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At undersgge, om der er regionale forskelle |
Danmark 1 forhold til antal af patienter med
amyotrofisk lateral sclerose (ALS) 1 invasiv
respiratorbehandling.

Baggrund

* ALS er en alvorlig, hastigt progredierende
neurodegenerativ sygdom, som medfgrer
tiltagende lammelser af alle skeletmuskler
og dad fa ar efter diagnosen.

* ALS rammer ca. 120 danskere hvert ar, og ca.
450 danskere lever med sygdommen.

* Der findes en dansk behandlingsvejledning
for ALS, men i hvilket omfang, den felges er
uvist.

* De gkonomiske omkostninger per ALS
patient er hgje, specielt ved invasiv respira-
torbehandling med 24 timers overvagning.

eOp mod 50 % af patienterne udvikler
kognitive og adfeerdsmaessige forandringer,
| yderste tilfeelde forenelige med frontal-
lapsdemens. Invasiv respiratorbehandling
er derfor kun 1 nogle tilfeelde et godt
behandlingstilbud.

En national tvaersnitsundersggelse foretaget
blandt ALS patienter, der felges i RCFM (ca.
95 % af patienter diagnosticeret med ALS
tager imod henvisning til RCFM).

Der er udtrukket data en gang arligt i 2020,
2021 og 1 2022, med efterfelgende gennem-
gang af udtraekslister, hvor patienterne er
opdelt efter de 5 regioner | Danmark.

Referencer
1.S. Spittel er al. Non-invasive and tracheostomy invasive ventilation in amyotrofic lateral sclerosis: Utilization and survival rates in a cohort study over 12 years in Germany. Eur J of neurol. 2020.

Der falgeshhv.417,407 og 407 patienter med
ALS hos RCFM. Pa nationalt plan behandles
15-18 % med invasiv respirator.

Der er stor forskel fra region til region pa an-
delen af patienter | invasiv respirator: | 2020
varierer andelen fra 11-28 %, 1 2021 fra 5-26
%, 0g 12022 fra 4-21 % (tabel 1 og 2).

Tabel 1

2020 | 2021 @ 2022

Antal patienter

med ALS i RCFM al7 | 407 | 407

Andel patienter |

respirator 18%  18% | 15 %
Tabel 2 Andel af patienter | respirator
2020 2021 2022
Region 1 28 % 23 % 21 %
Region 2 11 % 5% 4 %
Region 3 23 % 26 % 19 %
Region 4 12 % 14 % 14 %
Region 5 18 % 21 % 16 %

| arene 2020-2022 er 15-18 % af patienterne
i invasiv respiratorbehandling pa landsplan,
men der er stor forskel mellem regionerne.

En national ALS-database vil kunne bidrage til
at belyse de regionale forskelle.

Vi kan pa baggrund af denne undersggelse
Ikke afklare, om der er forskel | kvaliteten af
behandlingen, men blot konstatere at der er
behandlingsforskelle imellem regionerne.

Undersggelsen viser, at andelen af res-
piratorbrugere | Danmark er 15-18 %, hvor
den 1 sammenlignelige lande er 95-11 %
(Berlin)' og 10-11% (Italien)?. Andre lande
som | et europeeisk perspektiv har mange
ALS-patienter |1 respiratorbehandling er
Taiwan (21 %)° og Japan (15-33 %)*, hvilket er
pa niveau med andelen i nogle af de danske
regionetr.

Opgarelsen er behaeftet med en vis usikker-
hed ift. datakomplethed, hvilket vurderes ikke
at pavirke resultatet veesentligt.
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