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Forord

| september 2024 kontaktade Socialdepartementet Karolinska Institutet (KI)
med en forfrdgan om aktuella data om prevalens och kostnader for
demenssjukdomar. Darfor tillsattes en arbetsgrupp inom ramen fér SNAC-
projektet (Swedish National study on Aging and Care, se nedan) fér att dels
gad igenom den aktuella prevalensforskningen inom Sverige kring
demensprevalens, dels att géra en aktuell prevalensbeddémning baserat pa
SNAC-data. Kontakter togs ocksd med forskarna bakom rapporten
"Demenssjukdomarnas samhallskostnader i Sverige 2019” pa Institutionen for
neurobiologi, vardvetenskap och samhélle pad Kl fér en uppdatering av
kostnader. Foreliggande rapport bestar av tre delar: en litteraturgenomgang,
prevalensdata samt kostnadsdata. Nagra tabeller med demografiska data har
lagts i slutet av rapporten som bilagor. Resultaten har redan presenterats pa
ett mote pa Socialdepartementet 28 januari 2025 samt pa ett moéte med
Socialdepartementets aldreforskarsrdd den 28 februari 2025. Aldre och
socialférsékringsminister Anna Tenje deltog vid bagge dessa mdten.
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Sammanfattning

Rapporten syftar till att uppskatta férekomst av demenssjukdomar i Sverige
och dess framtida utveckling, samt samhalleliga kostnader for
demenssjukdomar. Som underlag far skattningarna av aldersspecifik
demensprevalens och darav féljande skattning av antalet demenssjuka i
Sverige 2023 och framtill 2050 anvandes data fran fas 5 och 6 (2013-2019) i
the Swedish National study on Aging and Care (SNAC). Som underlag for
skattningar av samhaéllskostnaderna fér demenssjukdomar anvéndes dels en
uppdatering av en tidigare rapport dar bland annat data fran SNAC ingar, dels
kostnadsdata fran kvalitetsregistret SveDem.

En litteraturgenomgéng av publicerade vetenskapliga studier betraffande
trender i dldersspecifik demensprevalens i Sverige visade ingen tydlig bild. En
del studier tyder pa en minskning, en del pa en stabil prevalens och en del
studier visar en 6kning.

Utifran olika metoder fér prevalensskattningar beddémer vi att det 2023 fanns
130-150 OO0 personer med demenssjukdom i Sverige, varav ca 64—-65 000 i
SABO. Oavsett prevalenskalla kommer antalet demenssjuka att 6ka. En
skattning av framtida férekomst av demenssjukdomar som baseras pa
befolkningsprognoser (som &r en férenklad metod med stora osékerheter)
ger ca 230-270 000 demenssjuka ar 2050.

De samhalleliga kostnaderna fér personer med demenssjukdomar 2023 ligger
i intervallet ca 90-100 miljarder kronor, varav ca 85% ligger i den kommunala
sektorn (ca 70% for SABO). Ca 78% av de totala kostnaderna bedéms vara en
foljd av sjalva demenssjukdomarna, oberoende av alla andra sjukdomar.

Ett flertal metodologiska utmaningar finns med SNAC, bland annat dess
begransade representativitet for Sverige, underrepresentation av deltagare
frdn séarskilda boenden (SABO), icke-standardiserade kriterier foér
demensdiagnostik, lagt antal fall av demens, péverkan av strukturella
forandringar i varden, mm. For att 6ka det nationella perspektivet behéver fler
befolkningsstudier ingd i framtiden, vilket &r mgjligt genom den nationella
infrastrukturen NEAR (NEAR — The National E-infrastructure for Aging
Research).



https://www.near-aging.se/
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Bakgrund

Sverige, liksom manga andra léander, star infor stora demografiska och
samhallsekonomiska utmaningar da antalet och andelen éaldre personer
kommer att 6ka kraftigt de ndrmaste decennierna. Vi éar nu 2025 mitt i den
demografiska transition som vi kunde férutse for flera decennier sedan.
Speciellt antalet s& kallade &ldre-aldre (80 &r och é&ldre, s kallade 80+) har
dkat och kommer att 6ka kraftigt (Figur 1).
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Figur 1. Andel av befolkningen 80 ar och &ldre 2000-2050 i Sverige (kélla:
SCB, bearbetade data)

Att fler blir mycket gamla ar ett tecken pa ett framgangsrikt folkhalsoarbete i
vid bemarkelse och en bra valstandsindikator. Dock ar det ocksa en utmaning
att kunna erbjuda aldre med stora hjalpbehov den vard och omsorg de
behdver.

Andelen av befolkningen med demenssjukdom éar starkt korrelerad till
stigande alder, och darfér medfér en dldrande befolkning att antalet personer
med demenssjukdom kommer att 6ka. Utifran en rapport fran SNAC-
projektet (Swedish National study on Aging and Care) "Demensférekomst i
Sverige: geografi ska och tidsmassiga trender 2001-2013" (1) kan man med
framskrivning skatta att det 2023 fanns ca 150 OO0 personer med
demenssjukdom i Sverige.

Dock finns det indikatorer i den epidemiologiska demensforskningen att
incidensen, dvs hur stora andel i olika dldersklasser som kommmer att insjukna
i demenssjukdom, &r sjunkande (2). Detta skulle kunna medféra att de
prognoser betraffande framtida antal demenssjuka som behdver vérd och
omsorg inte blir sé stor som vi trott. Har finns ett samspel mellan incidens och
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overlevnad i olika dldersklasser som bada paverkar prevalens. | nulaget ar det
oklart om prevalensen, dvs andelen med demenssjukdom i olika aldersklasser
och vid ett givet tillfalle, vanligtvis under ett ar, ar stabil eller har bérjat sjunka.
Det bor dock papekas att dven om den aldersklasspecifika prevalensen
sjunker sd& kommer med stérsta sannolikhet antalet personer med
demenssjukdom att 6ka p g a den demografiska utvecklingen med ett 6kat
antal aldre personer.

Vard och omsorg om demenssjuka &r resurskravande. Var forskargrupp har
sedan ar 2000 i olika omgéangar skattat de samhalleliga kostnaderna for
demenssjukdomar (3-6). | den senaste rapporten skattade vi
demenssjukdomarnas samhallskostnader till ca 81 miljarder kr &r 2019 (6).

Aldreforskningen &r nu i en dynamisk fas. De demografiska férandringarna,
diskussionerna om férandringar av incidens och prevalens parat med mdjliga
effekter i nara framtiden av prevention (t ex FINGER konceptet (7) och av nya
lakemedel mot Alzheimers sjukdoms (8, 9)), samt nya diagnostiska
mojligheter (t ex Alzheimers sjukdom med s& kallade blodmarkérer (10))
medfér att behovet av aktuella data kring férekomst och kostnader fér
demenssjukdomar ar angelaget.

SNAC-projektet

P4 initiativ och med delfinansiering fran Socialdepartementet startade 2001
SNAC-projektet med syftet att bygga upp en longitudinell databas foér
forskning om den aldre befolkningen (11). Datainsamlingen omfattar bland
annat demografiska faktorer, sjukdomar, socioekonomiska faktorer, livsstil,
aktiviteter i dagliga livet (ADL), kognition, medicinanvandning och
resursutnyttjiande (béde s& kallade formell och informell véard).
Undersdkningarna gérs genom strukturerade personliga intervjuer, kliniska
undersdkningar och psykologiska tester utférda av specialutbildade
sjukskoterskor, lakare, underskoéterskor, psykologer, mm. Personer 60-72 ar
undersoks vart sjatte ar och personer 78 ar och aldre vart tredje ar. SNAC-
populationerna bestar av ett urval av personer som bor i ordinart boende eller
i sarskilt boende i fyra omraden i Sverige: Nordanstigs kommun (SNAC-N),
Stockholm (Kungsholmen, SNAC-K), Blekinge (Karlskrona, SNAC-B) samt
Skéne (fem kommuner: Osby, Malmé, Ystad, Eslév, Hassleholm, SNAC-S).

Demenssjukdomar och kognitiv funktionsnedséattning

Demens ar ett kliniskt begrepp, ett syndrom, som beskriver ett halsotillstand
karakteriserat av progressiv férsamring av olika kognitiva férmagor, t ex minne,
forméaga att beddéma, planera, tala och att orientera sig i frammande och
familjara  miljéer. Demens inbegriper ett brett spektrum av
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storningar/sjukdomar i hjarnan som medfér att nervceller skadas och doér.
Alzheimers sjukdom (AS) &r den vanligaste formen, och svarar fé6r 50-70 % av
alla sjukdomsfall. Omkring 20-25 % av férekomsten av demens kan héarledas
till forandringar i blodkarlen, sa kallad vaskular demens. | de aterstaende fallen
ar demens orsakad av andra neurologiska sjukdomar, t ex Parkinsons sjukdom,
Lewybody-demens, olika former av frontallobsdemens, mm. Det kan vara
svart att skilja mellan olika typer av demenssjukdomar, séarskilt hos de allra
aldsta, dé bade degenerativa och vaskuldara mekanismer kan bidra till
demensutveckling.

En demenssjukdom medfor stora konsekvenser bade fér de som drabbats av
sjukdomen och deras familjer, vilket i kombination med uppmarksamheten
om dessa konsekvenser skapar en stor oro fér att insjukna i en
demenssjukdom. Det finns férslag om att demensbegreppet skall ersattas
med begrepp som relaterar till kognition t ex i det amerikanska
diagnossystemet DSM 5 (neurocognitive disorders), men detta berérs inte i
foreliggande rapport.

For AS finns ett forskningsparadigm som indelar sjukdomen i tre nivaer:
preklinisk (inga symptom), prodromal (mild cognitive impairment, MCI, pa
svenska mild kognitiv nedsattning) och demens (12-14). Man vet namligen att
manga ar innan symptom uppkommer pagar det en process med
neuronskada och neurondéd i hjarnan (preklinisk AS). Det pagar nu en
diskussion om forskningsbegreppet preklinisk AS aven skall tillampas kliniskt
bade internationellt (15, 16) och i Sverige (17-19).

Férutom begreppet MCI finns det andra tillstdnd som beskriver kognitiv
funktionsnedsattning innan kriterier fér demenssjukdom uppfylls, t ex
questionable dementia, CIND (cognitive impairment not dementia), vilket
illustrerar  diskussionen om  kognitiv  funktionsnedsattning  och
demensbegreppet. Detta ar mycket viktigt eftersom det nu finns lakemedel
som rekommenderats fér godkadnnande bland annat av den europeiska
lakemedelsmyndigheten EMA fér behandling av AS vid MCI och mild demens
(20).

Definition av demensdiagnos

Kriterier fér demensdiagnos har definierats olika 6ver tid och i olika
sammanhang. WHO definierar demens utifran ICD-systemet (International
Classification of Diseases). ICD 10 &r den version som nu é&r i bruk i Sverige
och som anvands nar sjukvarden for diagnossattande, men ICD 11 &r under
implementering och kommer att boérja anvédndas 2027-2028 i Sverige. |
forskningssammanhang anvands ofta det amerikanska DSM-systemet
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders). | svensk
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demensforskning har DSM lli(r) och DSM IV anvéants mest. | den aktuella
versionen DSM V finns ett stérre fokus pa "kognition” i stéllet for “"demens”.

| SNAC har vi anvant DSM V. For att satta en demensdiagnos kravs da att tre
kriterier uppfylls: nedsatt minne (Al kriterium) samt péaverkan av andra
kognitiva funktioner (A2 kriterium) och sociala och funktionella konsekvenser
(B kriterium). Tillstdndet skall vara férvarvat och inte vara orsakat av ett
forvirringstillstand (konfusion).
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Metod

Foreliggande rapport bestar av tre delar.
Litteraturgenomgang

Vi sdkte efter relevanta och publicerade vetenskapliga artiklar om prevalens
av demens i Sverige i den vetenskapliga databasen PubMed och
kompletterade dessutom med nagra studier vi fann i referenslistor, mm.

Demensprevalens i Sverige

Vi avsag att utifréan uppdaterade prevalensberakningar skatta antalet
demenssjuka i Sverige 2023 samt att géra en enkel demografisk framskrivning
av demensférekomst fram till &r 2050. Epidemiologiska data fran SNAC-
projektet anvands for prevalensskattningarna.

| rapporten "Demensférekomst i Sverige: geografiska och tidsmaéssiga trender
2001-2013" (1) anvandes data fran SNAC-projektets fas 3 (2007-2010) med
aldrar 60 ar och uppat samt fas 4 (2010-2013) med aldrar 81 &r och aldre. |
foreliggande rapport anvands data fran fas 5 (2013-2015) med aldrar 60-78
ar och uppat samt fas 6 (2016-2019) med aldrar 81 &r och &ldre. D4 antalet
individer med demenssjukdom i dldersintervallet 60-64 ar ar sa pass f3, vilket
gor berakningarna osékra, presenteras prevalensdata fran 65 ar och uppat.

Tva olika metoder har anvants for att skatta antalet personer med demens i
Sverige.

e Prevalensmetod 1 bygger pa den kliniska diagnos som satts av lakare i
SNAC-N och SNAC-K (utifrédn diagnosmanualen DSM 1V, baserat pa SNAC
fas 5-6 (2013-2019). Baserat pa dessa data har en exponentialfunktion av
demensprevalensen i olika aldrar skapats. | den databasen finns ocksa
uppgift om andelen av personerna med demenssjukdom som bodde i
SABO.

e Prevalensmetod 2 bygger pa diagnostiska algoritmer for demensdiagnos
(for detaljer, se Appendix B i rapporten "“Demensférekomst i Sverige:
geografiska och tidsmassiga trender 2001-2013" (1)). Denna algoritm har
uppdaterats baserade pa SNAC fas 5-6 (2013-2019) och &ven héar har en
exponentialfunktion av demensprevalensen i olika aldrar skapats (algoritm
1). En ny algoritm (algoritm 2) har skapats som bygger pa enbart
hemmaboende, annars som fér algoritm 1. Till skattningen av antalet
hemmaboende demenssjuka utifrdn den algoritm 2 har sedan antalet
demenssjuka i SABO beraknats.
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Utifrdn SNAC fas 5-6 (2013-2019): 49% av personer med demenssjukdom
bodde i SABO och i SABO var 77% demenssjuka. Antalet boende i SABO 65+
ar 2023 var drygt 83 000 ar enligt Socialstyrelsens databas. Deltagandet i
SABO varierade mellan de olika SNAC-omradena.

For prevalensmetod 1 samt prevalensmetod 2-algoritm 1 erhdlls den basta
skattningen vs andelen SABO-boende i Socialstyrelsens statistik nar data fran
SNAC-N och SNAC-K kombinerades. For prevalensmetod 2-algoritm 2
anvandes data fran SNAC-N, SNAC-K och SNAC-S.

Kostnader for demenssjukdomar i Sverige 2023

Vi anvande tva metoder for att skatta kostnaderna fér demenssjukdomar i
Sverige ar 2023. Bagge metoderna bygger pa vara uppdaterade
prevalensdata samt hur demenspopulationen férdelas pé ordinart boende
och SABO utifrdn de SNAC data som presenterats ovan.

e Kostnadsmetod 1 ar en uppdatering av rapporten "Demenssjukdomarnas
sambhallskostnader i Sverige 2019” (6). Fér detaljer, se denna rapport. | den
rapporten anvandes i huvudsak en prevalensbaserad sa kallad top-down
metodik. Baserat pa registerdata om resurser fér vard och omsorg om
demenssjuka fordelades landets demenspopulation i det svenska vard
och omsorgssystemet (hemtjanst, dagverksamhet, hemsjukvard,
demensutredningar, sluten och 6ppenvard, boende i sarskilt boende, mm).
Utifrdn en skattad demenspopulation pé ca 144 OOO individer ar 2019
skattades kostnaden fér personer med demenssjukdom till drygt 81
miljarder kr 2019. For informell vard anvandes dock sa kallad bottom-up
data frén SNAC-projektet (21-23), som omraknades till kostnader med en
metodik som anvants i de tidigare rapporterna om demenssjukdomarnas
samhallskostnader. Bottom-up metodik innebar att kostnader berdknas
for enskilda patienter och darefter skalas upp till populationsniva. |
foreliggande rapport har vi uppdaterat registerdata samt de olika
enhetskostnaderna fér att avse situationen 2023 och kombinerat detta
med véra nya prevalensdata och andel i SABO.

e Kostnadsmetod 2 bygger pa en kostnadsstudie med bottom-up data fran
kvalitetsregistret SveDem, som samkérts med registerdata (24). Den
studien fokuserade pa AS, men i kostnadsdatabasen fanns underlag
avseende hela gruppen med demens. Studien innehaller dels kostnader
for olika grader av kognitiv nedsattning (MCI, samt mild, mattlig och svar
demens), dels fanns &aven kostnader fér alders- och kénsmatchade
personer utan kognitiv nedsattning till alla grader av kognitiv nedséattning,
sa kallade kontroller. Férutom de totala kostnaderna fér MCI och demens
i olika stadier ("brutto”), kan vi da skatta kostnadsékningen till féljd av MCI
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och demens i olika stadier ("attributable costs”, pa svenska
nettokostnader). | denna rapport &r dock kostnaderna fér MCI inte
inkluderade. For informell vard anvandes en snarlik metod som den férsta
metoden. Aven har har vi kombinerat dessa data med védra nya
prevalensdata och andel i SABO.

Metodutmaningar

Prevalenssiffror av demens som uppskattas i féreliggande rapport har flera
metodologiska utmaningar som vi listar nedan.

Nationell representativitet

Nar SNAC-projektet startade ar 2001 var avsikten att bygga en databas som
kunde anvandas foér diskussioner gallande hela Sverige. Prevalensstudier har
ofta genomférts i omraden som har direkt anknytning till universitet och
hoégskolor. De olika SNAC-omradena har sadan koppling, men dessutom finns
omraden som inte direkt har den kopplingen, t ex Nordanstigs kommun och
flera av staderna i SNAC-S (&ven kallat GAS-Gott &ldrande i Skane). Samtliga
SNAC-omraden har dock en akademisk hemvist knuten till
universitet/hogskolor. Dessutom, har den demografiska strukturen forandrats
sedan férsta datainsamlingen 2001-2003 (héar representerat av ar 2002). Vid
starten hade hela SNAC en foérhallandevis god representativitet vs riket med
en nagot mindre andel 65+, men nagot hégre andel 80+ (Bilaga 1). Ar 2016
(som far representera datainsamlingsperioden 2013-2019, som
prevalensberakningarna bygger pa och 2023, det ar pa vilket vi tillampar
berakningarna, har SNAC-kommunerna blivit "yngre” i férhallande till riket.
Daremot, foér prevalensberdkningarna &r det av mer intresse hur
aldersférdelningen ar i de aldersgrupper pa vilket prevalensberédkningarna
gors, da det ar dessa data som sedan tillampas pa hela riket. Som framgéar av
Bilaga 2, ligger har skillnaderna mellan SNAC och riket i storleksordningen
manader.

Prognoser

For att underlatta diskussioner om den framtida vard och omsorgen av
demenssjuka ar det dnskvart att kunna géra prognoser. Den enklaste sattet
ar att gora séddana ar att bygga pa demografiska prognoser. Detta ar dock en
grov férenkling. Férutom demografin, paverkas prognoser betraffande antalet
demenssjuka och dess kostnader av den framtida organisationen och
strukturen av aldrevard och omsorg, socioekonomiska faktorer och utbildning
(som &r lankade till riskfaktorpanorama fér demenssjukdom), nya
behandlingar, livsstil, mm. Aven de demografiska prognoserna ar osékra och
har haft en tendens att underskatta antalet framtida aldre personer.
Dessutom finns det stora skillnader nér prognoserna bryts ner pa kommunal
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nivd (Bilaga 3). Grovt férenklat, kan man anta att kommuner med en
forhallandevis ung befolkning (t ex Stockholm) far en relativt sett betydligt
kraftigare 6kning av antalet gamla, speciellt 80+, &n kommuner som idag har
en stor andel aldre personer (t ex Nordanstig).

Bortfall

Bortfall, bade s& kallad yttre bortfall (att personer éver huvud taget
undersoks) eller internt bortfall (att undersékningar hos deltagande blir
ofullstandiga) ar ett stort problem i alla kohortstudier. | SNAC &r problemet
som storst for de skdraste personerna liksom hos personer med langt gdngen
demenssjukdom. Dessutom kan ett selektivt bortfall finnas, t ex att bortfallet
ar stérre hos demenssjuka an hos ej demenssjuka i SABO. Men &ven bland
mycket aktiva och friska deltagare finns bortfallsproblematik, da de ofta inte
har tid att delta i SNAC. | fas 5 (2013-2015) var bortfallet 13,9% hos
hemmaboende och 12,7% i SABO. | fas 6 (2016-2019) var bortfallet 17,8% hos
hemmaboende och 8,1 % i SABO.

En stor andel av personer med demens bor i sarskilt boende (SABO). For
demenssjuka finns ingen nationell statistik som visar hur stor andel av
demenspopulationen som bor i SABO eller hur stor andel av de som bor i
SABO som har en demenssjukdom. | de tidigare kostnadsrapporterna har
andel demenssjuka som bor i SABO varierat mellan ca 40-60%. Det kan dock
vara problematiskt att rekrytera boende i SABO till studier av manga skal (s
kallad yttre bortfall). Demenssjuka kan ha svart att forstd innebérden i ett
deltagande, deras stéllféretradare kan vara tveksamma. Fér demenssjuka som
deltar i studier uppstar ofta praktiska problem, vilket medfér sa kallad inre
bortfall) med ofullstandiga undersékningar. Aven om det finns principer for
hur personer med demenssjukdom kan rekryteras till studier kan det ocksa
upplevas etiskt tveksamt av narstdende och andra (25). Var uppfattning ar
dock att, med tanke pa demenssjukdomarnas konsekvenser for enskilda och
samhalle, snarare &r oetiskt att inte bedriva forskning pa personer med
demenssjukdomar, givet att forskningsetiska principer foljs.

Vidare kan inte bara fall av demens underupptackas nar man bor i SABO, utan
hela befolkningen av de som bor i SABO kan ha en mycket |4g svarsfrekvens.
For att verifiera graden av underrepresentation av denna delpopulation i
SNAC har vi jamfért andelen personer som bor i SABO i SNAC-kohorterna
med samma andelar som finns tillgangliga fran Socialstyrelsen (Tabell 3).
Statistiken fr&n Socialstyrelsen redovisar antal boende i SABO och inte antalet
platser. Om man darfor soker pa arsbasis 6verskattar man antalet boende da
det aterspeglar omsattningen under hela aret och andelen uttrycker da den
andel som ndgon gang under &ret bott i SABO. Vi redovisar darfér
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Socialstyrelsens data pa tva satt, dels den andel som bodde juni manad (som
med bara en liten omsattning), dels for respektive helar.

Tabell 3. Andel av befolkning 65+ respektive 80+ i Riket fran Socialstyrelsen
statistik och SNAC omrédena som &r 2016 och 2023 bodde i SABO.

2016 2023
Riket | piket helar [SNAC | R | piket helar | SNAC
juni juni
Andel 65+ i o o o o o o
ARG 42%  |5,6% 45%  |38% 52% 37%
Andel 80+ i o o o o o o
SABG 132% [17.6% 135% |105%  |14,5% 10,5%

Kaélla: Socialstyrelsen, SCB, bearbetade data

Av tabell 2 framgéar att befolkningen i SNAC-omrédena val representerar den
andel av befolkningarna 65+ och 80+ som bor i SABO. Det har skett en
pataglig minskning i andelen aldre som bor i SABO, mest p g a att andelen och
antalet aldre har 6kat.

Det finns en variation i andelen som bor i SABO bland de enskilda SNAC-
kommunerna (Bilaga 3), och &ven har har andelen minskat sedan 2016. Det
finns dock en mycket stor variation i landet betraffande andel som bor i SABO,
speciellt mellan kommuner (Bilaga 4). Speciellt de lagre siffrorna kan dock
vara behaftade med osakerheter.

Fa fall av demens

Aven om demenssjukdomar raknas till folksjukdomarna blir ofta antalet
demenssjuka i befolkningsstudier (som SNAC) ganska f& dven om det totala
antalet deltagare kan vara stort. Eftersom prevalensskattningarna bygger pa
antalet identifierade personer med demens, kan ett bortfall, t ex i SABO fa
stora konsekvenser for resultaten.

Time gaps

En annan utmaning &r tidsfaktorn. Kohortstudier har en viss inneboende
troghet med omfattande datainsamling, datahantering och kvalitetskontroll
av insamlade data samt darefter bearbetning av data. Detta medfér att
exempelvis prevalensdata som samlats in under en period tillampas pa en
tidpunkt som kan vara flera ar efterat. Har anvéander vi data som insamlats
under perioden 2013-2019 som tillampas pa situationen 2023. Eftersom det
finns indikationer péd en sjuknande incidens och kanske &ven sjunkande
prevalens kan detta medféra att antalet demenssjuka dverskattas fér 2023.
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Resultat

Litteraturgenomgang

Vi fann nio relevanta studier som beskriver prevalensutvecklingen i Sverige
sedan 2011. Studierna beskriver prevalensférandringar mellan 1976-2019

(Tabell 4).

Tabell 4. Publicerade studier 6ver prevalensutvecklingen i Sverige.

Forfattare

Population

Resultat

Ding M, et al (26)

Registerbaserad

92,300 demenssjuka 62+
(3,7% av 62+)

Wetterberg H, et al
(27)

H70 Goéteborg

Sjunkande prevalens

85:29,8% 1986-87 till 24,5% 2015-16

88: 41,9% 1989-90 till 21,7% 2018-19

90: 41,5% 1991-92 till 37,2% 201314

Weidung B, et al (28)

Umed, GERDA

Okande prevalens

85:20,3% 2000-02 till 24,4% 2015-17

90: 24,3% 2000-02 till 40,7% 2015-17

95+:47,1% 2000-02 till 61,0% 2015-17

GBD 2019 (29)

Global Burden of
Diseases (GBD)
(IHME)

Sverige: 2019: 153 805 demenssjuka

Skoog |, et al (30)

H70 Goéteborg

Sjunkande prevalens

85+:1986-87: 29,8%

85+: 2008-10: 21,7%

Wimo A, et al (31)

Nordanstigsprojektet
och SNAC-N

Sjunkande prevalens

75+:1995-1998 (NP): 21,8%

75+:2001-2003 (SNAC-N): 17,4%

Wiberg P, et al (32)

H70 Goéteborg

Okande prevalens

70:2,0% 1976-1977 till 2,4% 2000-
2001

75:5,0% 1976-1977 till 6,0% 2005-
2006

Qiu C, et al (33)

Kungsholmenprojektet
(KP) och SNAC-K

Stabil prevalens

75+ 1987-1989 (KP): 17,5%

75+ 2001-2004 (SNAC-K): 17,9%

Matbhillas J, et al (34)

Umed, GERDA

Okande prevalens

85+ 2000-2002: 26,5%

85+ 2005-2007: 37,2%
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Det finns inget entydigt ménster. Det finns olikheter i studiepopulationer,
diagnosprotokoll och uppféljningstider vilket férsvarar jamfoérelser rakt av. |
GERDA projektet fran Vasterbotten okar den aldersspecifika prevalensen
medan den minskar hos de &ldsta i de senare publikationerna fran H70-
projektet i Goéteborg. Resultaten fran SNAC visar en stabil (SNAC-K) eller
sjunkande (SNAC-N) prevalens. Dessa tre projekt &r longitudinella
befolkningsstudier. Studien av Ding et al &r registerbaserad, dvs man utgar
ifrén personer som i olika register har en demensdiagnos. Demenssjukdomar
ar dock underdiagnostiserade i olika register och databaser (26).

Studien i Global Burden of Diseases project, som utgar ifrdn Institute for
Health Metrics and Evaluation (IHME) bygger pé sammanstéllningar av olika
prevalensstudier frdn hela varlden, skattade antalet demenssjuka i olika
lander i hela varden. IHMEs skattning for Sverige, ca 154 000 ar 2019 kan
jamfdéras med den svenska beddmningen i Rapporten "Demenssjukdomarnas
samhallskostnader i Sverige 2019”, ca 144 O0O0.

Antalet demenssjuka

Vi presenterar har fyra alternativ for att skatta antalet demenssjuka i Sverige
ar 2023.

Som jamférelse (alternativ 1) har vi det antal vi f&r om vi anvander de
prevalenstal vi presenterade i rapporten “Demensférekomst i Sverige:
geografi ska och tidsmassiga trender 2001-2013", som bygger pa SNAC data
2007-20009, vilket resulterar i en demenspopulation pa ca 150 000 individer.
Vi har darfér utifran olika exponentialfunktioner skattat antalet demenssjuka
ar 2023 i de olika alternativen (Tabell 5).

Tabell 5. Skattat antal demenssjuka i Sverige utifrén olika alternativ, ar 2023.

Baserat pa
:aDZI:):\es?érek Prevalensmetod1 | Prevalensmetod 2 | Prevalensmetod 2
. (klinisk diagnos) algoritm 1 algoritm 2 + SABO)

omst |
Sverige”

Demens 150 000 130 000 145 000 136 000

Varav i SABO 64 000 65 000

Demens +

" . " 230 000

questionable
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Den aldersspecifika prevalensen ar hogre i alternativet som bygger pa
prevalenstal fran rapporten "Demensférekomst i Sverige” (1). Skattningarna
ligger alltsd i intervallet ca 130 00O till 150 OO0 personer. Om gruppen
"questionable” tas med blir antalet ca 230 000 personer (och begreppet
questionable &r alltsd smalare an MCl-begreppet); 64-65 000 personer
beraknas bo i SABO. Vi tar i nulaget inte stallning till om den &ldersspecifika
prevalensen ar i minskande. Darfér anger vi ett intervall: 130 000 (alternativ
lagre) och 150 000 (alternativ hogre).

Ett scenario med en rent demografisk framskrivning (som alltsa ar en grov
forenkling) visar utifran de tva prevalensalternativen att antalet demenssjuka
ar 2050 ligger i intervallet 230 0Q0O till 270 000 personer (Figur 2).

300000
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150000

100000

50000 I

2025 2030 2035 2040 2045 2050

= Antal l&dgre 2023 Antal hégre 2023

Figur 2. Skattning av antalet demenssjuka fram till ar 2050 utifran tva
prevalensalternativ.

Kostnader

Skattningen av de samhalleliga kostnaderna fér demenssjukdomar bygger
ocksad pa de tva prevalensalternativen. Som nadmnt ovan har vi dessutom
anvant tvéd metoder fér kostnadsskattningarna. Metod 1 — top-down metodik
kommer fran rapporten "Demenssjukdomarnas samhallskostnader i Sverige
2019" (6). Beroende pa prevalensalternativ ligger kostnaderna i intervallet ca
95-100 miljarder kr (Tabell 6).
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Tabell 6. Demenssjukdomarnas samhéllskostnader (miljarder SEK, andel %)
baserad pé top-down metodik (kostnadsmetod 1) enligt de tva
prevalensalternativen, ar 2023.

Rapport: Demenssjukdomarnas
samhallskostnader 2019
uppdaterad till 2023

Antal med demenssjukdom 130 000 150 000

Direkta kostnader regioner 1,3 (1,3%) 1,3 (1,3%)

Direkta kostnader
) 69,0 (72,6%) 69,0 (68%)
Kommuner SABO

Direkta kostnader
12,2 (12,8%) 15,5 (15,3%)
Kommuner ordinart boende

Informell vard 1,4 (12%) 14,4 (14,2%)
Produktionsbortfall* 11(1,2%) 11(11%)
Totalt (miljarder SEK) 95,0 (100%) 101,4 (100%)
Per person (SEK) 731000 676 000

*avser personer med demenssjukdom, inte anhdrigas produktionsbortfall

Kostnaderna fér SABO &r lika da vi antar att demenspopulationen i SABO &r
densamma i de tva alternativen. Kostnaderna for regionerna ar sannolikt en
underskattning da de i huvudsak bygger pé registerdata och demens ar
underdiagnostiserat i manga register. Kostnaderna for informell vard &r
konservativt berdknade. Vi har i andra sammanhang visat att beroende pa hur
informell vard kvantifieras (basal s& kallad ADL enbart, instrumentell IADL,
tillsyn, kallor, flera informella vardare, prissattning, mm) kan kostnaderna for
informell vard varieras med en faktor upp till ndstan 10 (35).

| den har kostnadsmodellen (Tabell 7), som bygger pa prevalensdata fran
SNAC och kostnadsdata fran SveDem, blir "bruttokostnaderna” med de olika
prevalensalternativen snarlika som i den férsta modellen (Tabell 6). Aven har
dominerar de kommunala kostnaderna kraftigt. Dock &r kostnadsandelen i
SABO lagre har och kostnaderna fér regionerna hégre. | den har modellen
saknas ocksd vissa kostnader, t ex primarvardens kostnader liksom
produktionsforluster. Férdelen med den har modellen ar att man bade far
fram kostnader fér personer med demenssjukdom (“brutto”) och kostnader
som vi tolkar som en féljd av demenssjukdom (“netto”). Att kostnaderna
skiljer sig &t mellan de olika metoderna ar inte sa konstigt, da& de har olika
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metodik (se metodavsnittet ovan). Intressant &r dock att totalkostnaderna
tycks hamna ganska lika.

Tabell 7. Demenssjukdomarnas samhéllskostnader (miljarder SEK, andel %)
baserad pa bottom-up metodik (kostnadsmetod 2), prevalensdata frén SNAC
(2 prevalensalternativ) och kostnadsdata fran SveDem, ar 2023.

Total kostnad foér personer
med demenssjukdom,

miljarder SEK

Merkostnad till féljd av
demenssjukdom,

miljarder SEK

Antal med demenssjukdom 130 000 150 000 130 000 150 000
Direkta kostnader regioner 84 (9,5%) 9,6 (9,5%) 12 (17%) 14 (1,7%)
Direkta kostnader Kommuner

SABO 42,6 (48,3%) | 49,2 (48,3%) 35,9 (52,0%) | 414 (52,0%)

Direkta kostnader Kommuner
ordinart boende

27,6 (32,3%)

31,9 (32,3%)

23,9 (34,6%)

31,9 (34,6%)

Informell vard 9,6 (10,9% 11,0 (10,9%) 8,0 (1,6%) 9,3 (1,6%)
Totalt (miljarder SEK) 88,2 (100%) | 101,7 (100%) | 69,0 (100%) | 79,6 (100%)
Andel av total kostnad 78% 78%

678 000 531000

Per person med demens (SEK)
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Diskussion

Sammanfattningsvis bedémer vi att det 2023 fanns ca 130-150 000
personer med demenssjukdom i Sverige, varav ca 64—65 000 bodde i SABO.
Oavsett prevalenskalla kommer antalet demenssjuka att 6ka pga de
demografiska férandringarna. En skattning av framtida férekomst av
demenssjukdomar baserat péd en enkel demografisk framskrivning ger ca
230-270 000 demenssjuka ar 2050. De samhalleliga kostnaderna for
personer med demenssjukdomar 2023 ligger i intervallet ca 90-100 miljarder
kronor, varav ca 85% ligger i den kommunala sektorn (varav ca 70% fér SABO).
Ca 78% av de totala kostnaderna beddms vara en féljd av sjalva
demenssjukdomarna. | tabell 8 finns exempel pa hur data i denna rapport kan
anvandas nu och aven hur man framgent kan utnyttja data fran projektet
SNAC.

Tabell 8. Anvdndningsomréden av data om demensprevalens och kostnader
fér demenssjukdomar.

Uppgift, fragestallning Datakalla

Planera éldreomsorg och vard av Prevalens, incidens, éverlevnad

demenssjuka

Férekomst av sjukdomar, tillstand, Prevalens, incidens, 6verlevnad,
funktionsférmaga riskfaktorer, funktionsmatt

Nya behandlingar (lakemedel, Forlopp, progression, livskvalitet
prevention), ny diagnostik (EQ5D)

Resursutnyttjande, kostnader Koppla individdata med

(aktorer, "budget siloeffekter”, mm) | registerdata om resursutnyttjande,
informell vard

Prediktionsmodeller Prevalens, incidens, 6éverlevnad,
bakgrunds-/riskfaktorer,
progression

Utveckla och validera metoder, T ex HAT (Health Assessment Tool)

instrument

Jamlik vard, regionala/kommunala SNACs olika omraden (storstad,

skillnader medelstor stad,
landbygd/glesbygd)

Anhorigas situation/informell vard Informell vard (kvantifierat),
valbefinnande, bérda

Nationellt och internationellt NEAR, konferenser, symposier,

samarbete publikationer, natverk
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Ett av huvudsyftena nar SNAC startade vara att samla in data i ett brett
perspektiv som kan ligga till grund fér planering av véard och omsorg om aldre,
liksom att beskriva forekomst av olika sjukdoms- och halsotillstand,
bakgrundsfaktorer och dartill relaterad funktionsformaga. Sddana data kan da
ocksa ligga till grund nar olika behandlingar skall utvarderas. Genom att data
nu samlats in i 6éver 20 ar finns nu en omfattande kunskapsmassa som kan
vara till grund fér de syften som SNAC hade vid starten. Nya fragestalliningar,
instrument och metoder har tillkommmit men samtidigt finns en karna av
instrument och metoder som anvénts hela tiden, vilket gor att tidstrender och
forlopp kan féljas, t ex betraffande demenssjukdomar. SNACs forskargrupper
ar ocksa verksamma i de nationella och internationella forskarsamhallena med
betydande kontaktnat, vilket gér att resultat kan spridas och kunskap kan
inhamtas.

En mojlighet som kan expanderas &r att samkéra data fran SNAC med olika
registerdata (sluten vard, 6ppenvard, socialtjanst, lakemedel, dédsorsaker,
kvalitetsregister, mm). | Sverige har vi unika mojligheter via vara
personnummer att pa inhdmta sadan kunskap, sjalvfallet i beaktande av de
regler som finns betraffande integritet och sekretess. Nar nya behandlingar
och (i vid bemarkelse, lakemedel, prevention, livsstil, mm) introduceras &r det
viktigt att ha data som &r populationsbaserade fér att kunna diskutera
behandlingseffekter. Behandlingsstudier goérs ofta pé& selekterade
studiepopulationer liksom utvecklandet av nya diagnostiska metoder. Sddana
resultat brukar ofta generaliseras till hela populationer och da &r det angelaget
att kunna stdmma av sadana resultat mot populationsdata.

Ett exempel pa hur SNAC-data kan anvandas éar instrumentet Health
Assessment Tool (HAT), som utvecklats foér att pa ett lattanvant satt
utvardera héalsa och funktionsférméaga hos aldre (36). HAT har visat sig battre
kunna predicera inlaggning pa sjukhus och overlevnad &n andra mer
omfattande instrument. Dessutom innehéller SNAC omfattande underlag om
anhorigas situation, dels i form av kvantifiering av den informella vérden, dels
i form av frdgor om hur de paverkas av situationen. Anhériga och andra
narstédende till demenssjuka lever i en utsatt situation. Slutligen bestar SNAC
av omraden som representerar storstadskommuner, medelstora kommuner
och landsbygdskommuner samt olika delar av Sverige (norra, mellersta och
sodra Sverige). Detta gor det mojligt att analysera vard och omsorg ur olika
regionala perspektiv.

En konkret atgard som skulle kunna delvis kompensera fér de problem som
via har med att skatta férekomsten av demens i SNAC-projektet (t ex fa fall
av demens trots stora deltagandepopulationer) ar att anvanda de databaser
om aldre och demens som finns inom National E-infrastructure on Aging
Research (NEAR). NEAR startade ar 2017 med det Overgripande syftet att
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utveckla en nationell e-infrastruktur inom aldrandeforskning och ar ett
samarbete mellan sex universitet som finansieras av Vetenskapsradet. | NEAR
ingar de stoérsta longitudinella populationsstudierna i Sverige med baring pa
aldre personer. Darigenom far vi stoérre studiepopulationer och battre
underlag fér prevalensskattningarna. Betraffande kostnadsbed®&mningarna
skulle vi, liksom man gjort inom SveDem samkéra med olika register om
resursutnyttjande for att bygga upp en sa kallad bottom-up kostnadsdatabas
inom ramen for NEAR, som da sjalvfallet kan anvandas for flera vanliga tillstand
hos &ldre (diabetes, hjart-kéarlsjukdomar, "skérhet”, mm).

Vi stér alltsd infor stora utmaningar p g a det 6kande antalet aldre och
demenssjuka. Samtidigt finns ocksd stora mojligheter inom diagnostik,
behandling, vérd och omsorg. Det finns darfér behov av ett samordnande
nationellt centrum kring neurokognitiva sjukdomar, aldrande och halsa. Ett
sddant centrum skulle kunna samordna inférande av ny diagnostik och
behandling i rutinsjukvard, preventionsinsatser pa individ och befolkningsniva,
kliniknéra och epidemiologisk forskning samt grundforskning och utbildning.
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Bilagor
Bilaga 1. Aldersférdelning I Riket och SNAC kommunerna.

2002 2016 2023

65+ 80+ 65+ 80+ 65+ 80+
Stockholm |15,4% 57% 14,6% 3,8% 16,1% 4,0%
Karlskrona |18,8% 6,0% 21,2% 5,5% 22,7% 6,7%
Osby 21,2% 72% 24,7% 7,0% 260% |82%
Malmo 17,7% 5,8% 15,3% 4,4% 15,2% 4,1%
Eslov 16,5% 5,0% 18,6% 4,9% 18,8% 54%
Ystad 21,8% 6,4% 26,5% 6,9% 285% |78%
Hassleholm |19,7% 6,5% 231% 6,5% 236% |7,4%
Nordanstig |20,6% 6,1% 26,1% 6,2% 278% |70%
Hela SNAC |16,5% 5,8% 15,9% 4,2% 16,9% 4,4%
Riket 17,2% 5,3% 19,8% 51% 206% |58%

Kélla: SCB, bearbetade data
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Bilaga 2. Medelélder i grupperna 65+ respektive 80+ | Riket och SNAC-

kommunerna.

2002 2016 2023

65+ 80+ 65+ 80+ 65+ 80+
Stockholm 76,9 85,2 74,9 86,2 75,0 85,3
Karlskrona 75,8 84,8 74,9 854 75,8 85,1
Osby 76,2 85,2 75,4 85,6 76,3 855
Malmo 76,2 85,0 75,3 85,8 75,3 85,3
Eslév 75,6 85,0 75,0 85,7 75,7 85,2
Ystad 75,7 84,9 74,9 854 75,5 85,0
Hassleholm |76, 85,0 75,4 85,7 76,1 85,3
Nordanstig 75,5 84,7 74,4 85,1 75,3 84,7
Hela SNAC 76,5 85,1 75,0 86,0 75,2 85,3
Riket 75,7 84,8 74,9 85,5 75,6 85,1

Kélla: SCB, bearbetade data
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Bilaga 3. Demografisk prognos fér andelen éldre personer i Sverige framtill &r
2050.

Andel 80+ Férandring 80+
Omrade 2025 Andel 80+ 2050 [2025-2050
Riket 6,4% 9,4% 58%
Regioner 51-8,5% 8,3-12,5% 31-81%
Kommuner |3,3-12,3% 6,2-19,2% 5-122%
Stockholm 4,5% 8,1% 94%
Nordanstig |7,8% 10,9% 32%
Karlskrona 7,4% 10,5% 37%
Skane 4,3-8,7% 6,7-12,9% 33-79%

Kélla: SCB, bearbetade data
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Bilaga 4. Andel av befolkning 65+ respektive 80+ i SNAC-kommunerna som
&r 2016 och 2023 bodde i SABO.

2016|2023
Stockholm
Andel 65+ i SABO-juni 47% |37%
Andel 80+ i SABO-juni 147% [10,9%
Andel 65+ i SABO-helar 6,3 5,1
Andel 80+ i SABO-heldr |19,4 15,3
Karlskrona
Andel 65+ i SABO-juni 47% |41%
Andel 80+ i SABO-juni 143% [11%
Andel 65+ i SABO-helar |61 5,6
Andel 80+ i SABO-heldr (18,9 15,2
Skane (SNAC-
kommuner)
Andel 65+ i SABO-juni 40% |3,5%
Andel 80+ i SABO-juni 7% |9,6%
Andel 65+ i SABO-helar [5,4% |4,6%
Andel 80+ i SABO-heldr |15,6% [12,8%
Nordanstig
Andel 65+ i SABO-juni 35% [3,0%
Andel 80+ i SABO-juni 116% |9,9%
Andel 65+ i SABO-helar |45 4,2
Andel 80+ i SABO-helar [15,6 13,9

Kaélla: Socialstyrelsen, SCB, bearbetade data



