerer ferdig validerte skjema ble ikke tatt med, og heller ikke
variabler uten potensiale for feiltolking (som f.eks. om en r@gntgenundersgkelse er tatt eller
ikke). Utover dette ble alle variabler som registreres i MRS tatt med i skjema.
Fagradsmedlemmer som representerer alle fire helseregioner, og ulike kliniske miljg
(geriatriske og alderspsykiatriske) ble spurt om a enten selv, eller giennom delegering til
kollega, fylle ut skjema basert pa kasus, med mal om a fa svar fra minst atte klinikere for de
seks kasus.

For alle variabler unntatt «Ars skolegang» ble «observert enighet» brukt som mal pa
reliabilitet. Dette er et mal som kun tar hensyn til om verdiene er like eller ulike, uten a se pa
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«avstanden» mellom svarene, og egner seg derfor best til kategoriske variabler. For alle
mulige kombinasjoner av ratere regnes det ut en prosent for hvor ofte de er enige pa tvers
av casene. Det endelige svaret er gjennomsnittet av alle disse parvise sammenlikningene.
For «Ars skolegang» som er en kategorisk variabel ble det brukt ICC, og variabelen fikk en ICC
pa 0,89. ICC er en metode som sier noe om hvor mye av den totale variasjonen i ratingene
som skyldes variasjon mellom casene.

Innleggelse i sengepost

Offentlig hjelp

Sivilstand

Boform

Etiologi hvis demens

Henvises annen spesialist

Kontroll egen poliklinikk

Stadium

Kommunal oppfalging

Svikt i PADL

Demens hos farstegradsslektning

Yrkesstatus

Svikt i IADL

Helsekrav farerkort vurdert

Somatisk undersgkelse

[(=]

6%

92%
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%
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52%

o

o
X
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Figur 20. Reliabilitetsundersgkelse

Kommentar: Samsvar >80% anses som adekvat. De viktige diagnosevariablene stadium og
etiologi fikk samsvar pa 80% respektive 85%, som anses adekvat, men ikke optimalt. Det vil
bli et gkt fokus i aret som kommer pa a tydeliggjgre diagnostiske kriterier.

Variabler med <80% samsvar kommenteres i tabell 15.
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Tabell 15. Analyse av variabler med samsvar <80%

Variabel Samsvar Kommentar Konsekvens

Er somatisk 52% Det er rom for mistolkning ved | Tydeliggjore at

undersgkelse besvarelse av variabelen. Det undersgkelse utfart av

gjennomfgrt som er dpnet for at somatisk henvisende lege ogsa er et
ledd i den aktuelle utredning gjort hos henvisende | svaralternativ.

utredningen enhet ogsa godtas.

Helsekrav f@rerkort 57% I MRS er meningen at rater Variabelen er tydelig i MRS.

vurdert fyvller ut om hen har vurdert om | Oppfattes ikke G veere et
helsekravene for farerkort er reelt behov for oppdatering
vurdert. basert pd
Ved de fiktive casene var det en | reliabilitetsundersgkelsen.
kunstig situasjon hvor rater nok | Man har siste ar lagt til
var usikker pG om hen skulle alternativet «ikke aktuelt»
svare utifra hva som var som har veert et gnske fra
beskrevet i casen eller hva hen | klinikere, da noen pasienter
ville ha gjort selv. f eks aldri har kjgrt bil, eller

farerkortet er inndratt for
flere dr siden.

Svikt i I-FADL 58% Det finnes flere ADL variabler i | | MRS finnes en forklarende
registeret hvor noen baserer hjelpetekst til hvordan skdre
seq pa validerte skjema. denne.

Den aktuelle variabelen «svikt i | Den lave reliabiliteten i

I-ADL» er en subjektiv denne fiktive studien kan

oppfattelse av grad av ADL delvis forklares av at casene

svikt, hvor det er potensiale for | ikke inneholdt like mye

ulik tolkning. informasjon som foreligger i
en klinisk situasjon, for &
vurdere variabelen.

Yrkesstatus 68% Variabelen er tydelig beskrevet | For noen av de fiktive
i MRS casene var det ikke angitt

eksakt status, dette har
pdvirket samsvaret i
analysen.
Svarsalternativene i MRS er
godt definert.

Demens hos 68% Variabelen er tydelig beskrevet | For noen av de fiktive

farstegrads i MRS casene var det ikke angitt

slektninger eksakt status, dette har
pavirket samsvaret i
analysen.
Svarsalternativene i MRS er
godt definert.

Svikt i P-ADL 71% Det finnes flere ADL variabler i | | MRS finnes en forklarende

registeret hvor noen baserer
seg pd validerte skjema.

Den aktuelle variabelen «svikt i
P-ADL» er en subjektiv
oppfattelse av grad av ADL
svikt, hvor det er potensiale for
ulik tolkning.

hjelpetekst til hvordan skdre
denne.

Den lave reliabiliteten i
denne fiktive studien kan
delvis forklares av at casene
ikke inneholdt like mye
informasjon som foreligger i
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en klinisk situasjon, for &
vurdere variabelen.

Kommunal 74% Det er potensiale for feiltolking
oppfelging av denne variabelen i det rater
kan misforstd innholdet.

Ved neste oppgradering skal
variabelen tydeliggjgres i
MRS. Spesielt er alternativet
«oppfalging i
kommunehelsetjenesten»
uklart beskrevet. Er det f eks
nok at man sender en
epirkise til fastlege for G
svare dette? Her vil
registeret se pd en
tydeliggjering

4.3.4.1 Supplerende analyse

For a vurdere forskjeller i diagnosesettingen mellom de ulike sentra er det gjort en
sammenligning av MMSE-NR3-skar (9) (mal pa global kognitiv funksjon) i de tre
diagnosegruppene SCI, MCl og demens, se Tabell 15. Valget om a se pa reliabilitet i akkurat
stadiumdiagnosevariabelen er tatt fordi det oppfattes som spesielt viktig at man vurderer
sykdomsstadium likt over landet, da det danner grunnlag for videre behandling og

oppfelging som pasientene tilbys. Regionale forskjeller i hvilket stadium en pasient oppfattes

a veere i vil kunne gi forskjell i hvilken behandling pasientene tilbys.

Tabell 16. Gjennomsnittlig MMSE-NR3 ved demens, MCl og ingen eller subjektivt kognitiv svikt ved de
forskjellige sentrene i 2024. MMSE-NR3 er ikke presentert for sentre med mindre enn 10 deltakere i hver

kategori, men er med i totalsummen.

Demens MCI SCI
Senter MMSE- | Antall | MMSE- Antall | MMSE- Antall
NR3 NR3 NR3

Akershus universitetssykehus-g 21,0 48 24,0 43 4
Baerum sykehus-g 22,1 10 24,0 27 28,5 17
Diakonhjemmet sykehus-g 20,8 35 25,5 64 29,2 21
Drammen sykehus-g 1 2 0
Finnmarkssykehuset Sami klinihkka-g 9 6 1
Finnmarkssykehuset, Hommerfest-g 7 5 0
Flekkefjord sykehus-g 3 1 0
Haraldsplass diakonale sykehus-g 23,2 66 25,5 90 8
Haugesund sjukehus-a 8 8 1
Haugesund sjukehus-g 3 23,4 11 1
Helgelandssykehuset, Mo i Rana-g 18,6 14 3 0
Kirkenes sykehus-g 1 4 0
Klgverasen Bodg-h 19,3 100 23,2 58 27,7 11
Kongsberg sykehus-g 6 4 1
Kristiansund sykehus-g 21,3 29 5 5
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Levanger sykehus-a 21,0 13 25,4 14 5
Levanger sykehus-g 19,4 26 25,1 35 7
Lovisenberg diakonale sykehus-h 20,5 27 25,2 41 8
Molde sykehus-a 22,6 16 2 27,0 15
Narvik sykehus-g 0 0 2
Nordfjord eldremedisinske senter 22,6 21 25,4 13 0
Olaviken sykehus-a 18,0 27 25,0 31 27,8 13
Oslo universitetssykehus-g 22,8 42 26,6 59 8
Oslo universitetssykehus-h 22,6 93 27,7 79 28,9 49
Ringerike sykehus-g 8 25,7 11 5
St.Olavs Hospital-a 22,7 10 8 0
St.Olavs Hospital-g 21,2 61 25,1 35 25,8 18
Stavanger universitetssykehus-a 21,7 18 7 0
Stavanger universitetssykehus-g 19,8 47 24,7 60 3
Sykehuset Innlandet-h 22,3 29 26,0 40 29,4 19
Sykehuset Telemark-a 20,8 14 8 5
Sykehuset i Vestfold-a 22,1 25 26,9 14 8
Sykehuset i Vestfold-g 22,9 26 26,7 21 1
Sykehuset @stfold-g 20,8 70 24,4 63 27,3 26
Sgrlandet sykehus Arendal-g 21,8 28 25,5 18 6
UNN Harstad-g 19,1 12 25,1 10 1
UNN Midt-Troms-g 18,8 15 22,6 35 1
UNN Tromsg-g 20,9 61 24,3 54 26,7 19
Alesund sykehus-g 21,2 78 25,7 69 7
Total 21,1 1107 25,2 1058 28,0 296

Kommentar: Generelt er giennomsnittskar pa MMSE-NR3 21 for personer med demens, 25
for MCI og 28 for SCI. Tallene er stabile sammenlignet med tidligere ar.

Det er relativt stor forskjell i giennomsnittlig MMSE skar ved de tre sykdomsstadiene mellom
de ulike sentra (varierer mellom 18-23 for demens, 23-28 for MCl, og 26-29 for SCl). En viss
variasjon kan forklares av forskjellig aldersspenn og utdannelsesniva ved de ulike
avdelingene (pa grunn av for eksempel forskjellene i utdanningsniva i byer og pa landet), da
bade utdannelse og alder spiller inn pa resultat pa MMSE-NR3 (10). Generelt er det behov
for videre fokus pa at diagnoser ikke stilles for sent. Det er sannsynlig at en del personer i
gruppen SCI egentlig oppfyller kriteriene for MCl, og at personer i gruppen MCI oppfyller
kriterier for demens. Formalet med denne oversikten er a se pa forskjeller pa hvordan man
stiller stadiumdiagnoser, hvor MMSE-NR3 kun er en del av vurderingen.

4.3.5 Konklusjon vurdering av datakvalitet

Det oppfattes a vaere god kvalitet pa utfyllingen av kvalitetsindikatorene (kompletthet av
data), hay grad av korrekthet i innregistrering av diagnoser (sammenligning av NorKog mot
pasientjournaler), spesielt hvis diagnosen registrert i journal ved oppsummeringssamtale
sammenlignes med diagnosen som er registrert i NorKog. Reliabilitetsundersgkelsen
avdekket behov for tydliggjgring av spesielt to variabler «kKommunal oppfglging» og «Er
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somatisk undersgkelse gijennomfgrt». De viktige diagnosevariablene stadium og etiologi fikk
samsvar pa 80% respektive 85%, som anses adekvat, men ikke optimalt. Diagnosekriterier og
diagnostisering er et fokusomrade i 2025. Sammenhengen mellom grad av kognitiv svikt
malt med MMSE-NR3 og diagnostisering av spesielt gruppen SCI og MCl varierer noe mellom
sentrene, noe som forskere har sgkt om a analysere naermere. Vi regner med a kunne
inkludere ytterligere forskningsresultat i neste ars arsrapport.

Vi fortsetter arbeidet og ser pa mulighet for a utvide omfanget av variabler og sykehus til
korrekthetsundergkelse i 2026.

46



5 Pasientrettet kvalitetsforbedring

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

fagradet og brukerorganisasjoner.

Felgende kvalitetsforbedringsomrader er identifisert i 2023-2024.

e 2024 -: Legemiddelmodul
e 2023-2025: Informasjon til pasient

5.1.1 lgangsatte/utfgrte forbedringstiltak

Legemiddelmodul

Utvikling av nye legemidler som skal bremse tidlig utvikling av Alzheimers sykdom er utviklet
i 2024. Medikamentene er godkjent i Europa og ligger na til vurdering i Norge. Pasienter,
pasientorganisasjoner, pargrende, klinikere og forskere har hgye forventninger til 3 ta i bruk

slike medisiner.

For a sikre at pasienter far tilgang til medikamentene, at de skal fa ngdvendig oppfglging og
at effekt og bivirkninger registreres har NorKog, etter patrykk fra Fagrad og
brukerorganisasjonen startet en prosess for a utvikle en legemiddelmodul i MRS. Variabler
og omfang skal sees i lys av forventede nasjonale fgringer for forskrivning og monitorering.

Tabell 17. Kvalitetsforbedring: Legemiddelmodul

giennombrudd:

Legemidler- bremse
utvikling av
Alzheimers sykdom

Utvikling av
legemiddelmodul i
NorKog

identifisert, pa bakgrunn av
tilbakemeldinger fra
klinikere, uttrykt gnske fra
pasienter og pargrende,
forskning og internasjonalt
samarbeid

Fagrad og
brukerorganisasjonen
besluttet satsing pa
monitorering i Norge.
Henvendelse til
Servicemiljget HS@, HEMIT,
utkast utarbeidet.
Kartlegging av lgsning
internasjonalt og nordisk
Gjennomgang av variabler i
SveDem og The Alzheimer’s
Network for Treatment and

Kolonne A: Kolonne B: Kolonne C: Kolonne D:
Aktuelt Tidsperiode Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater ble
forbedringsomrade | for tiltaket oppnadd?
Internasjonalt 2024-2025 Forbedringsomrade 2024:

Legemiddel godkjent
i USA og Europa.
Godkjenning
vurderes i Norge.
Samarbeid med
nordiske
demensregistre
etablert
Legemiddelmodul
utarbeidet i MRS
Overfgring av
legemiddel-data fra
EPJ til MRS vurdert.
Overfgring fra
Legemiddelregisteret
vurdert.
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Diagnostics (ALZ-NET)

e Mgte med Gastronet og
Barnediabetesregisteret om
overfgring fra EPJ til MRS

e Vurdering av uttrekk fra LMR

e QOrientering om prosessen pa
Fagmgter hgsten 2024/

2025

e Henvendelse sendt
beslutningsforum,
som behandler
godkjenning i Norge

e Legemiddelmodul

varen 2025.

prioritert hos HEMIT
i 2025
e Endelig beslutning
nasjonalt forventes
var/tidlig hgst 2025
e Implementering
planlegges hgst 2025

Kartlegging av nevropsykiatriske symptomer

Tabell 18. Kvalitetsforbedring: Kartlegging av nevropsykiatriske symptomer

kartlagt med bruk
av Nevropsykiatrisk
Intervjuguide
Questionnaire
(NPI)

(Kartlegging av
symptomer pa
depresjon, angst,
aggresjon, psykose,
apati og
sgvnforstyrrelser.
Systematisk
kartlegging er
sentralt for a kunne
iverksette adekvat
behandling og vil
ha betydning for
pasient og
pargrendes

Kolonne A: Kolonne Kolonne C: Kolonne D:
Aktuelt B: Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater ble oppnadd?

forbedringsomrade | Tidsperio

de for

tiltaket
Kvalitetsindikator: 2020: Resultat 2020- 2022.:

Resultater fra NorKog viste | Data fra NorKog viser at alle

Nevropsykiatriske | 2020- variasjon mellom senter. sentrene som deltok i prosjektet
symptomer 2022 NorKog sentralt tok gkte andelen kartlagt for

initiativ til 3 gjennomfgre
et
kvalitetsforbedringsprosjek
t. Plan utarbeidet Midler
spkt.

Mal: A gke andel deltakere
i NorKog utredet med NPI

2021:

Prosjekt oppstart.

Metode:

Gjennombruddsmodellen.

8 sykehus deltok

- Levanger sykehus

- Sykehuset Innlandet

- Universitetssykehuset
Nord-Norge Tromsg

- Oslo
Universitetssykehus

- Molde sjukehus

nevropsykiatriske symptomer i
prosjektperioden.

- Levanger, fra 81 % til 89 %

- Innlandet, fra 83 %- 89 %

- Tromsg, fra72 % til 91 %

- 0US,dra81%til 83 %

- Molde, fra57 % til 82 %

- Diakonhjemmet, fra 64 % til
89 %

- Vestfold, fra 68 % til 88 %

- Harstad sykehus, fra 49 % til
78 %

Resultat samlet 2023

Resultater pa nasjonalt niv3,
andel pasienter kartlagt med NPI
per ar i prosjektperioden og etter
ett ar.
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livskvalitet, hvis
symptomene
reduseres)

Diakonhjemmet
sykehus

Sykehuset i Vestfold
Harstad sykehus

2021-2022.

prosjektgruppe
etablert

3 oppleeringsfilmer
laget
forbedringsagent
engasjert

3 workshops
gjennomfgrt

lokale mal identifisert
og tiltaksplaner
utarbeidet

registering lokalt
mellom samlingene
oppfelging mellom
samlingene: telefoner
og mailkontakt
evaluering av tiltak og
resultater pa hver
enhet og samlet.

Eksempler pa lokale tiltak:

endring av rutiner for
innkalling av pasienter
til time

endring av tekst i
innkallingsskriv

aktiv innsats for
pargrendeinvolvering
giennomgang av
hensikt, nytte, praktisk
bruk av NPI pa
fagmoter

aktiv bruk av resultat
fra NPI i
behandlingsmgter og
diagnostiske drgftinger
bedre registrering og
dokumentasjon av NPI-
resultater i journal
gjennomgang av
forskning og
opplaeringsfilmer i
fagmeoter

Ar Samlet Spredning |
resultat prosent
2020 86% 49-100
2021 87 % 46-100
2022 85% 73-95
2023 85% 42-100
2024 81% 33-100

Kommentarer til resultatet

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

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

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

Resultatene viser at det fortsatt
er variasjon mellom senter og
behov for a viderefgre fokus pa
bruk av NPI, for & bedre
kvaliteten pa utredningen og
behandlingen pasientene far.
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Kartlegging av depressive symptomer

Tabell 19. Kvalitetsforbedring: Kartlegging av depressive symptomer

Kolonne A: Kolonne B: Kolonne C: Kolonne D:
Aktuelt Tidsperiode Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater ble
forbedringsomrade | for tiltaket oppnadd?
Kvalitetsindikator: 2021-2024 | Data fra NorKogi 2021 og 2022

Andel pasienter
kartlagt for
depressive
symptomer

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

Mal: A gke andelen pasienter
kartlagt for depressive
symptomer.

2021-2022:

- ldentifisering av
forbedringsomrade basert pa
data fra NorKog

- Tilbakemeldinger fra
geriatrisk poliklinikk i
Flekkefjord, Alesund og
Haraldsplass om bruk av
annet skjema.

- Dialog med senter med lav
maloppnaelse

2023

- Utarbeidelse av skisse for
gjennomfgring av
kvalitetsforbedringsprosjekt
initiert av NorKog sentralt

- Sgke finansiering

- Kartlegging av bruk av GDS
ved alle senter i NorKog

- Bruk av ulike versjoner ble
kartlagt.

- Kontakt opprettet med den
offisielle rettighetshaveren
av den norske oversettelsen.

- Aktuelle artikler gjennomgatt

- Sgknad om finansiering av
prosjektet avslatt

- Dregfting av resultat fra

Annet skjema for

kartlegging av depressive
symptomer, enn de som

registreres i NorKog ble
identifisert: Geriatrisk
depresjonsskala (GDS).

24 poliklinikker svarte
(N=44).
9 senter brukte GDS 30

10 senter brukte GDS 15

5 benyttet ikke GDS

Ulike versjoner og ulike
uoffisielle oversettelse
ble avdekket.

Fagrad besluttet a
implementere GDS 15

Tillatelse fra Engedal til

a
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kartlegging og gjennomgang
av aktuell forskning i Fagrad

- Fagmgtet inviterte alle
deltagende senter til 3
komme med innspill.

- Drgfting og avklaringer gjort
med rettighetshaver om
utforming, design og
oversettelse av GDS15
spgrsmal.

2024

- Resultat etter ett ar med
bruk av nytt depresjons-
skjema

utarbeide en offisiell
norsk versjon av GDS 15.

GDS 15 implementert i
MRS i oktober 2023.

Positive tilbakemeldinger
fra klinikere

Resultat KI: Andel
pasienter kartlagt for

depressive symptomer
Ar Samlet | Spredning
resultat | |prosent

2021 74% 5-100

2022 73% 1-100

2023 68 % 0-98

2024 71% 0-100

Innhenting av PROM

Tabell 20. Kvalitetsforbedring: Innhenting av PROM

Innhenting av
pasientrapporterte
utfallsmal.

Kolonne A: Kolonne B: Kolonne C: Kolonne D:
Aktuelt Tidsperiode Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater ble

forbedringsomrade | for tiltaket oppnadd?
Kvalitetsindikator: 2021-2022 | Mal: Identifisere og PROM-skjema tilpasset

implementere PROM-skjema
tilpasset malgruppen

- Bakgrunn: @nske fra klinikere
om et mer sykdomsspesifikt
kartleggingsskjema for
PROM.

- Sekretariat identifiserte
aktuelle skjema

- Fagrad gjennomgikk, drgftet
aktuelle anbefalte
livskvalitetsskjema/ PROM-
skjema for personer med

malgruppen.

Vedtak i fagrad:
Implementering av
Quality-of-life states in
the Alzheimer’s Disease
Five Dimensions
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2024

demens.

- Sgknad sendt skjemaeier
eProvide, som godkjente
bruk i NorKog.

- Skjema er presentert i
brukerveiledning og pa
Fagmgte med deltagende
senter.

instrument (AD-5D)

Godkjenning fra
eProvide til bruk i
NorKog.

ADS5D lagt inn i MRS5 i
mars 2022

Pasientene far spgrsmal
som knyttes direkte til
livskvalitet ved kognitive
symptomer. Klinikere far
informasjon av
betydning for utredning
og behandling og
oppfolging

Resultat fra 2024

Samlet maloppnaelse
85%. Spredning fra 49%
til 100%.

PREM- skjema tilpasset mdalgruppen

Tabell 21. Kvalitetsforbedring: PREM- skjema tilpasset mdlgruppen

PREM-skjema
tilpasset
malgruppen

Kolonne A: Kolonne B: Kolonne C: Kolonne D:
Aktuelt Tidsperiode Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater ble
forbedringsomrade | for tiltaket oppnadd?
Forbedringsomrade: | 2019-2023 | Mal: Implementering av PREM- Resultat 2022:

skjema skreddersydd malgruppen

- Arbeidsgruppe nedsatt etter
initiativ fra Fagrad i 2019.
Utviklingsarbeidet pagatt
frem til medio 2022.

- Samarbeid med ulike
brukergrupper og Fagsenter
for pasientrapporterte data.

- ldentifisering av relevante
tema- tilbakemelding fra
brukergruppene

- Gjennomgang av
eksisterende skjema/
spgrsmal

PREM-skjema ferdig
utviklet og godkjent

Resultat 2023:

PREM-skjema
implementert i MRS5
1.1.2023.
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2023-2024

- Tilpasning av sprak og lay-
out, forenkling

- Pilottesting av skjema

- Godkjenning i fagrad

Resultat 2024:

Utsendelse: 1210
Skjema returnert: 513
Svarprosent: 42%.

Informasjon til pasient

Tabell 22. Kvalitetsforbedring: Skriftlig informasjon til pasient

Kolonne A: Kolonne B: Kolonne C: Kolonne D:
Aktuelt Tidsperiode Hva ble gjort av hvem? Hvilke resultater ble
forbedringsomrade | for tiltaket oppnadd?
Forbedrings- 2023- 2025 | Presentasjon fra St.Olav geriatri

omrade:

Skriftlig informasjon
til pasient om
diagnose

pa Fagmegte for NorKog avdekket
variasjon i praksis knyttet til
hvordan pasient informeres om
diagnose.

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

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

oppfelging.

2023

- Fagrad drgftet og besluttet 3
satse pa tema som et
forbedringsomrade.

- Sgkt SKDE om midler til
gjennomfgring av prosjektet

- Arbeidsgruppe etablert,
medlemmer fra OUS, St.Olav,
Molde, SKDE, Brukerrad
Aldring og Helse

- Gjennomgang av nasjonal og
internasjonal forskning

- Gjennomgang av dagens
praksis ved senter i NorKog

2024

- Samling av eksisterende

2023
Fagrad vedtatt satsing

Sgknad avslatt
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maler og skriftlig
dokumentasjon
kritisk gjennomgang,
redigering av
samledokument.

2025

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

HEMIT skal kontaktes for
vurdering av MRS-lgsning
Plan for implementering skal
utarbeides

Mal: implementering i Igpet
av 2025

2024

Samledokument status
utarbeidet

2025

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

Form

Frekvens

Malgruppe/mottakere

Arsrapport — resultatdel

Arlig

Kontaktpersoner og faglig
ansvarlig ved hvert senter.
Fagrad.

Kvalitetsregistre.no

8 kvalitetsindikatorer.
Resultat pa HF-niva og nasjonalt

To ganger arlig

Ledelse pa HF- niva og ved
deltagende senter.
Klinikere.

Pasienter og pargrende

Resultater til registrerende
enheter

Resultatrapport med egne og
nasjonale data- mer detaljert enn
arsrapport, inkludert PROM og
PREM-resultater.

Mal for senterrapport
utarbeides. Vil
distribueres to ganger
arlig fra 2025

Klinikere og ledere ved den
enkelte poliklinikk

Rapport til HOD:

Organisering av utredning av
demens og kognitiv svikt i
spesialisthelsetjenesten.

NorKog er presentert og anbefalt i
skissering av tiltak

Prosjektleder Geir Selbaek

Oppdrag fra HOD.
Oppdraget refererer til
Demensplan 2025.
HS@ har ledet og
Aldring og helse har
koordinert arbeidet.

Helsedirektoratet,
Administrasjon REHF-ene og
HF-ene.

Besgk til deltakande senter med

presentasjon av egne resultatet;

e Arendal sykehus,
alderspsykiatri, Navik

e Kristiansand sjukehus, geriatri,
Navik

e Kristiansand sjukehus,
alderspsykiatri

e Blakstad sjukehus,
aldrerspsyk., Navik

e QUS, Ulleval, K Persson

Pa forespgrsel

Ledere, kontaktpersoner og
kliniker fra det aktuelle
senteret.

Registerseminar Kvalitetsregister
alderspsykiatri-KVALAP
-foredrag Marit Navik

Pa forespgrsel

Kursdeltagere/ klinikere fra
innregistrerende enheter i
KVALAP og NorKog

Digitalt fagmgte 8 mgter Ledere/

- Nyheter og resultater fra NorKog kontaktpersoner/klinikere fra
presenteres pa de fleste senter som deltar i NorKog
fagmatene

Karin Persson, Geir Selbaek, Marit

Navik

Landskonferanse alderspsykiatri Arlig Klinikere, ledere, forskere

- nasjonal konferanse
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- stand, dialog med senter
Marit Navik

Aldring og helse-dagene

- nasjonal konferansekonferanse
-stand, dialog med senter

Marit Navik

Arlig

Klinikere ledere, forskere

10.

Nordic Memory Clinic Conference,
Stockholm

-poster: Keeping track of possible
Disease Modifying Treatment, We
need to prepare!

How Can National Registries
Contribute?

Persson, Navik, Selbak, Wergeland

Annenkvar ar

Nordiske kolleger, forskere,
klinikere

11.

Samarbeid med nordiske register
Mgtene er arrangert i samarbeid
med Servicemiljget v/ OUS.

- Ett fysisk mgte i Stockholm:
Presentasjon av NorKog og
legemiddelmodul.

- Tre digitale mgter:

- lceDem om tekniske
Igsninger x 2
- SveDem om variabler og
PREM x 1
Karin Persson, Marit Navik, Jan
Helge Wergeland

Etter avtale

Registerkolleger i de nordiske
landene, registersekretariat.

12.

2nd Prominent consortium
meeting
-presentasjon Anne Brita Knapskog

Internasjonale
samarbeidspartnere

13.

Big data seminar OUS
Karin Persson

Pa forespgrsel

Klinikere og forskere ved OuS
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7 Samarbeid og forskning

7.1 Samarbeid med andre fagmiljger og helse- og kvalitetsregistre

KVALAP, Gastronet og Barnediabetesregisteret

- Kvalitetsregisteret for alderspsykiatri (KVALAP) om a utvikle en Igsning for deling av data
mellom registrene for aktuelle felles variabler.

- Gastronet og Barnediabetesregisteret om overfgring av data fra EPJ til MRS. Kontakten
er etablert for 3 kunne lere av deres erfaringer i utvikling av en slik Igsning.

Nasjonalt senter for aldring og helse

Medarbeidere i NorKog har gjennom ansettelse i Aldring og helse samarbeidet tett med
Helseundersgkelsen i Nord Trgndelag (HUNT), for a utarbeide forekomsttall for demensi
Norge. Medarbeidere fra Aldring og helse har i 2024 bidratt i NorKog med:

- juridiske avklaringer knyttet til etablering av innsynslgsning

- utvikling av informasjonsmateriell og hjemmeside

- utarbeidelse av testsett/hjelpeark for registrering

- avklaring av juridiske forhold og rettigheter knyttet til bruk av kognitive tester

- forelesninger pa registerets fagmgter

Arbeidet med Utarbeidelse av Modeller for diagnostisering av demens, i regi av
Helsedirektoratet har veert ledet av prosjektleder for NorKog Geir Selbzk. Flere
medarbeidere fra registersekretariatet og fagrad har bidratt med innspill i prosessen. NorKog
er presentert/beskrevet i rapporten og anbefales som et malrettet verktgy for a legge til
rette for kontinuerlig evaluering og kvalitetsforbedring av utredning av kognitiv svikt og
demens i spesialisthelsetjenesten

Nordiske demensregistre

Det er i 2024 etablert et samarbeid med de andre nordiske kvalitetsregistrene for demens:
SveDem og IceDem. Vi har ogsa htt dialog med det danske demensregisteret DanDem, for a
vurdere fremtidig samarbeid.

Nasjonalforeningen for folkehelsen

NorKog samarbeider tett med Nasjonalforeningen for folkehelsen, brukerorganisasjonen for
personer med demens og deres pargrende. Leder av fagrad Anne Rita @ksengard er
forskningssjef hos Nasjonalforeningen. Ulike brukerfora inviteres inn som hgringsinstans ved
behov. | 2024 har dette veert aktuelt knyttet til etablering av reservasjonslgsning pa Helse
Norge.

Nasjonalt servicemilja for nasjonale kvalitetsregistre HS@

Nasjonalt servicemiljg for nasjonale kvalitetsregistre HS@ er viktige samarbeidspartnere for
Norkog i utvikling av registeret. | 2024 har dette vaert knyttet til:

- utvikling av en legemiddelmodul, teknisk og juridisk for deling av data med KVALAP,

- utvikling av reservasjons og innsynslgsning,

- utarbeidelse av mal for senterrapporter og

- produksjon av figurer og tabeller til Arsrapporten.

- stgtte i dialog med HEMIT.

- deltagelse i prosjektgruppe for kvalitetsforbedringsprosjekt: Informasjon til pasient.
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HEMIT

Utvikling av tekniske lgsninger for utvikling og oppgradering av registeret i MRS.

7.2 Datautleveringer fra registeret

Tabell 23. Datautleveringer

Utlevering av data til fglgende formal: 2024 2023 2022
Forskning 11 6 8
Kvalitetsforbedring og styringsformal: 4 4 3

Oppdrag fra HS@: Rapport til HOD: Organisering av utredning
av demens og kognitiv svikt i spesialisthelsetjeneste

Andre formal (f.eks. til media)

Totalt

15 10 11

7.3 Vitenskapelige artikler

Det er i perioden 2022 til og med 2024 publisert 42 vitenskapelige artikler i fagfellevurderte tidsskrift,
12 av disse er publisert i 2024. Totalt fra registeret ble etablert i 2008 og frem til i dag er det publisert
153 artikler. Forskning basert pa data fra NorKog skjer i samarbeid med andre nasjonale og
internasjonale forskningsmiljg.

Fagrad i NorKog har godkjent utlevering til 74 ulike studier.

2025

1.

2024

Kouhsar M, Weymouth L, Smith AR, Imm J, Bredemeyer C, Wedatilake Y, Torkamani A, Bergh
S, Selbak G, Mill J, Ballard C, Sweet RA, Kofler J, Creese B, Pishva E, Lunnon K. A brain DNA
co-methylation network analysis of psychosis in Alzheimer's disease. Alzheimers Dement.
2025 Feb;21(2):€14501. doi: 10.1002/alz.14501. PMID: 39936280; PMCID: PMC11815327.
Tangen GG, Engedal K, Persson K, Selbaek G, Dakhil S, McArdle R, Mjgrud M, Rgsvik J,
Mengshoel AM & Knapskog AB. Validation of Spatial Orientation Screening questionnaire for
use in memory clinic patients. Journal of Alzheimer's Disease,

13872877241308877. https://doi.org/10.1177/13872877241308877

Farup PG, Hestad K, Engedal K. Predictors of Fall-Related Injuries in Fallers—A Study in
Persons with Cognitive Impairment. Geriatrics. 2025; 10(3):74.
https://doi.org/10.3390/geriatrics10030074

Knapskog AB, Edwin TH, Ueland PM, Ulvik A, Fang EF, Eldholm RS, Halaas NB, Giil LM,
Saltvedt I, Watne LO, Aksnes M. Sex-specific associations of kynurenic acid with neopterin in
Alzheimer's disease. Alzheimers Res Ther. 2024 Jul 27;16(1):167. doi: 10.1186/s13195-024-
01531-7. PubMeD: 39068471

Landmark AMD, Hansen PB, Simonsen HG, Knapskog AB, Svennevig J. Word searching in
multilingual dementia: An interdisciplinary approach. Int J of Bilingualism. 2024 Jul.
doi.org/10.1177/13670069241256479

Amland R, Selbaek G, Braekhus A, Edwin TH, Engedal K, Knapskog AB, Olsrud ER, Persson K.
Clinically feasible automated MRI volumetry of the brain as a prognostic marker in subjective
and mild cognitive impairment. Front Neurol. 2024 Jul 1;15:1425502. doi:
10.3389/fneur.2024.1425502. eCollection 2024. PubMed: 39011362
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Persson K, Barca ML, Edwin TH, Cavallin-Eklund L, Tangen GG, Rhodius-Meester HFM, Selbak
G, Knapskog AB, Engedal K. Regional MRI volumetry using NeuroQuant versus visual rating
scales in patients with cognitive impairment and dementia. Brain Behav. 2024
Feb;14(2):e3397. doi: 10.1002/brb3.3397. PubMed: 38600026

Tangen GG, Engedal K, Persson K, Selbaek G, Dakhil S, McArdle R, Mjgrud M, Rgsvik J,
Mengshoel AM & Knapskog AB. Validation of Spatial Orientation Screening questionnaire for
use in memory clinic patients Journal of Alzheimer's Disease,

13872877241308877. https://doi.org/10.1177/13872877241308877

Mega Vascular Cognitive Impairment and Dementia (MEGAVCID) consortium. A genome-
wide association meta-analysis of all-cause and vascular dementia. Alzheimers Dement. 2024
Sep;20(9):5973-5995. doi: 10.1002/alz.14115.***Prof. Geir Selbak one of the co-authors,
NorCog as a part of DemGene

Le Borgne, J., Gomez, L., Heikkinen, S. et al., X-chromosome-wide association study for
Alzheimer’s disease. Mol Psychiatry (2024). https://doi.org/10.1038/s41380-024-02838-5

Le Borgne J; EADB, GR@ACE, Degesco, EADI, GERAD, DemGene; Amouyel P, Andreassen O,
Frikke-Schmidt R, Hiltunen M, Ingelsson M, Ramirez A, Rossi G, Ruiz A, Sanchez-Juan P, Sims
R, Sleegers K, Tsolaki M, van der Lee SJ, Williams J, Lambert JC, Bellenguez C. Association of
MGMT and BIN1 genes with Alzheimer's disease risk across sex and APOE €4 status.
Alzheimers Dement. 2024 Mar;20(3):2282-2284. doi: 10.1002/alz.13550.

Stefansson H, Walters GB, Sveinbjornsson G et al., DemGen Study Group and DBDS Genomic
Consortium. Homozygosity for R47H in TREM2 and the Risk of Alzheimer's Disease. N Engl J
Med. (2024)

Antonsdottir IM, Creese B, Klei L, DeMichele-Sweet MAA, Weamer EA, Garcia-Gonzalez P,
Marquie M, Boada M, Alarcon-Martin E, Valero S; NIA-LOAD Family Based Study Consortium,
Alzheimer's Disease Genetics Consortium (ADGC), AddNeuroMed Consortium; Liu Y, Hooli B,
Aarsland D, Selbaek G, Bergh S, Rongve A, Saltvedt |, Skjellegrind HK, Engdahl B, Andreassen
OA, Borroni B, Mecocci P, Wedatilake Y, Mayeux R, Foroud T, Ruiz A, Lopez OL, Kamboh Ml,
Ballard C, Devlin B, Lyketsos C, Sweet RA. Genetic associations with psychosis and affective
disturbance in Alzheimer's disease. Alzheimers Dement (N Y). 2024 May 23;10(2):e12472.
doi: 10.1002/trc2.12472.

Farup, P.G.; Hestad, K.; Engedal, K. Falls in Persons with Cognitive Impairment—Incidence
and Characteristics of the Fallers. Geriatrics 2024, 9, 168.
https://doi.org/10.3390/geriatrics9060168

Leonardsen EH, Persson K, Grgdem E, Dinsdale N, Schellhorn T, Roe JM, Vidal-Pifieiro D,
Sgrensen @, Kaufmann T, Westman E, Marquand A, Selbak G, Andreassen OA, Wolfers T,
Westlye LT, Wang Y.NPJ Digit Med. 2024 May 2;7(1):110. doi: 10.1038/s41746-024-01123-
7.PMID: 38698139 Free PMC article.Beyond the Global Brain Differences: Intraindividual
Variability Differences in 1g21.1 Distal and 15g11.2 BP1-BP2 Deletion Carriers.

Boen R, Kaufmann T, van der Meer D, Frei O, Agartz |, Ames D, Andersson M, Armstrong NJ,
Artiges E, Atkins JR, Bauer J, Benedetti F, Boomsma DI, Brodaty H, Brosch K, Buckner RL,
Cairns MJ, Calhoun V, Caspers S, Cichon S, Corvin AP, Crespo-Facorro B, Dannlowski U, David
FS, de Geus EJC, de Zubicaray Gl, Desriviéres S, Doherty JL, Donohoe G, Ehrlich S, Eising E,
Espeseth T, Fisher SE, Forstner AJ, Fortaner-Uya L, Frouin V, Fukunaga M, Ge T, Glahn DC,
Goltermann J, Grabe HJ, Green MJ, Groenewold NA, Grotegerd D, Grgntvedt GR, Hahn T,
Hashimoto R, Hehir-Kwa JY, Henskens FA, Holmes AJ, Haberg AK, Haavik J, Jacquemont S,
Jansen A, Jockwitz C, Jonsson EG, Kikuchi M, Kircher T, Kumar K, Le Hellard S, Leu C, Linden
DE, Liu J, Loughnan R, Mather KA, McMahon KL, McRae AF, Medland SE, Meinert S, Moreau
CA, Morris DW, Mowry BJ, Mihleisen TW, Nenadic¢ |, Nothen MM, Nyberg L, Ophoff RA,
Owen MJ, Pantelis C, Paolini M, Paus T, Pausova Z, Persson K, Quidé Y, Marques TR, Sachdev
PS, Sando SB, Schall U, Scott RJ, Selbaek G, Shumskaya E, Silva Al, Sisodiya SM, Stein F, Stein
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Stadievurdering og plan for videre
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8 Referanser til vurdering av stadium

8.1 Vurderingspunkter

Tabell: Vurderingspunkter for NorKog og registerets egen evaluering.

Nr Beskrivelse Kapittel
Stadium 2

1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 4.1

2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 2.1

3 Har en konkret plan for giennomfgring av 4.2

dekningsgradsanalyser

4 Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og jevnlig 6
rapportering av resultater pa enhetsniva tilbake til deltakende
enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling 9
Stadium 3

6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 4.3

7 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i Igpet av 4.2
siste to ar

8 Registeret skal minimum arlig presentere 6

kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa nettsiden
kvalitetsregistre.no

)]

9 Registrerende enheter kan fa utlevert eller tilgjengeliggjort
egne aggregerte og nasjonale resultater

10Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 2.1
faglige retningslinjer

11Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret 9

Stadium 4

12Har i lgpet av de siste 5 ar dokumentert om innsamlede data 4.3
er korrekte og reliable

13Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 80% i Igpet av siste 4.2

Egen vurdering [2024]

Ja

Nei
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to ar

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

15Registeret skal dokumentere at data anvendes vitenskapelig 0 X ]

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

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

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

Niva B

18Registeret kan dokumentere at det i rapporteringsaret har
identifisert forbedringsomrader, og at det er igangsatt eller ]
kontinuert/viderefgrt pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid

Niva C
19 Oppfyller ikke krav til niva B ]

9 Utvikling av registeret

9.1 Registerets oppfelging av fjordrets vurdering fra ekspertgruppen

Ekspertgruppen vektla gkning av dekningsgrad til over 80% og utvikling og presentasjon av
resultater fra kvalitetsforbedringsprosjekt som sentrale utviklingspunkter i vurderingen fra
forrige arsrapport.

Videre ble det etterspurt metoder og resultater fra reliabilitetsundersgkelse.

Dekningsgrad over 80%

Det har i 2024 veert utviklet en Igsning i MRS for a dele data med KVALAP- registeret.
Registrene samler data fra samme populasjon: pasienter henvist til alderspsykiske
poliklinikker. Enkelte variabler er like i begge registrene. Praksis har frem til na har veert at
poliklinikkene har valgt a inkludere pasienter enten i NorKog eller i KVALAP, selv om de er
palagt a levere data til begge registrene.

Lgsningen for deling av data ble implementert i februar 2025. Prosessen med utvikling av
Igsningen har tatt lengre tid enn forventet grunnet behov for bl.a. juridiske avklaringer.
Malet er at Igsningen skal gi gket dekningsgrad i begge registrene, samtidig som det ikke skal
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innebaere dobbeltarbeid for klinikerne.

Siden Igsningen ikke kom pa plass i 2024, som gnsket, vil det ikke vaere mulig a3 male effekt
av tiltaket f@r resultatene fra 2025 presenteres.

Informasjon om den nye funksjonaliteten er gitt i registerets fagmgte, pa hjemmeside, i
revidert brukermanual og gjennom besgk til de aktuelle poliklinikkene. Arbeide med
markedsfgring viderefgres i 2025.

Kvalitetsforbedringsprosjekt for pasientrettet forbedring,
9.2 Planer og behov

Planer for videreutvikling av registeret til neste stadium.
Kvalitetsforbedring:

e Bedring av presisjonsniva for diagnosesetting, basert pa resultat fra
kvalitetsindikator: Andel med demens som har fatt en spesifikk etiologisk diagnose.
Malsetting: at kvaliteten pa den diagnostiske vurderingen bedres, slik at pasienter far
en mer spesifikk diagnose og behandling skreddersydd i henhold til denne,
medikamentelt, omsorgsmessig og praktisk.

e Hvordan:

o revisjon av diagnosekriterier- fagrad
o fokus pa registerseminar, diagnoseverksted
o samarbeid med SveDem
o oppdatering av brukermanual
Datakvalitet:
e Korekthetsunderspkelse planlegges i samarbeid med servicemiljget ved HS@.
e Bedring av dekningsgrad gjennom:
o oppfelging av senter med lav dekningsgrad
o besgk til senter som ikke har kommet i gang med registrering av data
o kontakte senter som er aktuelle for deltagelse i bade Norkog og KVALAP for
presentasjon av felles I@sning for registrering
o skrive en artikkel til Tidsskriftet med presentasjon av registeret
Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten ved:
e (kt bruk av resultater til kvalitetsforbedring i hver enkelt institusjon/enhet gjennom:
o Implementering av sentervise rapporter to ganger i aret
o Telefon/besgk for drgfting av resultater og mulige
kvalitetsforbedringsomrader
o Registermedarbeider sgke videreutdanning i Kvalitetsforbedring i
helsetjenesten ved UiB. For & kunne bista, veileder, motivere til nye prosjekt.
Sgke finansiering av utdanningen.
Formidling av resultater:
e Bedring av resultatformidling gjennom implementering av senterrapporter i 2025.
e Artikkel planlegges i Tidsskrift for den norske legeforening
Samarbeid og forskning
e Formalisere samarbeid med de nordiske demensregistrene pa fglgende omrader:
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o Utvikling av Legemiddelmodul med felles variabler
o Skrive en felles artikkel med presentasjon av registrene
Videre fgre og videreutvikle eksisterende forskningssamarbeid
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