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44 Tilbake til innholdssiden

Sammendrag

I lgpet av planperioden for Demensplan 2020 har en nasjonal forekomststudie av demens i Norge
blitt gjennomfgrt i regi av Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse (Aldring og helse) pa
oppdrag fra Helsedirektoratet. Formalet har veert & lage gyldige standardiserte estimater for
forekomst av demens i Norge og a undersgke hvor stor andel som har demens i de ulike alders-
gruppene, samt utbredelsen av de ulike demenssykdommene blant befolkningen i Norge.

Datainnsamlingen for prosjektet ble gjennomfgrt i rammen av den fjerde runden av datainn-
samlingen i Helseundersgkelsen i Nord-Trgndelag (HUNT4), samt forekomstestimater for en storby
(prosjektet HUNT4 Trondheim 70+ ble gjennomfgrt i en bydel i Trondheim kommune) og prosjektet
UngDemens i Trgndelag. Til sammen gjennomfgrte 9930 personer HUNT4 70+-undersgkelsen, og
for 9663 personer hadde vi tilstrekkelig informasjon til & gjennomfgre standardisering av data.
I HUNT4 Trondheim 70+ deltok 1745 personer. I UngDemens i Trgndelag ble 390 personer
identifisert med demens inkludert i studien.

Resultatene i rapporten beskriver en forekomst av demens pa 14,6 % (95 % KI 13,9-15,4), og en
forekomst av mild kognitiv svikt (MCI) pa 35,5 % (34,3-36,4) blant utvalgeti HUNT4 70+ (n=9663)
ialdersgruppa 70 ar og eldre. Demens var mer utbredt blant kvinner, og MCI var mer utbredt blant
menn. Den mest utbredte typen av demens var Alzheimers sykdom (AD) (57 %). Den andre mest
vanlige typen av demens var vaskuleer demens (10 %), videre blandet demens (9 %), demens med
lewylegemer og parkinsons skydom med demens (DLB/PDD) (4 %) og frontotemporal demens (FTD)
(2 %). En relativt stor andel ble klassifisert med uspesifisert demens (17 %).

[ utvalget av deltakere over 70 ar fra en storby (HUNT4 Trondheim 70+) hadde 45,5 % ingen
kognitiv svikt, og 20,8 % hadde en demenssykdom. Det var 91,8 % av sykehjemsbeboerne som
hadde en demenssykdom. Utvalget i HUNT4 Trondheim 70+ skilte seg fra utvalget i HUNT4 70+
ved at det var en mye stgrre andel som deltok ved undersgkelse i sykehjem i Trondheim (14,7 %), enn
iHUNT4 70+ (5,9 %), og at responsraten var lavere i HUNT4 Trondheim 70+ (34,3 %) enni HUNT4
70+ (51,1 %). HUNT4 Trondheim 70+ inngar derfor ikke i datagrunnlaget for de nasjonale
beregningene av forekomst av demens i rapporten. Datagrunnlaget for beregningene av forekomst
av demens er fra HUNT4 70+ og UngDemens i Trgndelag.

Totalt antall personer med demens i Norge ble beregnet til 101 000 personer med demens i 2020.
Det ble estimert at antall personer med demens vil gke til 235 000 i ar 2050 og til 380 000 personer
med demens i ar 2100.

Undersgkelsen viser en hgyere forekomst av demens og MCI enn det tidligere studier har vist. De
ferske tallene i rapporten pa forekomst av demens og MCI i Norge er et viktig fundament for bedre
a kunne planlegge riktige tjenester for personer med demens i dag og for & kunne gjgre riktige
beregninger av tjenestebehov i dag og i tiden framover.
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Forord

Denne rapporten bygger pad et mangfold av kilder, og mange personer har gjort stor arbeidsinnsats
for a skaffe fram det datagrunnlaget rapporten bygger pa.

Vi gnsker spesielt & takke alle deltakerne i studiene som frivillig har gitt av sin tid for & besvare
sporreskjemaer og deltatt i undersgkelsene. Vi gnsker ogsa a takke pargrende som har stilt opp til
telefonintervju. En stor takk rettes ogsa til alle datainnsamlere som har tatt godt vare pa deltakerne
og bidratt til mye og grundig arbeid for innsamling av forskningsdata. Ogsa takk til alle gvrige
prosjektmedarbeidere, konsulenter og bidragsytere.

Vi vil takke Helseundersgkelsen i Trgndelag (HUNT) for samarbeidet og for gjennomfgringen av
datainnsamlingen for prosjektet HUNT4 70+ og HUNT4 Trondheim 70+ i rammen av den fjerde
runden av datainnsamlingen i Helseundersgkelsen i Nord-Trondelag (HUNT4). Helseundersgkelsen
i Trendelag (HUNT) er et samarbeidsprosjekt mellom HUNT forskningssenter (Fakultet for medisin
og helsevitenskap, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet NTNU), Tragndelag fylkeskom-
mune, Helse-Midt Norge og Nasjonal folkehelseinstitutt. Videre gnsker vi a takke alle kommunene i
Nord-Trgndelag og Trondheim kommune for solid og godt samarbeid gjennom hele datainn-
samlingsperioden. Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse vil ogsa takke Tannhelse-
tjenestens kompetansesenter Midt-Norge og Nord universitet for samarbeidet i giennomfgringen av
datainnsamlingen. Helsedirektoratet og Nasjonalforeningen for folkehelsen har veert finansierings-
kilder.

Til slutt vil vi takke Helsedirektoratet for oppdraget.

Tgnsberg, november 2020

Kari Midtbg Kristiansen Geir Selbaek
Daglig leder Forskningssjef/professor
Aldring og helse Aldring og helse
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Innledning

Bakgrunn

Pa verdensbasis har over 46 millioner mennesker demenssykdom, og dette er forventet a gke til
131,5 millioner innen 2050 (Prince et al., 2015). Det er ikke gjennomfgrt en representativ fore-
komstundersgkelse av demens i Norge tidligere. Tallene som blir brukt for a beskrive forekomst av
demenssykdom i dag, baserer seg pa andre lands undersgkelser (Helse- og omsorgsdepartementet,
2015). Anslagene som brukes, varierer fra 70 000 personer (Folkehelseinstituttet, 2014) via
78000 personer (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015) til 104 000 personer (Folkehelse-
instituttet, 2016). A basere seg pa eldre studier fra andre land er ikke ngdvendigvis representativt
for situasjonen i Norge. For d planlegge dagens og framtidens helse- og omsorgstjenester trenger
vi tall pd hvor mange som har demenssykdom her til lands (Strand et al., 2014).

Statistisk sentralbyra (SSB) beskriver den forventede gkningen av antall eldre i den norske
befolkningen. Per 2018 var naer 625 000 personer 70 ar eller eldre i Norge, i 2060 vil det trolig
veere 1,3 millioner personer i samme aldersgruppe, altsd mer enn en fordobling i Igpet av 40 ar.
Den stgrste gkningen vil komme i gruppa over 80 ar, med mer enn en tredobling i nevnte tids-
periode. Hele 21 prosent av den norske befolkningen vil vaere 70 ar eller eldre i 2060 (Statistisk
sentralbyra, 2020). Det er store forskjeller i aldring i de ulike kommunene i landet, og disse
forskjellene vil bli stgrre i arene framover. Det er distriktskommuner som vil merke dette mest
med flest eldre og samtidig feerre yngre innbyggere (Leknes, Lgkken, Syse & Tgnnesen, 2018). Med
denne gkningen av eldre i arene som kommer, trengs det mer kunnskap om utbredelsen av demens.

I Demensplan 2020 lgftes det fram at kunnskap om forekomst av demens vil vaere av samfunns-
messig nytte for den enkelte, for & utnytte forebyggingspotensialet og for & planlegge den fram-
tidige demensomsorgen. Det er i henhold til dette gjennomfgrt en forekomstundersgkelse av
demens i Norge (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015).

FOREKOMST AV DEMENS | NORGE @
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Mild kognitiv svikt

Ut fra Mayo-klinikkens definisjon beskriver Engedal og Haugen mild kognitiv svikt (MCI) som opp-
levde hukommelsesproblemer / kognitiv svikt som bekreftes av pargrende, og pavist reduksjon i
hukommelse eller annen kognitiv svikt ved nevropsykologisk testing (Engedal & Haugen, 2018).
Fungering i dagliglivet skal veere normal, og kriteriene for demens skal ikke veere tilfredsstilt. Av
alle som far MCI, vil 50-60 prosent utvikle demens over tid, rundt 10-15 prosent hvert ar, men
noen vil ogsa fa reversert sin kognitive svikt. | Norge brukes diagnosesystemet ICD-10, men i dette
prosjektet har vi valgt & bruke de mer oppdaterte diagnosekriteriene fra Diagnostic and Statistical
Manual of mental Disorder (DSM-5). Der benevnes MCI som minor neurocognitive disorder (American
Psychiatric Association, 2013).

Demens

Demens er en tilstand som kjennetegnes ved endringer i kognisjon og atferd i en sa stor grad at det
pavirker evnen til 4 klare dagliglivets aktiviteter. Demens kan skyldes en rekke ulike sykdommer,
der Alzheimers sykdom er den vanligste. Demens skyldes sykdommer som progredierer, og dette
innebaerer at personen som far demens, gradvis vil bli darligere inntil vedkommende har behov
for hjelp hele dggnet. Kriteriene for demenssykdom i det internasjonale klassifikasjonssystemet
for sykdom (ICD-10) er gjengitt i tabell 1.

Tabell 1 Kriterier for demenssykdom, ICD-10

Kriterier for demenssykdom (ICD-10)

| 1. Svekket hukommelse, iszer for nyere data
2. Svikt av andre kognitive funksjoner (demmekraft, planlegging, & tenke, abstraksjon)
Den kognitive svikten mé& pavirke dagliglivets funksjoner

I} Klar bevissthet

1] Svikt av emosjonell kontroll, motivasjon eller sosial atferd med en eller flere av felgende:
1. Emosjonell labilitet
2. lrritabilitet
3. Apati
4. Unyansert sosial atferd

v Tilstanden ma ha en varighet pa seks maneder eller mer

[ diagnosekriteriene for demens ved Alzheimers sykdom skilles det mellom tidlig og sen debut.
Tidlig debut er demens ved Alzheimers sykdom som starter fgr 65-arsalder, mens sen debut er
demens etter fylte 65 ar (World Health Organization, 1992). Den samme inndelingen brukes ogsa
pa de andre demenssykdommene for a skille yngre personer (tidlig debut) fra eldre. At det gar en
grense ved 65-arsalder, er historisk og noksa tilfeldig (Braekhus, 2016). Det er ikke ngdvendigvis
slik at en 70 ar gammel person med demens skiller seg mye fra en yngre person med demens
(Engedal & Haugen, 2018). I denne rapporten har metoden for & innhente informasjon om fore-
komsten hos personer med demens under 70 ar skilt seg fra metoden som er brukt for personer
over 70 ar. Forekomsten av demens gker med gkende alder, og demenssykdommene er mest vanlig
blant eldre. For hver femarsgruppe fra 65 ar skjer det en tilnszermet fordobling av forekomsten
(Engedal & Haugen, 2018). Selv om demens er sjelden hos yngre, kan livssituasjon gi noen sarlige
utfordringer for denne gruppa, og de trenger ofte en annen oppfglging enn eldre (Horndalsveen,
2017). Hos eldre er Alzheimers sykdom og vaskuleer demens de vanligste arsakene til demens,
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men hos yngre er det stgrre variasjon i symptombilde ogiarsakene til at demens oppstar (Braekhus,
2016).

Tidligere undersgkelser har vist at det er noe flere kvinner enn menn som har demens. Arsaken til
dette er ukjent, og forskjellen kan ikke alene forklares av at kvinner har hgyere levealder (Andrew
& Tierney, 2018).

Et demensforlgp varer gjennomsnittlig 8-10 ar fra sykdomsstart til dgd, men hos noen kan det ga
mye raskere og hos andre igjen mye saktere (Engedal & Haugen, 2018). [ en ny norsk studie sa
man pa forventet antall ar fra demensdiagnose til dgd. Hos pasienter utredet ved hukommelses-
Kklinikk i spesialisthelsetjenesten fant de at en 60-arig kvinne i gjennomsnitt levde i 7,2 ar etter
diagnose (mann 6,1 ar), og at en 80 ar gammel kvinne i gjennomsnitt levde i 5,1 ar etter diagnose
(mann 4,1 ar) (Strand et al,, 2019).

Demens ved Alzheimers sykdom

Alzheimers sykdom er den vanligste drsaken til demens og star for om lag 60 prosent av alle
demenstilfeller (Engedal & Berentsen, 2016). Hos mange er det fgrste symptomet sviktende
hukommelse, og mange far sprakvansker og redusert evne til a orientere seg. Symptomforlgpet
varierer. Fordi utviklingen varierer blant dem som utvikler Alzheimers sykdom, er det blitt fore-
slatt at Alzheimers sykdom ikke er én sykdom, men mer trolig en gruppering av sykdommer, eller
et syndrom. Alzheimers sykdom kan ogsa oppsta sammen med vaskulaer demens og benevnes da
som en blandingstilstand av de to (Engedal & Haugen, 2018).

Vaskulser demens

Vaskuleer demens er en fellesbetegnelse for demens der drsaken enten er ett eller flere hjerne-
infarkt, en skade eller sykdom i hjernens blodkar eller manglende blodtilfgrsel og derav oksygen-
mangel til hjernen. For & fylle ICD-10-kriteriene for vaskuleaer demens skal de generelle kravene til
demens veaere oppfylt, og det skal veere en klar tidsmessig sammenheng mellom en vaskulser
hendelse og debut av kognitiv svikt / demenssymptomer. Symptomene er avhengig av hvor i
hjernen skaden er lokalisert, og hvor stor del av hjernen som er rammet. Dette gjgr at symptom-
bildet vil arte seg ulikt hos dem som far vaskuleer demens. Mange med denne typen demens vil
ogsa fa svekket hukommelse og vansker med tids- og stedsorientering (Engedal & Berentsen,
2016; Engedal & Haugen, 2018; World Health Organization, 1992).

Demens med lewylegemer og parkinsons sykdom med demens

Mange med Parkinsons sykdom utvikler demens. Vanlige kognitive symptomer ved Parkinsons
sykdom med demens er redusert oppmerksomhet, hukommelse (gjenkalling), redusert motorisk
tempo og initiativlgshet. Mange vil ha psykiske symptomer i tillegg, som depresjon, tretthet og
noen ganger psykose med hallusinasjoner eller vrangforestillinger. Sammen med dette kommer de
motoriske parkinsonistiske symptomene (Engedal & Berentsen, 2016; Engedal & Haugen, 2018).

Personer som far demens med lewylegemer, far symptomer som kan ligne bade pa Parkinsons
sykdom og Alzheimers sykdom. Hukommelsessvikt er ikke ngdvendigvis til stede tidlig i forlgpet,
mens eksekutive og visuospatiale evner svekkes allerede i den tidlige fasen. Et typisk trekk ved
demens med lewylegemer er at den kognitive svikten kan fluktuere i lgpet av timer. Nar den
kognitive svikten er mest utpreget, vil bide oppmerksomhet og vakenhet vaere redusert. Andre
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vanlige symptomer ved denne demensformen er gjentatte synshallusinasjoner, parkinsonisme og
sgvnforstyrrelser (Engedal & Berentsen, 2016; Engedal & Haugen, 2018; McKeith et al., 2017).

Demens med lewylegemer og parkinsons sykdom med demens (DLB/PDD) er nzer beslektet. Hvis
en person har Parkinsons sykdom over flere ar og far demens, vil han fa diagnosen Parkinsons
demens. Hvis en person far demens fgr eller innen et ar etter at de motoriske parkinsonistiske
trekkene har oppstatt, kalles tilstanden demens med lewylegemer (Engedal & Haugen, 2018).

Frontotemporal demens

Frontotemporal demens (FTD) er en samlebetegnelse pa demenssykdommer som starter i de
fremre delene av hjernen. De kognitive endringene starter ofte med manglende initiativ, sviktende
evne til problemlgsning og/eller spraklige vansker. Tidlig i demensforlgpet ses ofte atferds-
endringer med bortfall av hemninger. Hukommelses- og orienteringsproblemer ses ofte ikke fgr i
senere faser ved disse demenssykdommene. Hos de fleste med frontotemporal demens har syk-
dommen debutert fgr 65-arsalderen, men den forekommer ogsa hos eldre (Engedal & Berentsen,
2016; Engedal & Haugen, 2018).

Samfunnskostnader knyttet til demenssykdom

Pa oppdrag fra Biogen Norge har Menon Economics nylig beregnet samfunnskostnadene knyttet
til demens i Norge, med fokus pa Alzheimers sykdom (Skogli, Stokke, Vikgren & Karttinen, 2020).
Rapporten definerer tre typer samfunnskostnader: kostnader knyttet til helse- og omsorgs-
tjenester og uformell pleie, produksjonstap og sykdomsbyrde. | en annen studie ble totalkostnaden
ved demens i 2015 beregnet til & vaere cirka 28 milliarder kroner per ar (Vossius et al., 2015), og
for 2020 er totalkostnaden beregnet til 96 milliarder kroner (Skogli, 2020). Forskjellen mellom
disse estimatene skyldes forskjellige metoder og beregningsgrunnlag. Kostnader for Alzheimers
sykdom utgjgr 62 milliarder kroner (Skogli, 2020).

Om lag 60 prosent av alle personer med demens bor i eget hjem. Et flertall av disse vil ha behov av
hjelp fra det kommunale tjenesteapparatet (Gjgra & Michelet, 2018). Blant personer som er 70 ar
eller eldre og mottar helsetjenester i hjemmet, er det anslatt at 42 prosent har demens (Wergeland,
Selbaek, Hggset, Soderhamn & Kirkevold, 2014). Av alle som har langtidsplass i sykehjem, har
omkring 84 prosent demens (Helvik, Engedal, Benth & Selbaek, 2015).

[ tillegg til personen som far sykdommen, bergrer demenssykdommene i stor grad pargrende. Et
demensforlgp kan ha store konsekvenser for pargrende bade av fysisk, psykisk, sosial og gkono-
misk art (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015; Ulstein, 2018). Stgrsteparten av personer med
demens mottar hjelp fra pargrende, og deres innsats utgjgr en betydelig andel av det totale hjelpe-
tilbudet. Rundt diagnosetidspunktet gir pargrende i gjennomsnitt 60-85 timer med hjelp per
maned, og dette gker. I tiden fgr innleggelse pa sykehjem utgjgr det 160 timer i maneden. Pa grunn
av omsorgssituasjonen pavirkes ogsa yrkeslivet for mange pargrende. Ved diagnosetidspunktet
utgjer dette i giennomsnitt 860 kroner i tapt inntekt per méned og rett fgr innleggelse i sykehjem
utgjgr det rundt 7 300 kroner (med kroneverdien i 2013) (Vossius et al,, 2015).

Antallet brukere av pleie- og omsorgstjenester over 80 ar er forventet a bli tredoblet de neste
40 arene, fra 220 000 brukere i 2018 til nzermere 700 000 i 2060 (Leknes et al., 2018). Mange av
disse brukerne vil vaere personer med demens. For & dimensjonere demensomsorgen riktigitiden
som kommer, er det avgjgrende med palitelige tall om forekomsten av demens i Norge.
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Hensikt og malsetting

Malsettingen med forekomstundersgkelsen har veert a lage gyldige standardiserte estimater for
forekomst av demens i Norge. Det har ogsa veert hensikten a undersgke hvor stor andel som har
demens i de ulike aldersgruppene, og utbredelsen av de ulike demenssykdommene blant befolk-
ningen i Norge. Endelig har vi laget framskrivinger med fremtidige estimater for antall personer

med demens i Norge.
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Materiale og metode

Datagrunnlag for forekomstundersgkelsen

Datagrunnlaget for forekomstundersgkelsen er fra to studier. Personer over 70 ar er fra studien
HUNT4 70+, og estimatene for forekomst av demens for personer under 70 ar er basert pa
materialet fra studien Ungdemens i Trgndelag (Kvello-Alme, Brathen, White & Sando, 2019).
Dataene fra HUNT4 Trondheim 70+ inngar ikke i datagrunnlaget for de nasjonale beregningene
for forekomst av demens siden utvalget viste seg a skille seg betydelig fra utvalget i HUNT4 70+,
bdde nar det gjelder responsrate og bosituasjon. Studiene inkluderer bade hjemmeboende og
personer med heldggnsomsorg.

Deltakere 70 ar og eldre

HUNT4

Helseundersgkelsen i Trgndelag gjennomfgrte i perioden 2017-2019 den fjerde runden med
helseundersgkelse av den nordtrgnderske befolkningen (HUNT4). Tidligere er HUNT1 (1984-
1986), HUNT2 (1995-1997) og HUNT3 (2006-2008) gjennomfgrt i samme omrade. Alle de
23 kommunene i tidligere Nord-Trgndelag var med i HUNT4, og totalt 55 000 nordtrgndere deltok.
Datainnsamlingen har foregatt i en tidsbegrenset periode i hver av de deltakende kommunene.

[ alle kommunene ble det satt opp feltstasjoner bemannet med helsepersonell. Alle personer over
20 ar med bostedsadresse i Nord-Trgndelag fikk invitasjon til HUNT4 som brev i posten, med
spgrreskjema som kunne fylles ut pa papir eller nett, og forslag om oppmgtetidspunkt pa felt-
stasjon. Pa feltstasjonen ble det gjennomfgrt en times undersgkelse inkludert intervju, kliniske
malinger og biologiske prgver (NTNU, 2017).
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Tabell 2 | perioden 2017-2019 ble HUNT4 70+-datainnsamlingen gjennomfgrt i de 23 kommunene i
Nord-Trondelag fylke

Kommune Tidsperiode Antall innbyggere
Stjordal 04. september 2017-22. februar 2018 Stor
Levanger 04. september 2017-22. februar 2019* Stor

Frosta 11. september 2017-07. desember 2017 Liten
Inderay 18. september 2017-14. desember 2017 Mellomstor
Meraker 15. januar 2018-22. mars 2018 Liten

Indre Fosen 15. januar 2018-8. mars 2018 Liten
Steinkjer 29. januar 2018-28. juni 2018 Stor

Verdal 5. mars 2018-28. juni 2018 Stor
Verran 16. april 2018-28. juni 2018 Liten
Snasa 16. april 2018-28. juni 2018 Liten
Neeroy 27. august 2018-04. oktober 2018 Mellomstor
Overhalla 27. august 2018-18. oktober 2018 Liten

Vikna 10. september 2018-1. november 2018 Liten

Leka 10. september 2018-27. september 2018 Liten
Royrvik 08. oktober 2018-18. oktober 2018 Liten
Namsos 15. oktober 2018-14. februar 2019 Stor
Hoylandet 29. oktober 2018-06. desember 2018 Liten
Namsskogan 29. oktober 2018-22. november 2018 Liten
Flatanger 12. november 2018-13. desember 2018 Liten
Fosnes 083. desember 2018-20. desember 2018 Liten
Namdalseid 14. januar 2019-21. februar 2019 Liten
Lierne 21. januar 2019-21. februar 2019 Liten
Grong 21. januar 2019-21. februar 2019 Liten

Kommuner deles inn i liten kommune (antall innbyggere < 4000), mellomstor kommune (4000-10 000), og stor kommune
(> 10 000) basert pa tall fra Statistisk sentralbyrd. *I HUNT4 70+ varte datainnsamlingen i Levanger kommune til 20. juni 2019.

A gjennomfgre datainnsamlingen sammen med HUNT i Nord-Trgndelag har bidratt til en hgy
deltakelse i en godt definert og avgrenset populasjon, som er sammenlignbar med landsgjennom-
snittet. Befolkningen i Nord-Trgndelag er i mange sammenhenger representativ for Norges
befolkning som helhet og egner seg for folkehelseundersgkelser. Arsakspesifikk dgdelighet, syke-
fraveer og andel med ufgretrygd avviker lite fra den totale befolkningen i landet. Sammensetningen i
dette omradet gjenspeiler resten av landet med bade kystbefolkning, innlandsbefolkning og
smabybefolkning (Dietrichson, 2016). Neeringsstrukturen ligner pa landet som helhet. Nord-
Trgndelag har imidlertid ingen storby.

HUNT4 70+ og HUNT4 Trondheim 70+

Datainnsamlingen i HUNT4 hadde en ekstra satsing pa eldres helse, HUNT4 70+. Malsettingen
med studien var a skaffe bedre kunnskap om eldres helse og sgrge for at alle skulle ha lik mulighet
til & delta uavhengig av funksjonsniva og bosted. Det var anledning til & delta ved oppmgte pa felt-
stasjon i egen kommune eller fa besgk i egen bolig eller i institusjon (sykehjem).

Alle personer med registrert bostedsadresse i Nord-Trgndelag som var 70 ar og eldre, ble invitert

(HUNT, 2017). Deltakerne ble invitert til & delta i HUNT4 70+-undersgkelsene samtidig som de mgtte
til HUNTA4. Utvalget som er beskrevet i denne rapporten, er de som mgtte pA HUNT4 og samtidig
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takket ja til HUNT4 70+. HUNT4 70+ fokuserte pa tre hovedomrader: fysisk aktivitet (inkludert
fallrisiko og fysisk funksjon), kognitiv funksjon og ernaeringsstatus (inkludert munnhelse).

Undersgkelsen ved feltstasjon, hjemmebesgk, sykehjem, samt pargrendeintervju ble pilotert for a
prgve ut og justere protokollen fgr datainnsamlingen startet hgsten 2017.

[ alle kommuner ble det ansatt en koordinator med ansvar for gjennomfgringen av den ambulante
delen av datainnsamlingen, det vil si undersgkelsen som ble gjennomfgrt i deltakerens bolig eller
pa sykehjem eller annen institusjon. Koordinatoren ble rekruttert fra helsepersonell i egen
kommune, fra hjemmetjeneste eller institusjon. I de fleste kommunene jobbet et team av data-
innsamlere sammen med koordinatoren. Dette var ansatte fra demensteam, hjemmetjeneste og/
eller institusjon. Koordinatoren samarbeidet med hjemmetjenesten i kommunen for a bidra til at
de inviterte personene som mottok hjemmetjeneste, skulle fa mulighet til 4 delta. Hjemmetjenesten
spurte inviterte personer om de gnsket a delta. For dem som gnsket 4 mgte pa feltstasjonen, ble
detlagt til rette for dette. Noen fikk fglge fra helsepersonell eller pargrende, og noen fikk tilbud om
skyss. Personer med behov for hjemmebesgk som ikke hadde hjemmetjenester, kunne kontakte
HUNT direkte for & etterspgrre dette. En eller to personer fra kartleggingsteamet dro pa hjemme-
besgk til dem som hadde behov for det. Alle som bodde pa sykehjem eller annen institusjon med
heldggns bemanning, ble tilbudt deltakelse der de bodde.

Siden Nord-Trgndelag ikke har noen storbyer, ble det besluttet & gjennomfgre en tilsvarende
datainnsamling som i HUNT4 70+ i Trondheim. Denne datainnsamlingen ble gjennomfgrt fra
oktober 2018 til juni 2019, og prosedyren for datainnsamling og diagnostisering var den samme
som i HUNT4 70+. Nedslagsfeltet i Trondheim ble @stbyen bydel, med hjemmetjenestesonene
Lade, Strindheim og Strinda. Invitasjon ble sendt ut til 5087 personer som var 70 ar og eldre i
dette omradet. Disse tre sonene ble valgt ut for 3 kunne veere mest mulig representativ for
Trondheim som helhet. Det ble opprettet en feltstasjon sentralt i denne bydelen. Feltstasjonen i
Trondheim ble bemannet med helsepersonell fra Trondheim kommune, Nasjonal kompetanse-
tjeneste for aldring og helse (Aldring og helse) og sykepleiestudenter fra Norges teknisk-
naturvitenskapelige universitet (NTNU).

Opplzering av datainnsamlere

Alle datainnsamlerne i kommunene fikk to dagers oppleering for datainnsamlingen startet i deres
kommune. Opplearingen besto av forelesninger om testprotokollen og vurdering av samtykke-
kompetanse. Opplaering og veiledning ble gjennomfgrt av prosjektledelseni HUNT4 70+ og Aldring
og helse. Det ble gjennomfgrt ferdighetstrening med veiledere til stede. En illustrasjonsfilm om
bruken av MoCA ble benyttet i oppleeringen og gjort tilgjengelig for datainnsamlerne under hele
datainnsamlingen (Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse, 2017). En skriftlig veileder
som tok for seg alle delene av datainnsamlingen, ble brukt i oppleeringen og gitt til alle datainn-
samlerne slik at de hadde denne tilgjengelig for oppslag under datainnsamlingen.

Tilsvarende undervisning ble gitt til sykepleiestudenter som deltok i datainnsamlingen. Under-
visning til studenter i Nord-Trgndelag ble gitt ved NORD universitet i Levanger og Namsos for
3. ars sykepleiestudenter og til 2. ars sykepleiestudenter ved NTNU i Trondheim. Alle studenter
ble sertifisert til datainnsamling ved simulert datainnsamling med veileder til stede. Studentene
bidro ved datainnsamling som del av sin praksisperiode i kommunehelsetjenesten.

Alle ansatte hos Aldring og helse som skulle giennomfgre pargrendeintervju, hadde gjennomgang

av protokollen sammen med veileder fgr gjennomfgring av fgrste telefonintervju, og de hadde en
skriftlig veileder som de fulgte ved gjennomfgring av intervjuene.
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Kognitiv kartlegging i HUNT4 70+ og HUNT4 Trondheim 70+

Alle deltakerne ble tilbudt en grundig klinisk vurdering av kognitiv funksjon. De kognitive testene
og intervjuspgrsmalene som ble valgt, er i bruk i klinisk praksis ved demensutredning og kjent for
helsepersonell som arbeider med utredning av MCI og demens. Dette er hensiktsmessig for a sikre
en kartlegging av kognitiv svikt som er nzer den som gjgres i Norge i dag, og derav gi diagnoser
som tilsvarer det som ville blitt gitt i en klinisk kognitiv utredning. Alle kartleggingsverktgy er
tidligere benyttet i forskning- og utviklingsprosjekter i Norge, bade blant hjemmeboende og for
pasienter pa sykehjem.

Kartleggingsskjema

Kognitiv funksjon ble kartlagt med tre ulike tester. Montreal Cognitive Assessment (MoCA) er en
global kognitiv test som undersgker hukommelse, visuospatiale og eksekutive funksjoner,
oppmerksomhet, konsentrasjon, sprak og orientering for tid og sted. Total skar pa MoCA gar fra 0
til 30 poeng hvor en hgyere skar indikerer bedre kognitiv funksjon (Nasreddine et al., 2005).
Tiordstest gjennomfgres med en ordliste pa ti ord som benyttes i tre innlaeringsrunder for test av
umiddelbar gjenkalling (del 1) (total skar 0-30) og utsatt gjenkalling der deltakeren oppgir de
ordene som huskes fra ordlisten etter & ha deltatt i andre oppgaver (del 2) (total skar 0-10)
(Morris et al., 1989). Severe Impairment Battery (SIB) tester orientering, sosiale, visuospatiale og
eksekutive funksjoner, sprak, hukommelse og oppmerksomhet ved moderat til alvorlig grad av
demens (Saxton, McGonigle-Gibson, Swihart, Miller & Boller, 1990). En kortversjon av SIB er
vurdert til & korrelere godt, og denne (SIB-8) ble brukt i denne studien (Schmitt, Saxton, Ferris,
Mackell & Sun, 2013). SIB-8 ble brukt i stedet for MoCA hos pasienter i sykehjem med kjent
moderat til alvorlig kognitiv svikt. Instrumentelle og personnzere aktiviteter i dagliglivet ble kart-
lagt med spgrsmal fra Instrumental Activities in Daily Living (IADL) og Physical Self-Maintenance
Scale (PSMS) (Lawton & Brody, 1969). Spgrsmal fra Neuropsychiatric Inventory Questionnaire
(NPI-Q og NPI-NH) ble brukt til a kartlegge nevropsykiatriske symptomer hos deltakeren
(Cummings et al., 1994; Kaufer et al., 2000). Depresjon ble vurdert med Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS) (Zigmond & Snaith, 1983).

Klinisk demensvurdering (KDV) ble brukt til 4 kartlegge funksjonsniva og grad av kognitiv svikt
(Hughes, Berg, Danziger, Coben & Martin, 1982). Klinisk demensvurdering (KDV) vurderer kogni-
tiv svikt og eventuell grad av demens. KDV omfatter seks domener: hukommelse, orientering,
vurderingsevne, samfunnsaktiviteter, hjem og fritidsinteresser og egenomsorg. Hvert domene
skares fra 0 til 3 basert pa grad av kognitiv svikt, hvor 0 = ingen demens, 0,5 = usikker eller lett
svikt, 1 = mild demens, 2 = moderat demens og 3 = alvorlig demens. Sumskaren beregnes ut fra de
seks domenene ved hjelp av en algoritme der hukommelse veier mer enn de gvrige domenene
(Hughes et al.,, 1982). (Se tabell 3 for oversikt over kartleggingsskjema som ble brukt.)

Tabell 3 Kartleggingsverktay for kognitiv vurdering for deltakere over 70 ar

MoCA! | Tiordstest SIB-82 PSMS3 IADL4 NPI5 HADSS KDV?®
Feltstasjon X X X
Hjemmebesok X X X
Sykehjem X X X X6 X X
Paragrendeintervju X X X7 X

"Montreal Cognitive Assessment, 2Severe Impairment Battery, 3Personnaere aktiviteter i dagliglivet, 4Instrumentelle aktiviteter i dagliglivet,
5Neuropsychiatric Inventory, SNPI-NH (sykehjemsversjon), "NPI-Q (questionnaire), 8Hospital Anxiety and Depression Scale, 9Klinisk demens-
vurdering.
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Kartlegging pa feltstasjon og hjemmebespk

Alle deltakere pa feltstasjon og hjemmebesgk gjennomgikk en kognitiv undersgkelse som var til-
passet funksjonsnivaet. Kartleggingen besto av strukturert intervju om egenopplevd hukommelse,
orienteringsevne og oppmerksomhet, familizer forekomst av demens, om de hadde blitt utredet
for og eventuelt diagnostisert med kognitiv svikt eller demens. For dem som oppga endringer i
kognitiv funksjon i lgpet av de siste fem arene, ble det stilt utdypende spgrsmal om de hadde
vansker med dagliglivets aktiviteter, opplevde hallusinasjoner eller hadde blitt mer mistenksomme.
Testbatteriet besto av MoCA, og Tiordstest ble gitt til dem som skaret 22 eller mer pa MoCA, for a
fa hgyere sensitivitet for personer med hovedsakelig hukommelsesproblemer. Dette ble gjort fordi
den vanligste demenssykdommen, Alzheimers sykdom, har nedsatt utsatt gjenkalling som et
hovedkjennetegn.

Pdrprendeintervju for hjemmeboende

Kartleggingen pa feltstasjonen eller hjemmebesgket dannet grunnlag for et intervju med en nzer-
stdende til deltakeren, sd lenge deltakeren samtykket til det. Kriteriene for pargrendeintervju er
beskrevet i tabell 4. Deltakeren selv utpekte hvilken pargrende som skulle intervjues. Hvis
deltakeren hadde redusert samtykkekompetanse, var det den pargrende som samtykket til
deltakelse pa vegne av pasienten, som ble intervjuet.

Tabell 4 Kriterier for utvalg til pargrendeintervju

Kriterier for utvelgelse til pargrendeintervju

Minst ett av de tre kriteriene skulle veere til stede:
1. MoCA-totalskar

70-79 ar MoCA < 22
80-89 ar MoCA < 21
90+ MoCA < 20

2. Tiordstest del 2

70-79 ar Husker < 4 ord
80-89 ar Husker < 3 ord
90+ Husker < 2 ord

3. Intervju om kognitiv funksjon

Svar JA pa spearsmal om vesentlig darligere hukommelse siste fem ar, ELLER svar JA pa sparsmal
om annen kognitiv funksjon har blitt darligere siste fem ar, OG svar JA pa spersmal om disse
forandringene bekymrer deltakeren.

| tillegg skulle deltakere

e som skaret over 22 pad MoCA, men ikke husket noen av de fem ordene pa deloppgave 7 i MoCA
(slik at det ikke ble gjort Tiordstest), foresperres om parerendeintervju.

e som avbret den kognitive testingen, men gnsket & gjennomfere resterende 70+ protokoll,
foresperres om pargrendeinterviju.

Pargrendeintervjuet ble gjort pa telefon og startet med spgrsmal om pargrende hadde observert
kognitive endringer hos deltakeren. I de tilfellene der pargrende sa at det ikke var kognitive
endringer, eller kun beskrev aldersadekvate forandringer, ble intervjuene avsluttet. Ved kognitive
endringer fortsatte intervjuet med spgrsmal om kjernekriteriene til de vanligste demens-
sykdommene. Pargrende ble stilt de samme spgrsmalene som deltakeren om familieer forekomst
av demens hos deltakeren, og om de hadde kjennskap til eventuell utredning og diagnose relatert
til kognitiv svikt og demens. Videre ble de spurt om de opplevde at deltakeren hadde problemer

FOREKOMST AV DEMENS | NORGE



Tilbake til innholdssiden

med instrumentelle eller personlige aktiviteter i dagliglivet (IADL og PADL). Det ble spurt om del-
takeren hadde hjelp fra familie og venner og fra hjelpeapparatet, hva denne hjelpen innebar, og
hvor stort omfanget var. Spgrsmal om nevropsykiatriske symptomer og grad av kognitiv svikt ble
kartlagt med henholdsvis NPI-Q og KDV. Pargrendeintervjuene ble gjennomfgrt av seks ansatte
hos Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse, alle med erfaring fra arbeid med eldre i
spesialisthelsetjenesten.

Kartlegging og pdrgrendeintervju for personer i institusjon med heldggns bemanning

For deltakere i institusjon med heldggns bemanning ble kartleggingen gjennomfgrt der de bodde.
Det ble gjort tilpasninger i testprotokollen for & minimere belastningen for denne sarbare gruppa
deltakere. Helsepersonell som kjente deltakeren, ble bedt om a svare pa spgrsmal om deltakerens
kognisjon, nevropsykiatriske symptomer (NPI-NH), personnzere aktiviteter (PSMS) og grad av
demens (KDV). Kognitiv testing pa sykehjem ble gjennomfgrt med MoCA, men hos personer med
kjent moderat til alvorlig grad av demens ble SIB-8 benyttet.

Alle deltakere pa sykehjem ble forespurt om pargrendeintervju. Hvis pargrende hadde samtykket
til deltakelse pa vegne av deltakeren, ble denne pargrende forespurt om & svare pa pargrende-
intervjuet. Bortsett fra spgrsmal om hjelp fra familie, venner og helsetjeneste var pargrende-
intervjuet for sykehjemsbeboere identisk med intervjuet til pargrende til hjemmeboende.

Demensdiagnoser

Ved fullfgrt datainnsamling ble hele utvalget gjennomgatt, og demensdiagnosene ble stilt. Til
sammen ni legespesialister (innen nevrologi, geriatri og/eller alderspsykiatri) med bred klinisk
og forskningsmessig erfaring, deltok i diagnostiseringsprosessen. Det ble gjennomfgrt et opp-
startsseminar fgr diagnostiseringen startet, for informasjon og kalibrering. Alle relevante data fra
hver deltaker ble gjennomgatt av to av legespesialistene, uavhengig av hverandre. Pa basis av denne
gjennomgangen ble diagnosen satt. Ved manglende konsensus ble en tredje legespesialist involvert i
vurderingen. Alle deltakere ble kategorisert i gruppene ingen kognitiv svikt, MCI amnestisk, MCI
non-amnestisk og demens. Personer i gruppa demens ble videre kategorisert med hensyn til type
demens: Alzheimers sykdom, vaskulaer demens, demens med lewylegemer og parkinsons sykdom
med demens, frontotemporal demens, blandet demens, annen spesifisert demens og uspesifisert
demens. Diagnosekriteriene i DSM-5 ble brukt (American Psychiatric Association, 2013) for MCI
(benevnes minor neurocognitive disorder i DSM-5) og demens (benevnes major neurocognitive dis-
order i DSM-5). Diagnosen amnestisk MCI ble gitt der hukommelsessvikt var dominerende, mens
diagnosen non-amnestisk MCI ble gitt der annen type kognitiv svikt dominerte det kliniske bildet
(American Psychiatric Association, 1994).

Deltakere i alderen 30—69 ar

Deltakere ble inkludert via primaerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten. Demensteam, eller
tilsvarende kommunalt helsepersonell, i samtlige kommuner i nedslagsfeltet ble kontaktet per
telefon og bedt om a identifisere aktuelle deltakere i sitt geografiske omrade. I kommuner der
demensteam (eller tilsvarende) hadde manglende oversikt over beboere i institusjoner, omsorgs-
boliger og eventuelle dagtilbud, ble ogsa relevant helsepersonell i disse enhetene kontaktet for a
identifisere kandidater. Regionalt kompetansesenter for Huntingtons sykdom i Trondheim og
nevrologisk avdeling ved St. Olavs hospital identifiserte pasienter med Huntingtons sykdom med
demens i nedslagsfeltet. St. Olavs hospital har regionalt ansvar for pasienter med Huntingtons
sykdom. Nedslagsfeltet dekkes av sykehusene St. Olavs hospital, Sykehuset Levanger og Sykehuset
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Namsos. St. Olavs hospital betjener befolkningen i sgndre del av Trgndelag, og Levanger betjener
den stgrste delen i nordre del av Trgndelag. Avdelinger med ansvar for demensutredning i
nedslagsfeltet samarbeidet om & inkludere pasienter som tilfredsstilte inklusjonskriteriene.
Habiliteringstjenesten for voksne identifiserte kandidater med psykisk utviklingshemming og
demens. Personer med Downs syndrom har gkt risiko for Alzheimers sykdom i yngre alder
(Lott & Head, 2019).

Det ble gjort elektronisk sgk pa diagnosekoder for demens ved sykehusene i omradet. Alle pasienter
med registrert demenskode ble kontaktet og inkludert dersom de tilfredsstilte inklusjonskriteriene
for demens. For d unnga seleksjonsskjevhet, og i et forsgk pa a identifisere sa mange som mulig, ble
prosjektet gitt godkjenning til 4 inkludere pasienter som ikke ga sitt samtykke. Datainnsamlingen
begrenset seg i disse tilfellene til alder, kjgnn og diagnose. Resterende deltakere og/eller pargrende
signerte skriftlig samtykke. Samtykkende pasienter ga tillatelse til innhenting av informasjon i
elektronisk pasientjournal.

Inkluderte deltakere tilfredsstilte generelle demenskriterier i henhold til DSM-IV og var bosatt i
Trgndelag per 1. juli 2016. I aldersgruppa 65-69 ar ble kun deltakere bosatt i nordre del av
Trgndelag (tidligere Nord-Trgndelag fylke) inkludert. Deltakerne ble inkludert i perioden 1. juli
2014-31.juni 2018. Demens per 1. juli 2016 ble verifisert ved gjennomgang av elektronisk syke-
husjournal og/eller telefonintervju med neaer pargrende.

Basert pa all tilgjengelig informasjon ble pasientene kategorisert i henhold til standardiserte diagnose-
kriterier (American Psychiatric Association, 1994; Armstrong et al., 2013; Emre et al., 2007; Litvan
et al., 1996; McKeith et al., 1996; McKhann et al,, 1984; Peavy et al., 2010; Roman et al., 1993;
Tang-Wai et al,, 2004; The Lund and Manchester 1994). Pasienter med psykisk utviklingshemming
og demens og med Huntingtons sykdom med demens signerte ikke samtykkeskjema. Disse
pasientene ble rekruttert av leger med spesialkompetanse pa sine respektive fagfelt, og ytterligere
validering av diagnosene ble ikke ansett som ngdvendig.

Beregning av forekomsten av demens (og MCI) for Norge

Forekomst eller prevalens (%) av demens og MCI ble estimert i flere trinn fra datagrunnlaget
basert pd HUNT4 70+ og UngDemens Trgndelag (HUNT4 Trondheim 70+ inngikk ikke i data-
grunnlaget). Fgrst ble forekomst beregnet ved a dele antall med demens med totalt antall personer,
og dette ble gjort for aldersgrupper og kjgnn, samt totalt.

Dernest, for a korrigere for selektivt frafall med hensyn pa alder, kjgnn og bostedskommune og for
a kalibrere estimatene fra Trgndelag til hele Norge, ble det benyttet henholdsvis invers sann-
synlighetsvekting og kalibrering ved hjelp av poststratifiseringsvekter og aggregerte registerdata
for Norge etter alder, kjgnn og utdanning. Dette siste trinnet gjorde det mulig for oss a estimere
befolkningsestimater for hele Norge basert pa de regionale estimatene. Undersgkelsesutvalget
hadde lavere utdanning enn i Norge ellers (andel med grunnskole som hgyeste utdanningsniva var
31 % blant menn i utvalget sammenlignet med 25 % i Norge. Tilsvarende andeler for kvinner var
51 % og 33 %). Deltakelse falt betydelig med alderen, og det var forskjeller i deltakelse i de
deltakende kommunene, men det var ikke forskjell i deltakelse mellom kvinner og menn.

Vektene som ble benyttet i den inverse sannsynlighetsvektingen, ble estimert ved fgrst d estimere
sannsynligheten for deltakelse i studien i en logistisk regresjonsmodell ut fra kjgnn, alder og
bostedskommune. Disse sannsynlighetsvektene ble ytterligere justert for at studiepopulasjonen
skulle gjenspeile andelen personer over 70 ar som bodde i sykehjem i Nord-Trgndelag fylke for ar
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2019 (5,1 % i Nord-Trgndelag mot 5,9 % i studiepopulasjonen). Vi hadde ikke informasjon om
ikke-deltakere bodde pa sykehjem eller ei, og derfor ble deltakelsesvektene multiplisert med
0,051/0,059 for sykehjemsbeboere og med (1-0,051)/(1-0,059) for hjemmeboende. Hver deltaker
fikk sa en vekt lik den inverse forventede sannsynligheten for deltakelse (1/sannsynlighet for
deltakelse). Til sist, for & estimere forekomsten av demens og MCI for den norske befolkningen ble
de vektede forekomsttallene videre standardisert mot Norges befolkning for ar 2019, basert pa
fordelingen av kjgnn, alder og utdanning (aggregerte data fra Statistisk sentralbyrd). Forskjeller
mellom grupper ble estimert ved hjelp av designbasert kji-kvadrattest, og trender ble estimert i
logistisk regresjon. De vektede forekomsttallene ble estimert ved a bruke svy-kommandoen i Stata.

For a predikere antall personer med demens for arene 2020, 2050 og 2100 ble den estimerte
prevalensen etter alder og kjgnn multiplisert med de nasjonale befolkningsframskrivingene fra
Statistisk sentralbyra for disse tre arene (Statistisk sentralbyra).

Vi gjorde en rekke sensitivitetsanalyser. Uten korrigering for selektivt frafall ble den totale demens-
prevalensen forhgyet med 0,4 prosentpoeng. Uten kalibrering mot Norge gkte prevalensen med
0,8 prosentpoeng. Uten vekting eller kalibrering ble prevalensen forhgyet med 0,6 prosentpoeng.

Etiske vurderinger

Etiske problemstillinger knyttet opp mot HUNT4 70+ og HUNT4 Trondheim 70+-prosjektene ble
presentert og diskutert med erfaringspanelet til Nasjonalforeningen for folkehelsen, Aldring og
helses interne brukergruppe og etikkgruppa i HUNT4. Prosjektet ble diskutert i referansegruppa
til HUNT4 70+. Videre ble prosjektet forhdndsvurdert av personverntjenester (NSD) og Data-
tilsynet. For inviterte personer med redusert samtykkekompetanse ble samtykke innhentet fra
nermeste pargrende. Helsepersonell med god kjennskap til personen, i hjemmetjenesten eller
institusjon, vurderte personens samtykkekompetanse. Ved usikkerhet rundt personens samtyk-
kekompetanse ble pargrende kontaktet for a diskutere dette. Studieledelsen var ogsa tilgjengelig
for datainnsamlere for radfgring rundt slike saker. Inkludering av personer med redusert sam-
tykkekompetanse krever seerlig forsiktighet, samtidig er det problematisk & unnta denne gruppa
fra mulighet til & delta i forskning, som kan veere viktig for deres egen og pasientgruppas situasjon.
Uavhengig av samtykkekompetanse hadde alle deltakerne anledning til & takke nei til deltakelse.

Godkjenninger

Pilotundersgkelsen til HUNT4 70+ i Levanger kommune ble godkjent av REK (vedtak 2016/1880).
Datainnsamlingen til HUNT4 70+ er godkjent av Datatilsynet som del av HUNT4. Personer med
redusert samtykkekompetanse og samtidig uten tidligere HUNT-deltakelse (HUNT 1-3) ble
vurdert av Datatilsynet til & ikke skulle innga som deltakere i HUNT4 70+. Med grunnlag i at en
forekomstundersgkelse pa demens vil ha behov for & inkludere et fatall personer med redusert
samtykkekompetanse, ble det sgkt til REK for inklusjon av disse personene i denne studien,
REK-vedtak 2017/1920. HUNT4 Trondheim 70+ hadde oppstart oktober 2018, og da hadde den
nye forskriften for befolkningsbaserte helseundersgkelser tradt i kraft (20.07.2018). En vurdering
av personvernkonsekvenser (Data Protection Impact Assessment — DPIA) ved fakultetet ved NTNU
ble utfgrt.

UngDemens i Trgndelag har REK-godkjenning ut fra vedtak 2014/487. Publisering av forekomst-
tallene har godkjenning gjennom REK Sgr @st D 82985.
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Resultater

Forekomstundersgkelsen har til sammen skaffet til veie et bredt kunnskapsgrunnlag om forekomst
av demens, MCI og spesifikke demenssykdommer blant befolkningen i Norge. Her presenteres
resultater fra hvert delprosjekt og en samlet estimert forekomst av demenssykdom i Norge.
Estimater for forekomst av demens, MCI og de ulike demenssykdommer presenteres, samt estimert
antall personer med demens for arene 2020, 2050 og 2100.

HUNT4 70+

Totalt ble 19 403 personer over
70 ar invitert til deltakelse i
HUNT4. 12 481 personer deltok
i basis HUNT4-undersgkelsene,

Inviterte til HUNT4
n=19 403 .

|
. n=6 922

og totalt 9930 personer gjen- ! S .
nomfgrte HUNT4 70+-under- inKadertiFENTS
sgkelsene i tillegg. For 9663 N=ie a8t rtooToTmmmmmmmmm T T B

. . ' Takket nei til deltakelse i HUNT4 70+ '
personer hadde vi tilstrekkelig I » 551 I
informasjon til & gjennomfgre ] Lo e .
standardisering av data (figur 1). inKludertrHUNTS 705 e e e e .

n=9 930

: Ikke tilstrekkelig informasjon til & :
1 kunne stille en diagnose 1
1 1
1 1

n=180

Manglende informasjon om

1

o . .
Tilgjengelige for analyser 1 utdanning (83) eller bokommune (4) |
1

1

n=9 663 | e

Figur 1 Datagrunnlaget basert pa HUNT4 70+
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Deltakerne i studien kunne gjennomfgre undersgkelsen enten ved oppmgte pa feltstasjonen, ved
besgk i eget hjem eller ved besgk i institusjon. Tabell 5 viser oppmgte fordelt ut fra testlokalisa-
sjon. | utvalget som ble tilgjengelig for analyser, ble 8399 personer undersgkt ved feltstasjonen,
695 (7,2 %) hadde undersgkelsen ved hjemmebesgk, og 569 (5,9 %) fikk gjennomfgrt under-
sgkelsen i sykehjem.

Tabell 5 Utvalget i HUNT4 70+

Menn (n=4406) Kvinner (n=5257) Totalt (n=9663)
Alder — gjennomsnitt (SD, min/maks) 77,3 (6,0, 70/103) 78,5 (6,7, 70/102) 77,9 (6,4, 70/103)
Test lokalisasjon - n (%)
Feltstasjon 4004 (90,9) 4395 (83,6) 8399 (86,9)
Hjemmebesgk 217 (4,9) 478 (9,1) 695 (7,2)
Sykehjem 185 (4,2) 384 (7,3) 569 (5,9)
Utdanning - n (%)
<10 ar 1344 (30,5) 2693 (51,2) 4037 (41,8)
10-12 ar 1757 (39,9) 1529 (29,1) 3286 (34,0)
>12ar 1305 (29,6) 1035 (19,7) 2340 (24,2)
Subjektiv kognitiv svikt (n=9021) - n (%) 1344 (32,1) 1572 (32,6) 2916 (32,3)
MoCA* (n=8738) - gjennomshnitt (SD) 22,6 (4,3) 22,9 (4,8) 22,8 (4,6)

* Montreal Cognitive Assessment

Forekomst av demens og MCl i Norge

Resultatene presentert i tabell 6 viser forekomst av MCI og demens fordelt pa aldersgrupper og
kjgnn. Den standardiserte forekomsten av demens var 14,6 % (95 % KI 13,9-15,4). Det var en
stabil gkning i antall tilfeller av demens over aldersgrupper med en neer fordobling hvert femte ar,
fra 5,6 % i den yngste gruppa (70-74 ar) til 48,1 % i den eldste gruppa (90+ ar). Forekomsten av
demens var 2,9 prosentpoeng hgyere hos kvinner enn hos menn (p< 0.001).

Den standardiserte forekomsten av MCI var 35,3 % (95 % KI 34,3-36,4). Resultatene viser ingen
alderstrend i forekomsten av MCI. Forekomsten av MCI var 5,1 prosentpoeng hgyere hos menn
enn hos kvinner (p< 0.001). Av personene med MCI hadde 2896 amnestisk MCI (30,4 %, 95 % KI
29,4-31,4). 486 personer hadde ikke-amnestisk MCI (4,9 %, 95 % KI 4,4-5,3).
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Tabell 6 Antall og prevalens av personer med MCI og demens (95 % konfidensintervall, KI)

Antall Standardisert Antall Standardisert
Antall personer med | prevalens av personer med  prevalens av
respondenter demens demens* MCI MCI* 95 % KI

Totalt

70-74 ar 4014 234 5,6 % (4,9-6,3) 1451 36,0 % (34,5-37,6)

75-79 ar 2575 263 9,5 % (8,4-10,7) 938 36,6 % (34,7-38,6)

80-84 ar 1564 303 17,9 % (16,0-20,0) 513 32,9 % (30,4-35,5)

85-89 ar 901 333 33,0 % (29,7-36,5) 293 33,2 % (29,8-36,8)

90+ ar 609 337 48,1 % (43,0-583,3) 187 35,7 % (30,7-41,1)

Sum 9663 1470 14,6 % (13,9-15,4) 3382 35,3 % (34,3-36,4)
Menn

70-74 ar 1955 124 6,4 % (5,4-7,6) 710 36,5 % (34,4-38,7)

75-79 ar 1203 130 10,0 % (8,5-11,8) 517 43,4 % (40,6-46,3)

80-84 ar 711 131 17,8 % (15,2-20,8) 249 34,8 % (31,3-38,4)

85-89 ar 337 114 30,4 % (25,9-35,4) 119 36,9 % (31,8-42,3)

90+ ar 200 99 41,5 % (34,6-48,7) 65 36,2 % (29,1-44,0)

Sum 4406 598 13,0 % (12,1-14,0) 1660 38,1 % (36,7-39,6)
Kvinner

70-74 ar 2059 110 4,8 % (4,0-5,8) 741 35,6 % (33,5-37,8)

75-79 ar 1372 133 9,0 % (7,5-10,7) 421 30,6 % (28,0-33,3)

80-84 ar 853 172 18,0 % (15,4-21,0) 264 31,56 % (28,0-35,1)

85-89 ar 564 219 34,6 % (30,1-39,3) 174 30,9 % (26,5-35,7)

90+ ar 409 238 50,9 % (44,2-57,6) 122 35,5 % (29,1-42,5)

Sum 5257 872 15,9 % (14,8-17,0) 1722 33,0 % (31,6-34,5)

* Standardisering som justerer for selektivt frafall (invers sannsynlighetsvekting med hensyn pé alder, kjenn, kommune og sykehjem),
samt standardisering (kalibrering) mot Norges befolkning med hensyn pa alder, kionn og utdanning i 2019.

Prosent
50 48,1 %

[0 Totat [ Menn M Kvinner
40

33,0 %

30

20

10

0,1 % 0,7 %

30-64* 65-69* 70-74 75-79 80-84 85-89 90+ Alder, &r

Figur 2 Forekomst av demens (%) fordelt pa alder og kjsnn i Norge, ar 2019
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Forekomst av typer av demens i Norge

Majoriteten av personer i utvalget HUNT4 70+ med demens hadde Alzheimers sykdom (57 %).
Den andre mest vanlige typen av demens var vaskulaer demens (10 %), videre blandet demens (9 %),
demens med lewylegemer og parkinsons sykdom med demens (4 %) og frontotemporal demens (2 %).
En relativt stor andel ble klassifisert med uspesifisert demens (17 %). Det var en hgyere forekomst
av Alzheimers sykdom (p=0,002) blant kvinner, mens det var en hgyere forekomst av vaskulaer
demens (p=0,03) blant menn. Antall personer med de ulike typer med demenssykdom og standar-
disert forekomst for typer av demens i utvalget HUNT4 70+ er presentert i tabell 7 og figur 3.

Tabell 7 Typer av demens, antall og forekomst i utvalget HUNT4 70+ (95 % konfidensintervall, Kl)

Antall med Standardisert Andel av demens

sykdom prevalens* 95 % Ki samlet
Totalt
Alzheimers sykdom 840 8,4 % (7,8-9,0) 57 %
Vaskuleer demens 151 1,4 % (1,2-1,7) 10 %
DLB/PDD 53 0,6 % (0,4-0,8) 4%
FTD 38 0,4 % (0,2-0,5) 2%
Blandet demens 129 1,4 % (1,1-1,7) 9%
Uspesifisert 255 25 % (2,2-2,8) 17 %
Menn
Alzheimers sykdom 330 7,3 % (6,6-8,1) 56 %
Vaskuleer demens 78 1,7 % (1,4-2,2) 13 %
DLB/PDD 34 0,5 % (0,3-0,8) 4 %
FTD 12 0,2 % (0,1-0,4) 2%
Blandet demens 48 1,1 % (0,8-1,4) 8 %
Uspesifisert 102 2,1 % (1,7-2,5) 16 %
Kvinner
Alzheimers sykdom 510 9,3 % (8,4-10,2) 58 %
Vaskuleer demens 73 1,2 % (0,9-1,5) 7%
DLB/PDD 29 0,6 % (0,4-0,9) 4%
FTD 26 0,4 % (0,3-0,7) 3%
Blandet demens 81 1,6 % (1,2-2,1) 10 %
Uspesifisert 153 2,8 % (2,3-3,4) 18 %

* Standardisering som justerer for selektivt frafall (invers sannsynlighetsvekting med hensyn pa alder, kionn, kommune og
sykehjem), samt standardisering (kalibrering) mot Norges befolkning med hensyn pé alder, kjionn og utdanning i 2019.
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. Demens ved Alzheimers sykdom
Vaskulzer demens
. Demens med lewylegemer og parkinsons sykdom med demens
. Frontotemporal demens
. Blandet demens

. Uspesifisert demens

17 %
9%

)
4% 20

Typer av demens

Figur 3 Fordeling av typer av demens (i prosent)

UngDemens i Trendelag

Studien UngDemens i Trgndelag viser forekomsten av demens blant personer fra 30 til 64 ar i
Trgndelag og for aldersgruppa 65-69 ar i Nord-Trgndelag. Tabell 8 presenterer resultatene fra
studien fordelt pa kjgnn og alder. I aldersgruppa 30-64 ar hadde 171 personer demens per 1. juli
2016.

Tabell 8 Alders- og kjgnnsspesifikk prevalens av demens i UngDemens i Trendelag

Populasjon Alle Menn Kvinner
Alder Menn (n) |Kvinner (n) n Prev* 95 % Ki n Prev* 95 % Ki n Prev* 95 % Ki
30-34 ar 14 955 13956 2 6,9 (1,0-25,0) 2 13,4 (1,6-48,3) 0 - -
35-39 ar 14 451 13145 1 3,6 (1,0-20,2) 0 - - 1 7,6 (1,0-42,4)
40-44 ar 15 656 14 683 6 19,8 (7,3-43,0) 5 31,9 (10,4-74,5) 1 6,8 (1,0-38,0)
45-49 ar 16 094 15 507 7 22,2 (8,9-45,6) 5 31,1 (10,1-72,5) 2 12,9 (1,6-46,6)
50-54 ar 14 908 14 146 27 92,9 (61,3-135,2) 11 73,8 (36,8-132,0) 16 113,1 (64,7-183,6)
55-59 ar 13762 13199 44 163,2 (118,6-219,0) 21 152,6 (94,5-233,2) 23 174,3 (110,5-261,4)
60-64 ar 12 830 12732 84 328,6 (262,2-406,7) 42 327,4 (236,0-442,2) 42 329,9 (237,8-445,6)
65-69 ar** 4198 4063 60 726.3 (554,7-933,9) 24 571,7 (366,6-849,5) 36 886.0 | (621,3-1224,6)
30-44 ar 45 062 41784 9 10,4 4,7-19,7) 7 15,5 (6,2-32,0) 2 4,8 (1,0-17,3)
30-64 ar | 102 656 97 368 171 85,5 (73,2-99,3) 86 83,8 (67,0-103,5) 85 87,3 (69,7-107,9)
45-64 ar 57 594 55 584 162 143,1 (122,0-166,9) 79 137,2 (108,6-170,9) 83 149,3 (119,0-185,1)

*  Forekomst per 100 000 personer i aldersgruppa.
** Tallene for 65-69 ar gjelder datainnsamlingen som er gjort kun i Nord-Trendelag.
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[ tabell 9 presenteres aldersspesifikk forekomst for de ulike demenssykdommene for utvalget
UngDemens i Trgndelag. Alzheimers sykdom var den mest vanlige subtypen av demens blant
pasientene mellom 30 og 65 ar, etterfulgt av Huntingtons sykdom, alkoholrelatert demens, vasku-
laer demens og frontotemporal demens. Ingen tilfeller av Alzheimers sykdom eller frontotemporal

demens under alderen 45 ar ble identifisert.

Tabell 9 Aldersspesifikk forekomst for de ulike typer demens sykdommer i utvalget UngDemens

i Trondelag
Alzheimers sykdom HD demens Alkoholrelatert demens
Alder n Prev* 95 % KI n Prev* 95 % Ki n Prev* 95 % Ki

35-39 ar

40-44 ar 5 16,5 (5,4-38,5)

45-49 ar 3 9,5 (2,0-27,7)

50-54 ar 6 20,7 (7,6-44,9) 4 13,8 (3,8-35,2) 2 6,9 (1,0-24,9)
55-59 ar 15 55,6 (31,1-91,7) 3 11,1 (2,3-32,5) 2 7,4 (1,0-26,8)
60-64 ar 53 207,3 (155,3-271,1) 5 19,6 (6,4-45,6) 7 27,4 (11,0-56,4)
30-64 ar 74 37,0 (29,1-46,4) 21 10,5 (6,5-16,0) 11 55 (2,7-9,8)
45-64 ar 74 65,4 (51,3-82,1) 15 13,3 (7,4-21,9) 11 9,7 (4,9-17,4)
65-69 ar* 40 484,2 (346,1-658,8) 2 24,2 (2,9-87.4) - 0 (0-44,6)

Vaskulaer demens Frontotemporal demens

Alder n Prev* 95 % Ki n Prev* 95 % Ki

35-39 ar 1 3,6 (1,0-20,2)

40-44 ar 1 3,3 (1,0-18,4)

45-49 ar 1 3,2 (1,0-17,6)

50-54 ar 1 3,4 (1,0-19,2) 1 3,4 (1,0-19,2)
55-59 ar 3 111 (2,3-32,5) 7 26,0 (10,4-53,5)
60-64 ar 4 15,6 (4,3-40,1) 4 15,6 (4,3-40,1)
30-64 ar 11 5,5 (2,7-9,8) 12 6,0 (3,1-10,5)
45-64 ar 9 8,0 (3,6-15,1) 12 10,6 (5,5-18,5)
65-69 ar** 1 121 (0,3-67,4) 6 72,6 (26,7-158,0)

*

Forekomst per 100 000 personer i aldersgruppa.
** Tallene for 60-69 ar gjelder datainnsamlingen som er gjort i Nord-Trendelag.

HD = Huntingtons sykdom med demens
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HUNT4 Trondheim 70+

I datainnsamlingen som ble gjennomfgrt for alle personer over 70 ar i en bydel i Trondheim,
HUNT4 Trondheim 70+, var gjennomsnittsalderen pa 78,6 ar, hvorav 85,3 % deltok pa feltstasjon
eller hjemmebesgk og 14,7 % deltok ved undersgkelse i sykehjem. Til sammenligning deltok
5,9 % ved undersgkelse i sykehjem i utvalget HUNT4 70+, noe som skiller seg vesentlig fra andelen
sykehjemsbeboere i HUNT4 Trondheim 70+-utvalget. Den generelle responsraten var lavere i
HUNT4 Trondheim 70+ (34,3 %) enni HUNT4 70+ (51,1 %). @vrige demografiske data for HUNT4
Trondheim 70+ er presentert i tabell 10.

Tabell 10 Utvalget i HUNT4 Trondheim 70+

Menn (n=737)

Kvinner (n=1008) Totalt (n=1745)

Alder — gjennomsnitt (SD, min/maks)

77,4 (6,1 70/101)

79,6 (7,5, 70/105)

78,6 (7,0, 70/105)

Test lokalisasjon — n (%)

Feltstasjon eller hjiemmebesok 667 (90,5) 821 (81,5) 1488 (85,3)

Sykehjem 70 (9,5) 187 (18,5) 257 (14,7)
Utdanning - n (%)

<10 ar 43 (5,8) 151 (14,9) 194 (11,1)

10-12 ar 204 (27,6) 354 (35,0) 558 (31,9)

>12 ar 391 (53,0) 320 (31,7) 711 (40,7)
MoCA* (n=1482) - gjennomsnitt (SD) 23,3 (4,1) 22.9(5,1) 23,1 (4,7)

* Montreal Cognitive Assessment. P& grunn av missing hadde vi tilstrekkelig data for analysering av MoCA-undersgkelsene fra n=1482 av det
totale utvalget (n=1745).

I utvalget av deltakere over 70 ar fra en storby i HUNT4 Trondheim 70+ hadde 45,5 % ingen
kognitiv svikt, 32,1 % hadde MCI, og 20,8 % hadde demens. Av sykehjemsbeboere var det 91,8 %
som hadde demens. Nar det gjaldt forekomsten av ulike typer av demens blant personer med demens,
hadde 49 % Alzheimers sykdom, 14,1 % hadde vaskuleer demens, 4,6 % hadde demens med lewy-
legemer og parkinsons sykdom med demens, og 2,7 % hadde frontotemporal demens. Resultatene
er presentert i tabell 11.

Tabell 11 Forekomst av MCI og ulike typer demens i utvalget HUNT4 Trondheim 70+

Totalt (n=1745) Hjemmeboende/ Sykehjemsbeboere

feltstasjon (n=1488) (n=257)

Ingen kognitiv svikt n (%) 796 (45,5) 791 (53) 5(1,9)
Personer med MCI n (%) 562 (32,1) 547 (36,7) 15(5,9)
Personer med demens n (%) 363 (20,8) 127 (8,5) 236 (91,8)
Annen arsak 2(0,1) 1(0,1) 1(0,4)
Lar seg ikke evaluere 22 (1,5) 22 (1,7) 0

Forekomst av ulike typer demens blant personer med demens

Totalt antall personer med demens (n=363)

Typer av demens

Alzheimers sykdom (%) 49,0
Vaskulaer demens (%) 14,1
DLB/PDD (%) 4,6
FTD (%) 2,7
Blandet demens (%) 6,0
Annen spesifisert demens (%) 0,8
Uspesifisert demens (%) 22,8
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[ tabell 12 og figur 4 presenteres framskriving for antall personer med demens for arene 2020, 2050
og 2100 for hele aldersspennet fra 30+ og opp. Forekomstestimatene for antall personer med
demens ialderen 65-69 ar var 2008 (783 for menn og 1225 for kvinner) i 2020, og 2108 personer
med demens i alderen 30-64 ar (1057 menn og 1051 kvinner) i 2020 basert pa resultatene fra
UngDemens i Trgndelag-studien. Det totale antallet av personer med demens i Norge var estimert
til & vaere 101 000 tilfeller i 2020, en mer enn fordobling av dette tallet til 2050 til 235 000 perso-
ner med demens, og for aret 2100 vil antallet veere naermere fire ganger stgrre enn i 2020 til
380000 personer med demens.*

Tabell 12 Framskriving av antall personer med demens for ar 2020, 2050 og 2100 i Norge

Antall med demens, framskrevet

Prosentvis endring fra

ar 2020 til ar 2050

Prosentvis endring fra
ar 2020 til ar 2100

Totalt
30-64 ar 2108 2203 2095 0 % 0%
65-69 ar 2008 2383 2489 20 % 20 %
70-74 ar 14493 17153 18277 20 % 30 %
75-79 ar 16691 29774 29512 80 % 80 %
80-84 ar 20380 49866 55267 140 % 170 %
85-89 ar 23675 64498 97093 170 % 310 %
90+ ar 21762 70912 175402 230 % 710 %
Sum 101118 236789 380134 130 % 280 %

Menn
30-64 ar 1057 1106 1055 0% 0%
65-69 ar 783 936 999 20 % 30 %
70-74 ar 8140 9748 10568 20 % 30 %
75-79 ar 8349 15544 15788 90 % 90 %
80-84 ar 8814 24202 27870 170 % 220 %
85-89 ar 8370 28290 45520 240 % 440 %
90+ ar 5567 25406 70805 360 % 1170 %
Sum 41080 105233 172605 160 % 320 %

Kvinner
30-64 ar 1051 1096 1040 0% 0%
65-69 ar 1225 1447 1490 20 % 20 %
70-74 ar 6353 7405 7708 20 % 20 %
75-79 ar 8342 14230 13724 70 % 60 %
80-84 ar 11566 25663 27397 120 % 140 %
85-89 ar 15306 36208 51573 140 % 240 %
90+ ar 16195 45506 104597 180 % 550 %
Sum 60038 131556 207529 120 % 250 %

Framskrivinger er basert pa estimert demensforekomst (%) for &r 2019 etter aldersgruppe og kjenn multiplisert med befolkningstall fra
Statistisk sentralbyras nasjonale framskrivinger (hovedalternativet). Sum for menn er summert over aldersgruppene, og det samme er gjort for
kvinner. Sum totalt er summen av disse to summene, og p& denne maten tar summen hensyn til endring i kjiennsfordelingen over tid.

* Framtidige anslag for antall personer med demens vil alltid gi en viss grad av usikkerhet. Tallene i tabell 12 er gitte tall
fra statistiske beregninger. Totale framtidige estimater for forekomst avdemens i Norge oppgis derfor i avrundede tall
i tekst bade her og ellers i rapporten.
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Figur 4 Antall personer med demens i Norge.
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Drofting og oppsummering

Denne omfattende forekomstundersgkelsen har gitt nasjonale standardiserte estimater for fore-
komst av demens i Norge. Forekomsten for demens i aldersgruppa 70+ ble estimert til 14,6 %
(95 % KI 13,9-15,4), og forekomsten for MCI ble estimert til 35,5 % (34,3-36,4). Beregnet totalt
antall personer med demens i Norge ble estimert til 101 000 personer i 2020, et tall som er hgyere
enn de fleste undersgkelsene som har kommet de siste arene. De tidligere anslagene har variert
fra 70 000 til 104 000, hvorav det hgyeste anslaget er 50 prosent hgyere enn det laveste (Folke-
helseinstituttet, 2014, 2016; Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Forekomsten av demens i
denne studien er ogsa hgyere enn tidligere studier i England og Nederland, samt tidligere
metaanalyser og reviews over forekomst av demens (Cao et al., 2020; Matthews et al,, 2013; Ott et
al,, 1995; Prince et al,, 2013).

Vi har tidligere hatt liten direkte kunnskap om forekomsten av demens i den norske befolkningen.
Den eneste forekomststudien som er gjennomfgrt i Norge tidligere, inkluderte 1029 personer over
75 ar, og den viste ogsa lavere forekomsttall enn den aktuelle forekomstundersgkelsen (Engedal &
Haugen, 1993). En bred rekruttering i var forekomstundersgkelse gir trolig et mer reelt bilde av
forekomsten i landet. Vi mener metodene som er brukt i datagrunnlaget, har bidratt til 4 kartlegge
en stor andel av demenstilfellene i utvalget. Datainnsamlingene har lyktes med a rekruttere
hjemmeboende og beboere i sykehjem og med alle grader av kognitiv svikt. Sammenligning av
forekomsttallene med andre populasjonsbaserte forekomstundersgkelser kan veere vanskelig,
fordi andre studier har i varierende grad inkludert sykehjemsbeboere og skrgpelige eldre i data-
materialet. Hgyere forekomsttall i Norge kan ha flere drsaker. En mulig forklaring kan veere til-
gangen til gode helsetjenester og god overlevelse hos personer med gkt risiko for demens. En
annen mulig forklaring kan vere at personer med demens lever lenger i Norge enn i Europa og
Vesten for gvrig (Mathillas, L6vheim & Gustafson, 2011; Tambs & Vollrath, 2018).

Alzheimers sykdom var den mest vanlige typen av demens, etterfulgt at vaskulaer demens, demens

med lewylegemer og parkinsons sykdom med demens, og frontotemporal demens. Denne fordelingen
er tilsvarende det man ser i andre studier (de Pedro-Cuesta etal., 2009; Goodman et al., 2017). For
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noen subtyper av demens var forekomsten i var studie lavere enn andre studier (Hogan et al.,
2016), som muligens kan forklares med at en relativt stor andel personer ble klassifisert med us-
pesifisert demens (17 %). Videre, viser tallene en hgyere forekomst av demens hos kvinner enn
hos menn. Noen andre studier har ogsa vist en hgyere forekomst av demens blant kvinner enn hos
menn, men noen studier finner ikke denne forskjellen i kjgnn (Langa et al.,, 2017; Matthews et al,,
2013). De siste drene har det kommet flere rapporter som tyder pa at bade prevalensen og insi-
densen av demens er i ferd med & gd ned. @kt utdanningsniva og bedret helseatferd ser ut til &
forklare noe av nedgangen (Langa et al., 2017; Matthews et al., 2016; Satizabal, Beiser & Seshadri,
2016). Funnene er imidlertid ikke entydige, og ytterligere forskning er etterspurt (Prince et al,,
2016). For 4 mgte den store forventede gkningen eldre som kommer de neste 40 arene, bgr det
legges til rette for forebygging av demens. Forskning viser at flere ulike helse- og livsstilsfaktorer
pavirker hjernehelsen og risikoen for demens, og at en stor andel tilfeller av demens pa verdens-
basis skyldes potensielt modifiserbare livsstilsfaktorer og dermed kan forebygges (Livingston et
al.,, 2020).

UngDemens i Trgndelag hadde som hovedformal & kartlegge forekomst av demens i ung alder og er
en av de stgrste av slike undersgkelser i verden. Rekruttering og inkluderingsfasen av prosjektet var
omfattende og forlgp over fire ar (2014-2018). Det ble benyttet flere kilder i datainnsamlingen for
kartlegging av forekomst. Denne metoden ble brukt pa grunn av sveert lav forekomst i alders-

gruppa.

Utvalget HUNT4 Trondheim 70+ skilte seg fra utvalget i HUNT4 70+ fordi det var en mye stgrre
andel som deltok ved undersgkelse i sykehjem i Trondheim (14,7 %) enn i HUNT4 70+ (5,9 %). |
tillegg var responsraten generelt lavere i HUNT4 Trondheim 70+ (34,3 %) enni HUNT4 70+ (51,1
%). Pa grunn av at utvalget i HUNT4 Trondheim 70+ skilte seg ut bade nar det gjelder responsrate
og bosituasjon, ble dette ikke en del av datagrunnlaget for de nasjonale beregningene av fore-
komst av demens.

Alzheimers sykdom var den mest vanlige typen av demens, etterfulgt at vaskulaer demens, demens
med lewylegemer og parkinsons sykdom med demens, og frontotemporal demens. Et slikt anslag
med gkning av antall tilfeller er bekreftet i studier i andre land (Prince et al., 2015; Wittenberg et
al.,, 2020), og setter sgkelyset pa de samfunnsmessige utfordringene knyttet til demensomsorg i
framtiden. Epidemiologisk forskning med beregning av forekomst av demens har lenge veert
etterspurt i Norge for bedre samfunnsplanlegging av helsetjenestene ut i kommunene. De aktuelle
forekomsttallene er et viktig fundament for bedre a kunne planlegge riktige tjenester for personer
med demens i dag og for d kunne gjgre riktige beregninger av tjenestebehov i tiden framover.

Forekomsttallene er korrigert for selektivt frafall med tanke pa alder, kjgnn, bostedskommune og
sykehjem, og tallene er videre standardisert mot den norske befolkningen pa alder, kjgnn og
utdanning. Samlet skal altsa disse regionale tallene gi estimater for hele Norge. Andre faktorer
som pavirker bade demens og MCl-risiko, og som samtidig er assosiert med frafall, og/eller som
skiller Trgndelag fra Norge som helhet, er det ikke korrigert for og kan dermed tenkes a pavirke
tallene. Slike faktorer kan for eksempel veere sykdom og sivil status.

For den totale samfunnsplanleggingen er det ogsa viktig med kunnskap om hvor mange nye som
far demenssykdom i en gitt tidsperiode. Tilstrekkelig kunnskap om forekomst, insidens og syk-
domsvarighet av demens vil gi oss en helhetlig ramme av hovedutfordringene som samfunnet star
overfor i tiden framover.
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