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Baggrundsnotat for eendring i algoritme for de-
mens i Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme
og sveere psykiske lidelser (RUKS)

Baggrund

Sundhedsdatastyrelsen (SDS) er ansvarlig for Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og
svaere psykiske lidelser (RUKS), som indeholder populationer for sygdommene/lidelserne:

Astma

Demens

Kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)

Leddegigt

Osteoporose (knogleskgrhed)

Skizofreni

Type 1-diabetes

Type 2-diabetes

Udvelgelseskriterierne af populationerne i algoritmerne er baseret pa oplysninger om indlgste
recepter pa leegemidler fra Leegemiddelstatistikregisteret (LSR), kontakt til sygehusveesenet fra
Landspatientregisteret (LPR) samt personoplysninger fra CPR-registeret. Antal kronikere er al-
goritme-baserede tal, og der er tale om registerbaserede afgraensninger, hvor der er foretaget
nogle valg og ikke konkrete registreringer af de enkelte kronikere.

Revisionen i 2021! tager udgangspunkt i udtraeksalgoritmer fra 20142, som |gbende er justeret,
nar der er kommet nye diagnosekoder, leegemidler eller anvendelsesomrader for laegemidlerne
(indikationer). RUKS vil Igbende blive justeret, nar SDS far adgang til nye relevant valide natio-
nale datakilder til at afgraense populationer for de enkelte sygdomme/lidelser.

SDS gnsker pa baggrund af ny viden at sendre i udvaelgelseskriterierne for demens.

SDS vurderer, at @ndringerne ggr demenspopulationen i RUKS mere pracis, fx til brug for op-
garelser af, hvor mange der findes med demens (sygdomsforekomst) og tilgangen i nye sygdom-
stilfeelde (incidens) i Danmark.

1 Sundhedsdatastyrelsen (2021). Algoritmer for udvalgte kroniske sygdomme og sveere psykiske lidelser (besggt: december 2021).
2 Statens Serum Institut (2014). Hgringsmateriale — Register for udvalgte kroniske sygdomme (RUKS) (besggt: juli 2021).



file:///C:/Users/mlmo/Downloads/Algoritmer%20for%20udvalgte%20kroniske%20sygdomme%20og%20svre%20psykiske%20lidelser%20RUKS_01-11-2021%20(4).pdf
https://hoeringsportalen.dk/hearing/details/36878

Det er vigtigt, at RUKS er baseret pa den nyeste viden, idet registeret anvendes til analyser og
statistik, som ligger til grund for politiske beslutninger om indsatser rettet mod danskernes sund-
hed, samt til forskning, som sigter mod at forbedre folkesundheden i Danmark.

Laesevejledning

Beskrivelse af tidligere udvaelgelsesmetode
Hvilke registre og typer af oplysninger, der anvendes og hvorfor.

Zndring i algoritme til afgransning af demenspopulation

Inklusions- og eksklusionskriterier til at identificere personer, der inkluderes fra registrene, og
hvilke personer, der evt. efterfdlgende ekskluderes. £ndringer i udveaelgelseskriterierne er frem-
haevet med bld skrift.

Beskrivelse af revideret demenspopulation inkl. flowdiagram
Flowdiagram der viser, hvor mange personer, der bliver inkluderet og ekskluderet for revideret
algoritme til populationsdannelse.

Rationale for @ndring i demenspopulation
Beskrivelse af rationale for aendringer i algoritme.

Forbehold ved udvaelgelsen
Angivelse af kendte fejl og mangler ved udveelgelsen.

Fremtidig udbygning
Angivelse af mulige forbedringspotentialer og evt. fremtidig inddragelse af nye datakilder.




Beskrivelse af tidligere udvaelgelsesmetode

Den tidligere udveelgelse af borgere med demens er baseret pd seneste revision i 20193, Syg-
domsgruppen omfatter alle demensformer, og der treekkes bade oplysninger fra LPR og LSR.

Fra LPR traekkes diagnosekoderne i F-intervallet fra kapitel V om Psykiske lidelser og adfzerds-
maessige forstyrrelser [DFO0-DF99] vedrgrende Alzheimers demens, vaskulaer demens, demens
i forbindelse med andre sygdomme (fx parkinsonisme), uspecificeret demens og delir ved de-
mens.

Fra LSR traekkes k@b af demensleegemidler pa recept i primaersektoren (ATC-gruppe NO6D). Va-
skulaer demens og frontotemporal demens/picks sygdom behandles ikke med demenslaagemid-
ler* og er derfor ikke med i RUKS ud fra LSR.

Andring i algoritme til afgraensning af demenspopulation

Zndringen i demensalgoritmen indebaerer, at G-diagnoser (G30 og underkoder, G31.8, G31.8E,
G31.0B og G31.9) inkluderes i afgraensningen af diagnosekoder sammen med de nuvaerende F-
diagnoser (FOO og underkoder, FO1 og underkoder, FO2 og underkoder og FO3 og underkoder).

SDS har inkluderet G-diagnoserne for bedre at afspejle brugen af diagnosekoder i praksis. £n-
dringen vil blandt andet tage hgjde for, at der er forskellig brug af diagnosekoder pa tveers af
laegespecialer og pa tveers af landet.

Zndringer i udveelgelseskriterierne for demens er fremhavet med bla skrift.

Udvelgelsen af personer med demens sker pa baggrund af fglgende kriterier:

Inklusion ved opfyldelse af mindst ét af nedenstaende kriterier:
Personer med minimum to kgb af demenslaegemidler i LSR.
Personer registreret med mindst én kontakt i LPR med relevante diagnosekoder som akti-
ons- eller bidiagnose.

Eksklusion:
Eksklusion af personer, der udelukkende har kontakter med en aktions- eller bidiagnose med
F03.9 (Demens UNS og undergrupper) eller G31.9 (Degenerativ sygdom i nervesystemet
UNS), der ikke har kgbt demensmedicin og ikke har haft en kontakt i LPR inden for de sidste
ti ar fra opggrelsestidspunktet. Graensen pa ti ar vaelges for at undga evt. fejlregistreringer.

3 eSundhed.dk. Udvalgte kroniske sygdomme og svaere psykiske lidelser (besggt: juli 2021).
4 Sundhedsstyrelsen (2013). National klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens.
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Landspatientregisteret (LPR)

ICD-10 koder (aktions- og bidiagnose):

FOO (Demens ved Alzheimers sygdom) og underkoder
FO1 (Vaskuleer demens) og underkoder

FO2 (Demens ved andre sygdomme klassificeret andet-
steds) og underkoder

FO3 (Ikke specificeret demens) og underkoder

G30 (Alzheimers sygdom) og underkoder

G31.0B (Picks sygdom)

G31.8 (Anden degenerativ sygdom i nervesystemet)
G31.8E (Lewy body sygdom)

G31.9 (Degenerativ sygdom i nervesystemet UNS)

Leegemiddelstatistikregisteret (LSR)

Leegemidler (ATC-gruppe):

Leegemiddelgruppe, kun godkendt til demens:
o  NO6D, der omfatter donepezil, rivastigmin og
galantamin (kolinesterasehaeemmere) samt
memantin (glutamatreceptorantagonist)

Debutalder i RUKS

'Debutalder’ for personer med demens er udregnet som alder ved den fgrste dato for kontakt
med relevante aktions- eller bidiagnoser i LPR eller dato for fgrste receptindlgsning pa laegemid-

ler i LSR.

Beskrivelse af revideret demenspopulation

Af flowdiagrammet fremgar, at andringen betyder tilfgjelse af:
Ca. 5.100 ekstra personer med demens i RUKS svarende til ca. 2 pct. af alle personer med
mindst en relevant aktions- eller bidiagnose i LPR siden 1995 eller mindst to relevante re-

ceptindlgsninger siden 1997.

Ca. 1.500 ekstra personer med demens i RUKS svarende til ca. 4 pct. af borgere med demens

pr. 1. januar 2020.

Det giver en total demenspopulation pa 41.946 personer i 2020, jf. Figur 1.




Figura

Flowdiagram for dannelse af demenspopulation pr. 1. januar 2020
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ukkende F03.9 (Demens UNS og undergrupper) og G31.9 inden for de seneste ti ar og ingen medicinkgb

For personer udelukkende identificeret via G-diagnoser i LPR bliver flest personer tilfgjet ud fra
diagnosen G31.8 (479 personer), G31.9 (436 personer) og G30 og underkoder (426 personer), jf.

Tabel 1.




Tabel1 Antal personer der udelukkende er i LPR, antal, som allerede er i LSR og to-
tal samt andel allerede i LPR fordelt pd G-diagnosekoder, 2020

Diagnose Antal udelukkende Antal allerede i LSR  Total for LSRog  Andel udelukkende
i LPR LPR i LPR (pct.)

G30 og underkoder 426 5.872 6.298 7%

(Alzheimers  syg-

dom)

G31.0B (Picks syg- 99 2 101 98%

dom)

G31.8 (Anden de- 479 71 550 87%

generativ sygdom i

nervesystemet)

G31.8E (Lewy body 24 436 460 5%

sygdom)

G31.9 (Degenera- 436 48 484 90%

tiv sygdom i nerve-
systemet UNS)

Rest* 50 68 118 42%

I alt 1.514 6.497 8.011 19%

Kilde: Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS) pr. november 2021, Landspatientregisteret pr.
august 2021 og Leegemiddelstatistikregisteret (LSR) pr. august 2021 og CPR-registeret pr. oktober 2021, Sundhedsdatasty-
relsen.

Note: *Daekker over kombinationer af G-diagnosekoderne.

Rationale for @&ndring i demenspopulation

Inklusion af G-diagnoser

Flere borgere med recept pa demenslaegemidler bliver diagnosticeret med G-diagnoser

Flere borgere med receptindlgsning pa demensleegemidler bliver diagnosticeret med G-diagno-
ser, mens der er sket et fald for personer med F-diagnoser, jf. Figur 2. Eftersom demenslaege-
midler kun bgr bruges til behandling af demens, indikerer receptindlgsning pa demenslaegemid-
ler, at personen behandles for demens. Det understgtter, at G-diagnoser bgr vaere et kriterie for
inklusion i demenspopulationen i RUKS.

De fleste personer med G-diagnoser kommer med i demenspopulationen i RUKS ud fra deres
receptindlgsning pa demenslaagemidler. Der vil dog ogsa vaere borgere med demens, som ikke
er i medicinsk behandling®. De borgere med demens, der har en G-diagnose, men ikke er i me-
dicinsk behandling, vil fremover kunne inkluderes ud fra det nye kriterie.

5 Sundhedsstyrelsen (2013). National klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens.




&

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

Figur2  Antal personer fordelt pa G- og F-diagnoser samt medicinkeb, 2005-2020
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Kilde: Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS) pr. november 2021, Landspatientregisteret pr.

august 2021 og Leegemiddelstatistikregisteret (LSR) pr. august 2021 og CPR-registeret pr. oktober 2021, Sundhedsdatasty-
relsen.

Note: F-kode svarer til FOO og underkoder, FO1 og underkoder, FO2 og underkoder og FO3 og underkoder. G-kode svarer til G30
og underkoder, G31.8, G31.8E, G31.0B og G31.9.
F-kode daekker over personer med min. én F-diagnose. G-kode daekker over personer med udelukkende G-diagnose.
Kun G-kode og ingen medicinkgb er de ekstra personer, der kommer med i RUKS i forbindelse med andringen.

Neurologer anvender G-diagnoser

Leeger pa neurologiske hospitalsafdelinger anvender oftere G-diagnoser frem for F-diagnoser.
G-diagnoserne udggr ca. 62 pct. af de registrerede G- og F-diagnoser i 2020, jf. Figur 3. Omvendt
anvender laeger pa psykiatriske hospitalsafdelinger oftere F-diagnoser sammenlignet med G-di-
agnoser. Andelen af F-diagnoser svarer til ca. 94 pct. pa psykiatriske afdelinger.

Det er kun pa de neurologiske afdelinger, at der bliver anvendt flere G-diagnoser end F-diagno-
ser. Ved at ekskludere personer med G-diagnoser er der risiko for, at der udelukkes personer,
som er blevet diagnosticeret med demens pa de neurologiske afdelinger. Bemaerk, at der ikke
indgar data fra privatpraktiserende neurologer og psykiatere, da SDS ikke har adgang til registre-
rede diagnosekoder.

7/10



Figur3  Andel hospitalskontakter fordelt pa F- og G-diagnoser samt specialer for
hospitalsafdelinger, 2020
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Kilde: Offentliggjort Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS) pr. november 2021, Landspati-
entregisteret pr. august 2021 og Leegemiddelstatistikregisteret (LSR) pr. august 2021, CPR-registeret pr. oktober 2021,
Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Specialer: Geriatri (002), Neurologi (020), Psykiatri (050), Intern medicin (001), gvrige specialer.
F-diagnose svarer til FOO og underkoder, FO1 og underkoder, FO2 og underkoder og FO3 og underkoder. G-diagnose svarer
til G30 og underkoder, G31.8, G31.8E, G31.0B og G31.9.

Valg af diagnosekode til diagnosticering af borgere med demens kan afhaenge af den enkelte
regions- samt laegelige specialers retningslinjer pa omradet og kan derfor varierer pa tveers af
hospitaler. Speciallaeger i Neurologi, Psykiatri og Geriatri i bl.a. Region Sjaelland® og Region
Midtjylland’ skelner ikke mellem F- og G-diagnoser, ndr de diagnosticerer borgere med demens.
Ved at inkludere G-diagnoser vil sammenligning af demensdiagnoser pa tveers af specialer og
hospitaler blive gget.

Flere hospitalskontakter hos neurologer

Antal hospitalskontakter med relevante G- eller F-diagnoser stiger pa neurologiske afdelinger
fra 2005 til 2018, jf. Figur 4. Siden 2013 har antal kontakter med G-diagnoser ligget hgjere end
antal kontakter med min. en F-diagnose inden for Neurologi. | psykiatrien falder antal kontakter
med F-diagnoser, mens det stiger for G-diagnoserne.

6 Regionsjaelland.dk. Demens - udredning, diagnostiske kriterier, behandling, opfglgning og stgtte (besggt: juli 2021).
7 Sundhedsaftalen.rm.dk. Sundhedsaftale for personer med demens. Lommehandbog for personer pa hospitaler, i kommuner og
praksissektoren. Region Midtjylland (besggt: juli 2021).
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Figur 4  Antal kontakter fordelt pa F- og G-diagnoser samt Psykiatri og Neurologi,
2005-2018
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Kilde: Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS) pr. november 2021, Landspatientregisteret pr.
august 2021 og Leegemiddelstatistikregisteret (LSR) pr. august 2021 og CPR-registeret pr. oktober 2021, Sundhedsdatasty-
relsen.

Note: Specialer: Geriatri (002), Neurologi (020), Psykiatri (050), Intern medicin (001), gvrige specialer.
F-kode svarer til FOO og underkoder, FO1 og underkoder, FO2 og underkoder og FO3 og underkoder. G-kode svarer til G30
og underkoder, G31.8, G31.8E, G31.0B og G31.9.

Stigningen i antal kontakter for isaer G-diagnoser pa neurologiske afdelinger understgtter rele-
vansen af at inkludere G-diagnoserne i algoritmen.

Forbehold ved udvaelgelsen

Personer, der hverken har kgbt demensmedicin eller har veeret i kontakt med hospitalssektoren
i forbindelse med deres demenssygdom, vil ikke blive inkluderet. Det geelder fx borgere, som
kun har kontakt til egen leege og ikke modtager medicinsk behandling for deres demenssygdom.
F-diagnosen F03.9 dakker over uspecificeret demens, og G-diagnoserne G31.8 og G31.9 over
neurodegenerativ sygdom, som ikke ngdvendigvis er demens. Inklusion af diagnoserne kan gge
risikoen for, at der inkluderes personer, som ikke har demens. For at imgdekomme usikkerhe-
den om F03.9 og G31.9, som begge er uden specifikation (UNS), er der ekskluderet personer,
der udelukkende har diagnoserne og ikke har haft en sygehuskontakt de seneste ti ar eller har
kgbt demenslaegemiddel. G31.8 er inkluderet, da den fremgar af regionale vejledninger for di-
agnosticering af demens.®®

8 Regionsjaelland.dk. Demens - udredning, diagnostiske kriterier, behandling, opfglgning og stgtte (bespgt: juli 2021).
® Sundhedsaftalen.dk. Sundhedsaftale for personer med demens. Lommehandbog for personer pa hospitaler, i kommuner og
praksissektoren. Region Midtjylland (besggt: juli 2021).
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https://www.sundhedsaftalen.rm.dk/siteassets/samarbejde-med-kommunerne/sundhedsstyregruppen/sst-2011/10.-november-2011/demens/sundhedsaftale-for-personer-med-demens---lommehandbog.pdf
https://www.sundhedsaftalen.rm.dk/siteassets/samarbejde-med-kommunerne/sundhedsstyregruppen/sst-2011/10.-november-2011/demens/sundhedsaftale-for-personer-med-demens---lommehandbog.pdf

Borgere med demens kan ogsa behandles med andre laegemidler, som ikke er specifikke for de-
mens, og de indgar derfor ikke i RUKS. Fx kan personer med vaskulaer demens blive behandlet
forebyggende mod vaskulzere risikofaktorer med blandt andet blodtrykssaenkende medicin.

For at imgdega eventuelle fejlregistreringer og misklassifikationer kraeves det, at personen skal
have kgbt demenslaegemidler mindst to gange for at blive inkluderet, medmindre personen ogsa
optraeder i LPR med en af de relevante diagnosekoder. De fgrste demensmidler blev markeds-
f@rt i september 1997, og data fra LSR indgar derfor fra 1997.

Fremtidig udbygning

Demensrelateret indberetninger fra almen praksis

Populationsudvaelgelsen for demens kan formentlig forbedres ved berigelse med diagnostiske
data fra primaersektoren. Pa baggrund af Aftale om regionernes gkonomi fra 2020 er der igang-
sat et samarbejde mellem regeringen, Danske Regioner og Praktiserende Laegers Organisation
(PLO) med henblik pa at styrke datagrundlag og anvendelsen af sundhedsdata gennem bedre
digitalt samarbejde. Herunder skal der tilvejebringes grundlag for, at praktiserende laeger syste-
matisk kan aflevere relevante data til kobling med bl.a. LPR3.1° Kommer der standardiserede
nationale diagnostiske indberetninger pa demensomradet fra praksissektoren, vil det pa sigt
blive muligt at inkludere personer med demens i RUKS, som hverken indgar via LPR eller LSR.

10 Regeringen & Danske Regioner. Aftale om regionernes gkonomi for 2020. 4. september 2019 (besggt: oktober 2021).
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