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Forord

En helhjertet indsats — En artikelbaseret klinisk, patientnaer og sundhedsgkonomisk kortlaegning af
hjerte-kar-omradet er rekvireret af Hjerteforeningen i samarbejde med Dansk Cardiologisk Selskab
(DCS). Der er gnsket en kortlaegning af det sundhedsgkonomiske og det patientnaere omrade samt
af de sundhedsfaglige omrader: forebyggelse af hjerte-kar-sygdom, behandling af hjerte-kar-syg-
domme, det preehospitale og akutte omrade, rehabilitering, patientrettet forebyggelse, palliation og
multisygdom hos hjertepatienter samt en kortleegning af hjerteregistre i Danmark.

En helhjertet indsats er en samling af artikler, der kan give et vidensbaseret overbliksbillede af om-
radet for hjerte-kar-sygdom samt identificere omrader, hvor der er behov for udvikling og/eller ny-
teenkning. En helhjertet indsats kommer med anbefalinger til, hvordan behandlingen af hjerte-kar-
patienter kan forbedres, baseret pa et tvaerfagligt og tveersektorielt vidensgrundlag.

Denne afrapportering i form af artikler er baseret p& 10 nye studier foretaget i 2016-2017. Der er
foretaget registerstudier, gkonomiske beregninger af omkostninger i forbindelse med behandling af
fem hjerte-kar-sygdomme, litteraturstudier samt foretaget et empirisk studie af patienters perspekti-
ver pa livet med hjerte-kar-sygdom samt statusbeskrivelser. De enkelte artikler er nedslagspunkter
i de samlede baggrundsrapporter og studier. Samlet set giver perspektiverne og de nye studier et
nuanceret billede af livet med hjerte-kar-sygdom.

En helhjertet indsats er blevet til ved, at Hjerteforeningen har nedsat fire ekspertpaneler, som har
udviklet viden inden for deres ekspertiseomrader. Disse ekspertpaneler har haft en leegelig ekspert
som formand. Formeendene for ekspertpanelerne har deltaget i en styregruppe sammen med for-
manden for henholdsvis Dansk Cardiologisk Selskab (DCS) og Dansk Thoraxkirurgisk Selskab
(DTS) samt en professor i patientinvolvering og repreesentanter fra Hjerteforeningen. Ekspertpane-
ler og styregruppe har Igbende prioriteret de forskellige studier og veeret forfattere pa artiklerne i
artikelsamlingen eller dele af dem. VIVE — Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd
har samlet og redigeret artiklerne.

Tak til alle forfattere, bidragsydere og patienter, der har deltaget i dette arbejde, samt til Hjertefor-
eningen og Dansk Cardiologisk Selskab (DCS), som har finansieret projektet.

Redaktgrerne Grete Brorholt, Marie Jakobsen, Amalie Martinus Hauge og Jakob Kjellberg?
Januar 2018

1 Grete Brorholt, seniorprojektleder; Marie Jacobsen, seniorprojektleder; Amalie Martinus Hauge, forsker; Jakob Kjellberg,
professor, programchef, VIVE.
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Sammenfatning

Grete Brorholt, Marie Jacobsen, Amalie Martinus Hauge og Jakob Kjellberg?

Hjerte-kar-sygdom vil i fremtiden komme til at bergre naesten alle borgere i Danmark, enten som
patienter eller pargrende. Det sker, idet flere mennesker far hjerte-kar-sygdomme, og flere overlever
og lever laeengere med sygdommene. En helhjertet indsats er en kortleegning af sundhedsfaglige,
sundhedsgkonomiske og patientnaere perspektiver pa at blive behandlet for og leve med hjerte-kar-
sygdomme. Artiklerne praesenterer udvalgte nedslagspunkter. Disse er:

= forebyggelse af hjertesygdom

= det prechospitale og akutte omrade

= behandling af hjertesygdomme

= rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation
= multisygdom hos hjerte-kar-patienter

= en kortleegning af hjerteregistre i Danmark

= en sygdomsbyrdeudregning pa fem diagnoser

= patienternes perspektiv.

En helhjertet indsats er rekvireret af Hjerteforeningen i samarbejde med Dansk Cardiologisk Selskab
(DCS).

Formal

Formalet med denne artikelsamling er at skabe et vidensbaseret overblik pa hjerte-kar-omradet
samt at identificere omrader, hvor der er behov for udvikling og nytaenkning. Kortleegningen anbe-
faler, hvordan processen for en borger med hjerte-kar-sygdom kan forbedres forskellige steder i
forlgbet. Disse anbefalinger er baseret pa et tveaerfagligt og tveersektorielt vidensgrundlag. Artikel-
samlingen er opbygget kronologisk som patientens forlgb fra forebyggelse til rehabilitering. Den
adresserer bade kroniske og akutte hjerte-kar-sygdomme. Ligeledes beskrives tvaergdende pro-
blemstillinger i sygdomsbyrdestudiet og det patientnaere studie samt i det afsluttende kapitel.

Denne artikelsamling er en del af tre produkter under samme titel En helhjertet indsats. De tre pro-
dukter er:

= En artikelbaseret klinisk, patientnzer og sundhedsgkonomisk kortleegning af hjerte-kar-omradet
= 10 studier, som udgives péa en selvsteendig hjemmeside under Hjerteforeningen

= Et politikpapir med anbefalinger pa baggrund af artikelsamlingen, som Hjerteforeningen udgiver
i 2018.

2 Grete Brorholt, seniorprojektleder; Marie Jacobsen, seniorprojektleder; Amalie Martinus Hauge, forsker; Jakob Kjellberg,

professor, programchef, VIVE.



10 nye studier

De afrapporterede artikler er baseret pa de 10 nye studier, som er foretaget i 2016-2017. Studierne
er foretaget af faglige institutter, selskaber og forskere. Disse er:

Statens Institut for Folkesundhed (SIF)

REHPA - Videncenter for Rehabilitering og Palliation

University of Exeter, England

VIVE - Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd

Hjerteforeningen

Dansk Cardiologisk Selskab (DCS) og Dansk Thoraxkirurgisk Selskab (DTS)

Christian Juhl Terkelsen, ph.d., dr.med., overlaege, klinisk lektor, Aarhus Universitetshospital
Forsker og overlaege Ellen Holm.

Titlerne p& de 10 studier er falgende:

Risikofaktorer for udvalgte hjertesygdomme. Livsstil og psykosociale forhold (Statens Institut for
Folkesundhed)

Strukturel forebyggelse af hjertesygdomme. En litteraturgennemgang af effektive strukturelle
forebyggelsestiltag (Statens Institut for Folkesundhed)

Hurtig og kvalificeret diagnostik, visitation og behandling ved blodprop i hjertet (akut myokardi-
einfarkt/AMI), hjertestop uden for hospital (Out-of-Hospital Cardiac Arrest = OHCA) og akut hjer-
tesvigt, herunder shock (Kardiogent shock) (tre delstudier) (Aarhus Universitetshospital og Hjer-
teforeningen)

Hjertestop uden for hospital i Danmark (Hjerteforeningen)

Ekko — Enquete 2017. Enquete om modtagelsen af akutte hjertepatienter og tilgeengelighed af
ekkokardiografi og kardiologiske specialleegekompetencer (Hjerteforeningen, Dansk Cardiolo-
gisk Selskab og Dansk Selskab for Akutmedicin)

Hjertesvigt i Danmark 2017. Sociogkonomiske forskelle i forekomst, dgdelighed og behandling
(Hjerteforeningen)

Report on the Evidence for Rehabilitation and Palliative Care in the Management of Cardio-
vascular Diseases/Evidens for hjerterehabilitering (REHPA — Videncenter for Rehabilitering og
Palliation og University of Exeter, England)

Stemmer fra borgere med hjerte-kar-sygdom — Perspektiver p& inddragelse og dialog (VIVE —
Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd)

Hjerterehabilitering: Hvad fremmer og heemmer deltagelse? Indblik i litteraturen pad omradet
(VIVE - Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd)

Sygdomsbyrden (VIVE — Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd)

De tveergaende tematikker

Ovenstaende studier er afrapporteret i falgende statusartikler, som indgar i artikelsamlingen:

Artikel 2:  Forebyggelse af hjertesygdom i Danmark: Fokus pa social ulighed og mulighederne for

strukturelle tiltag

Artikel 3:  Praehospital- og akutbehandling af hjertepatienter
Artikel 4: Behandling af hjertesygdomme i Danmark — status og udviklingsmuligheder



Artikel 5:  Rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation ved hjerte-kar-sygdom
Artikel 6:  Multisygdom hos hjertepatienter

Artikel 7:  Vision for udvikling af Nyt Dansk Hjerteregister

Artikel 8:  Sygdomsbyrden

Artikel 9:  Patienternes perspektiv

Samlet set giver alle perspektiverne og de nye studier et bredt og nuanceret billede af livet med
hjerte-kar-sygdom, samt de giver forslag til en helhedsindsats pa hjerte-kar-omradet. Artiklerne kan
laeses selvstaendigt og har derfor ogsa forskellige malgrupper. De giver et overblik, trods nogle ar-
tiklers mere tekniske og kliniske analyser.

Pa tveers af alle artiklerne beskrives en overordnet tendens til faldende dgdelighed ved iskaemisk
hjertesygdom. En anden tendens er, at flere og flere, som far akut hjertesygdom uden for et hospital,
overlever. Det tilskrives bl.a. bedre uddannelse af leegpersoner uden medicinsk eller sundhedsmaes-
sig formel kompetence i basal genoplivning (Artikel vedr. preehospital- og akutbehandling af hjerte-
patienter).

Det dokumenteres pa tvaers af artiklerne, at forebyggelse er en udfordring. Trods viden og malret-
tede indsatser mod risikofaktorer som rygning og overveegt begynder unge fortsat med at ryge, og
overveegt er et stigende problem. Dog er der dokumenteret viden om, at borgerens adfeerd kan
aendres ved strukturel forebyggelse med nationale tiltag. Yderligere foreslas det i artiklen om be-
handling af hjertesygdomme i Danmark, at forebyggelse ogsa kan ske ved tidlig opsporing, fx ved
iskeemisk hjertesygdom med atypiske symptomer hos diabetespatienter (stum iskeemisk hjertesyg-
dom). Det er en vaesentlig konklusion, at det ikke bare er et enkelt adfeerdsregulerende tiltag, der
skal til: Studierne viser, at koordinerede og multiple tiltag understatter forebyggelse af hjerte-kar-
sygdomme, fx @get pris pa tobak samt begraenset tilgeengelighed til rygeomrader (Artikel vedr. fo-
rebyggelse af hjertesygdom i Danmark).

| artiklen om den preehospitale indsats konkluderes det, at en stramlinet preehospital indsats har
betydet en stor forbedring pa det akutte omrade. Maler man tiden, fra en ambulance rekvireres pa
mistanke om blodprop i hjertet (akut myokardieinfarkt/AMI), og til patienten modtager specialiseret
behandling, er tidsforlgbet i Danmark blandt de korteste i verden. Overlevelsen har veeret stat sti-
gende for patienter med blodprop i hjertet, men der er dog stadig plads til forbedring. Artiklen om
den preehospitale indsats dokumenterer, at der er regionale forskelle i andelen af patienter, som
visiteres direkte til hjertecenter, hvis de har STEMI (ST-elevations myokardieinfarkt). Desuden viser
artiklen, at der ogsa er regionale forskelle 1) i visitationen af patienter med hjertestop, 2) at der er
forskel pa, hvilke kompetencer der er til stede preehospitalt ved behandling af hjertestop, samt 3) at
der er forskel pa overlevelse. Det er anbefalingen, at patienter med specifikke hjertesygdomme
(STEMI, kardiogent shock og hjertestop med formodet hjerterelateret arsag) alle visiteres direkte til
hjertecenter, samt at der fortsat fokuseres pa at reducere tiden, fra at disse sygdomme opstar, til
behandling indledes.

Behandlingsmaessigt kan flere borgere end tidligere klare sig hjemme og i primeersektoren efter
endt behandling. Det skyldes forbedrede behandlinger og forbedret teknologi. For eksempel er der
foregaet en veesentlig udvikling af fx stents (et lille gitter, der indopereres, og som holder kranspuls-
aren &ben), bedre blodfortyndende medicin, medicinsk behandling, hjerte-MR samt og andre billed-
diagnostiske metoder”, subkutan implanterede ICD (en avanceret pacemaker placeret under hu-
den), samt ledningsfri pacemakere (PM) og fiernmonitorering af disse (se ordliste, bilag 1). Tekno-
logien giver ogsa bedre mulighed for genetisk diagnosticering for arvelig risiko. Det er beskrevet i



statusartiklen om behandling af hjerte-kar-patienter. Det konkluderes, at forskydningen af patient-
kontakt fra behandlende specialafdelinger til primeaersektoren stiller nye krav til bade overgange og
kompetencer i primaersektoren. Dog vil der fortsat vaere patienter med komplekse lidelser, der skal
tilses Igbende af specialister i kardiologisk regi.

De nye studier, som refereres i statusartiklen om rehabilitering og palliation, viser, at rehabilitering
medvirker til bedre funktionsevne for borgerne inden for diagnoseomraderne koronar hjertesygdom,
hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og perifer arteriel sygdom (PAD3). Studiet viser ogsa, at rehabilitering
forbedrer livskvalitet og forebygger genindlaeggelser hos disse patientgrupper. Samtidig dokumen-
terer studiet, at der mangler forskning vedragrende effekten af rehabilitering pa en reekke andre syg-
domme. Rehabilitering og patientrettet forebyggelse i stor skala bar derfor primeert tilbydes patient-
grupper, hvor der er dokumenteret effekt.

Antallet af borgere med flere sygdomme end en hjerte-kar-diagnose er stigende. Mange af disse
patienter betegnes med en seerlig tilstand, der kaldes frailty. P4 dansk oversaettes denne tilstand til
skrgbelighed. Det er en tilstand, som er teet associeret med hjertesygdom og med geriatriske syn-
dromer som fx fald, kognitiv dysfunktion og almen svaekkelse. Denne sveekkelse indebaerer gget
risiko for bivirkninger og darlig prognose i forbindelse med akut sygdom og behandling. | artiklen om
multisygdom og skrabelighed (frailty) konkluderes det, at der seerligt er mangel pa viden om be-
handlingen af patienter med denne seerlige skragbelighed (frailty) i gruppen af patienter med mul-
tisygdom. Behandling af denne gruppe patienter samt viden herom kraever en bred tveerfaglig ind-
sats, som ikke kun kan lgses inden for sundhedssektoren.

Endelig abner ny teknologi og den forholdsvis store dataindsamling, der er til stede i Danmark,
muligheder for at sikre udvikling inden for behandling af hjerte-kar-sygdomme. Det kan hjeelpes pa
vej af etablering af et feelles Dansk Hjerteregister pa tvaers af hospitaler og regioner i Danmark. Der
mangler dog registre pa visse diagnoser (fx kardiogent shock, AMI (se bilag 1 for ordliste) trods den
i gvrigt brede datameengde. @nskescenariet, som preaesenteres af forfatterne i artiklen om hjerte-
kar-registrene i Danmark, er et feelles Nyt Dansk Hjerteregister (NDHR), der kan vedligeholdes af
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) og finansieres af Danske Regioner.

Sygdomsbyrdestudiet beskriver de sundhedsmaessige omkostninger inden for fem diagnosegrup-
per. Af de fem diagnoser, som der er valgt at lave beregninger pd, er udgifterne starst for akut
koronart syndrom (AKS) og udggr i gennemsnit knap 145.000 kr. pr. patient i diagnosearet. Sund-
hedsomkostningerne til stabil iskeemisk hjertesygdom er de laveste med en udgift pa godt 92.000 kr.
pr. patient i gennemsnit i diagnosearet. De gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgrup-
pen stiger markant i diagnosearet. Det geelder alle fem typer af hjertesygdomme, der er foretaget
beregninger pa. For alle fem sygdomme falder de gennemsnitlige sundhedsomkostninger efter di-
agnosedret og er senest fire ar efter behandlingen pa niveau med sundhedsomkostningerne to ar
for diagnosearet. | diagnose- og behandlingsaret er udgifterne altsa store, men falder derefter.

For fire af de fem sygdomsgrupper, der er lavet beregninger pa (stabil iskeemisk hjertesygdom er
undtagelsen), ses endvidere en opbremsning i henholdsvis faldet af gennemsnitlig lanindkomst og
stigningen i gennemsnitlig overferselsindkomst i takt med stigende alder. Der kan dog ikke pa grund-
lag af denne undersggelse drages konklusioner om arsagerne til denne udvikling.

Patienterne er generelt taknemmelige for deres behandling i sundhedsveesenet. Det underbygges
af afsnittet vedrgrende patienternes perspektiver. Patienterne forteeller ogsa, at de har oplevet fejl
eller oplevet selv at forhindre fejl i eget forlgb. De vil gerne have mere viden og bedre systematik i

3 Forkortelsen PAD skyldes sygdommens engelske navn: peripheral arterial disease.
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den viden, de far, da dette skaber bedre forstaelse af og tryghed i deres liv med en hjerte-kar-syg-
dom. Dette kan understgttes ved differentieret kommunikation og inddragelse malrettet den enkel-
tes behov og patientfeerdigheder.

Patienterne peger p4, at organisatoriske overgange udggr en barriere for et sammenhaengende
forlgb. Dette seerligt i forbindelse med mgdet med forskellige lseger og i overgangen fra hospital til
almen praksis, hvor patienter ikke altid oplever, at den rette information leveres videre. Patienterne
vil helst have samme laege og en synlig, velformidlet og klar retning pa deres forlgb. | erkendelse
af, at dette ikke altid er muligt, efterlyses en seerlig "hotline” til en sundhedsfaglig person, der kender
den enkelte, og som borgeren kan inddrage pa eget initiativ. Det anbefales af patienterne i dette
studie at stgtte op om patienternes aktive deltagelse i og videnstilegnelse om eget sygdomsforlgb.
Ligeledes anbefales det pa tveers af flere artikler at stille krav til de sundhedsprofessionelles kom-
petencer vedrgrende facilitering af patient- og borgerinddragelse og differentiering af forlgb.

Naesten alle artikler og studier peger pa forskellige individuelle og strukturelle forudseetninger,
nar et menneske rammes af hjerte-kar-sygdom. Disse forudsaetninger er fx at:

= Starre afstand betyder leengere tid, fra akut sygdom opstar, til at behandling seettes i gang.

= Der er forskelle i kompetencer pa modtageafdelingerne.

= Der er forskel i kompetencer hos patienterne for at forstd og handle pa egen sygdom.

= Mennesker, og seerligt meend, med kortere uddannelse oftere rammes af hjerte-kar-sygdom end
mennesker med leengerevarende eller lange uddannelser.

= Geografisk afstand og egenbetaling har indflydelse pa deltagelse i rehabilitering.

= Frailty, den seerlige skrgbelighed, som rammer mennesker med flere kroniske sygdomme, og
som ogsa har en social dimension.

Samlet set beskriver artiklerne en social-gkonomisk og geografisk slagside pa hele hjerte-kar-om-
radet og i alle faser af livet med hjerte-kar-sygdom. Dette billede understgttes af patienternes for-
teellinger om mgdet med sundhedssektoren.

Hovedkonklusioner

Pa tveers af artiklerne drages nedenstaende hovedkonklusioner:

e Patienterne er tilfredse med deres behandling, men mangler synlig retning i deres forlgb, og
de anbefaler bedre tveersektoriel koordinering.

e Hijerte-kar-sygdom forventes at give stigende udgifter i sundhedsveesenet fremover pa grund
af demografi og teknologisk udvikling. Selvom udgifterne er hgje i diagnose- og behand-
lingsaret, falder udgifterne dog efter 4 ar til cirka samme niveau som aret fgr diagnosearet.

e Ulighed er tilstede p& hjerte-kar-omradet, bade geografisk, socialt og gkonomisk. P& tveers
af studierne fremgar det, at ulighedsskabende faktorer er sammenfaldende. Der er i dag ikke
ensartet overlevelse i regionerne for alle sygdomme.

o Patienter gnsker veltilrettelagt viden, inddragelse i og forstaelse af egen sygdom. Det vil de
gerne stgttes i.

e Rehabilitering i form af fysisk traening, patientuddannelse, psykosocial stgtte og livsstilsin-
terventioner har dokumenteret virkning pa visse hjerte-kar-sygdomme.

e Overgange pa tveers af kommune, region og alment praktiserende laeger er stadig en udfor-
dring.
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e Enraekke forebyggende interventioner nedbringer hjerte-kar-sygdom. Nogle omrader er vel-
belyste, og her ses overordnet en malbar virkning af afprgvede interventioner, fx hgje to-
bakspriser eller rygestop, som mindsker rygning og dermed reducerer forekomsten af visse
hjerte-kar-sygdomme.

e Der ervisse omrader, der forskningsmeessigt er velbelyste, og visse omrader der forsknings-
maessigt er underbelyste. Det anbefales pa tveers af artiklerne at prioritere forskning i de
omrader, der endnu ikke har haft stor bevagenhed. De enkelte fagomrader peger inden for
deres eget speciale pa specifikke emner, hvor der er mest behov for mere viden.

Organisering af studier og afrapportering

Artikelsamlingen er skrevet pa baggrund af en projektproces, hvor Hjerteforeningen har inviteret
eksperter til at udvikle viden inden for egne ekspertomrader. Hjerteforeningen nedsatte i 2016 fire
ekspertpaneler. Disse paneler har haft en laegefaglig ekspert som formand. Formaendene for hvert
ekspertpanel har deltaget i en styregruppe sammen med formanden for henholdsvis Dansk Cardio-
logisk Selskab (DCS) og Dansk Thoraxkirurgisk Selskab (DTS) samt en professor i patientinvolve-
ring og repreesentanter fra Hjerteforeningen. Styregruppen,# hvis navne og institutionelle tilknytning
fremgar af bilag 2, har prioriteret mellem studierne og kommenteret p& den samlede afrapportering.

VIVE har uafhaengigt og uvildigt opsamlet viden fra de fire ekspertpaneler, de to uafhaengige artikler
samt patientnzere og sundhedsgkonomiske studier. VIVE har redigeret alle artiklerne, der indgar i
denne afrapportering. De enkelte artikelforfattere og bidragsydere er ansvarlige for analyser og kon-
klusioner, som fremgar af den enkelte artikels forfatterskab. Det er udelukkende VIVE som har fo-
retaget tveergadende fortolkninger, analyser og konklusioner.

Styregruppe og ekspertpaneldeltagere er listet efter ekspertpanel. Personer, der indgér i flere paneler, indgar kun en gang i
nedenstaende liste. | bilag 2 beskrives ekspertpanelerne. Deltagerne er: Morten Grgnbaek, dr.med, ph.d., direktar, Statens
Institut for Folkesundhed; Annelli Sandbaek, professor, forskningsleder, Institut for Folkesundhed — Forskningsenheden for
Almen Praksis, Aarhus Universitet; Charlotta Pisinger, forskningsoverleege, ph.d., MPH, Forskningscenter for Forebyggelse og
Sundhed, Region Hovedstaden; Eva Prescott, klinisk professor, MD, ph.d., DMSc, FESC, Institut for Klinisk Medicin, Bispebjerg
og Frederiksberg hospital; Claudia Mercebach, projektsygeplejerske, MA i rehabilitering, Hjerteafdelingen, Bispebjerg og Fre-
deriksberg Hospital; Tina Roikjer Katter, sundhedschef, Ballerup Kommune; Janne Schurmann Tolstrup, forskningschef, pro-
fessor, dr.med., ph.d., Statens Institut for Folkesundhed; Morten @rsted-Rasmussen, forebyggelseschef, Hjerteforeningen;
Christian Juhl Terkelsen, overlaege, klinisk lektor, dr.med., ph.d., Aarhus Universitetshospital; Troels Martin Hansen, ledende
overleege, MD. Den Landsdaekkende Akutleegehelikopter; Ingunn Skogstad Riddervold, forskningsleder, ph.d., lektor, akade-
misk koordinator, Institut for Klinisk Medicin, Aarhus Universitet; Jacob Eifer Mgller, klinisk professor, overleege, dr.med., ph.d.,
Odense Universitetshospital; Marie-Laure B. Jacobsson, overleege, Akutafdelingen, Sjeellands Universitetshospital, Kage; Ma-
rianne W. Ngrgaard, klinisk sygeplejespecialist, ph.d.-studerende, Rigshospitalet; Gunnar Gislason, forskningschef, professor,
overleege, ph.d., Hjerteforeningen; Ann-Dorthe Zwisler centerleder, professor, overleege, ph.d., REHPA Videnscenter for Re-
habilitering og Palliation; Sille Frydendal, faglig chef, Danske Fysioterapeuter; Anne Merete Boas Soja, overleege, MD ph.d.,
Hvidovre Hospital; Britt Borregaard, udviklingssygeplejerske, MPQM, Hjerte-, lunge- og kardiologisk afdeling, Odense Univer-
sitetshospital; Mette Merlin Husted, autoriseret klinisk dieetist, bestyrelsesmedlem, Foreningen af Kliniske Dieetister; Claus Eng-
strup, kultur- og fritidschef, Randers kommune; Kim Houlind, professor, overleege, Karkirurgisk Afdeling, Sygehus Lillebeelt,
Kolding; Vibeke Brogaard, overlaege, Hjertemedicinsk afdeling, Vejle Sygehus; Jens Flensted Lassen, overlaege, ph.d., Rigs-
hospitalet; Christian Torp-Pedersen, professor, Institut for Medicin og Sundhedsteknologi, Aalborg Universitet.; Sten Lyager
Nielsen, klinikchef, sektionsleder, overleege, dr.med., ph.d., Rigshospitalet; Per Hostrup Nielsen, overlaege, Hjerte- , lunge- og
karkirurgisk afdeling, Aarhus Universitetshospital; Lene Holmvang, klinisk lektor, overleege, dr.med., Rigshospitalet, formand
Dansk Cardiologisk Selskab (DCS); Lars Peter Riber, Klinisk lektor, overleege, ph.d., Odense Universitetshospital. Formand
Dansk Thoraxkirurgisk Selskab; Kirsten Lomborg, professor i patientinvolvering, ph.d., cand.cur., sygeplejerske, Aarhus Uni-
versitet; Kim Hggh, adm. direktar, Hjerteforeningen.

Projektledelse og administration: Grete Brorholt, seniorprojektleder, VIVE; Claus Beck-Tange, sekretariatschef, Hjerteforenin-
gen; Nina Bach Ludvigsen, sundhedspolitisk konsulent, Hjerteforeningen (se ogsa bilag 2).
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1 Indledning og status

Grete Brorholt, Marie Jacobsen, Amalie Martinus Hauge, Jakob Kjellberg®

| den falgende artikel beskrives baggrunden for En Helhjertet Indsats — En artikelbaseret klinisk,
patientnzer og sundhedsgkonomisk kortleegning af hjerte-kar-omradet.

Projektet bestar af denne afrapportering, 10 studier, som udgives pa en selvstaeendig hjemmeside,
samt et politikpapir, som Hjerteforeningen udgiver i 2018.

1.1. Baggrund

Godt 460.000 danskere lever i dag med en hjerte-kar-sygdom. Det tal forventes at stige frem mod
2020 (www.sst.dk). Halvdelen af alle danskere kan forvente at fa en hjerte-kar-sygdom efter at vaere
fyldt 55 ar. Tallet er steget fra 2006 til 2014. Det vil sige, at hjerte-kar-sygdomme sandsynligvis
kommer til at berare de fleste borgere, enten som patienter selv eller som pargrende.

Hvert &r rammes mere end 50.000 danskere af en hjerte-kar-sygdom. Areforsnaevring i hjertet (is-
keemisk hjertesygdom) er den enkeltsygdom, som flest danskere dgr af (www.Hjerteforenin-
gen.dk/hjertetal).

Antal dgdsfald

e Hover fijerde dansker dar af en hjerte-kar-sygdom
e 12.437 personer dgr arligt pa grund af hjerte-kar-sygdom
e Hijerte-kar-sygdom er den naesthyppigste dgdsarsag i Danmark

Kilde: Hjerteforeningen.dk/hjertetal ar 2015

Flere mennesker, som far en hjerte-kar-sygdom, lever leengere i dag end tidligere. Det kan skyldes,
at flere i Danmark p& den ene side lever et liv, der kan medfare hjerte-kar-sygdomme, men at be-
folkningen pa den anden side gennemsnitligt lever leengere. Samtidig kan teknologien diagnosticere
flere og mere preecist, og den teknologiske og medicinske udvikling redder livet for flere, der rammes
af hjerte-kar-sygdom.

| dag der hver fjerde af en hjerte-kar-sygdom. Dette er en halvering i forhold til 1995. Flere overlever
deres hjerte-kar-sygdom pé grund af forbedret behandling. Et eksempel pa en s&dan forbedring er,
at antallet af patienter, som har modtaget hjerte-lungeredning ved hjertestop uden for et hospital og
inden ankomst af ambulance er tredoblet siden 2001. Generelt er der set en stigning i antallet af
personer, som overlever et hjertestop uden for hospital (fra 4 % i 2001 til 13 % i 2014) i samme
periode (www.Hjerteforeningen.dk/hjertetal). Det, at flere borgere lever med hjerte-kar-sygdom, gar
det relevant at fokusere pd, hvordan man sikrer overlevelse, og pa hvordan man opretholder en god
livskvalitet med en hjerte-kar-sygdom (Radgivende Sociologer & Hjerteforeningen 2014).

Kortuddannede borgere har hgjere risiko for at f en hjerte-kar-sygdom. Personer, hvis hgjeste op-
naede uddannelse er pa grundskoleniveau har dobbelt s& hgj risiko for at dg af en hjerte-kar-sygdom

5 Grete Brorholt, seniorprojektleder; Marie Jacobsen, seniorprojektleder; Amalie Martinus Hauge, forsker; Jakob Kjellberg, pro-
fessor, programchef, VIVE.
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som deres jeevnaldrende med en lang videregadende uddannelse. Blandt 100.000 danskere med
grundskole som hgjeste uddannelsesniveau lever 16.816 maend og 12.365 kvinder med en hjerte-
kar-sygdom. Af danskere med lang videregdende uddannelse lever 11.531 maend og 7.102 kvinder
ud af 100.000 med en hjerte-kar-sygdom. Risikoen for at f& hjerte-kar-sygdom for kvinder med kort
uddannelse er relativt stgrre end risikoen for maend med kort uddannelse. Faktisk er risikoen for et
liv med hjerte-kar-sygdom 45 % hgjere for maend og naesten 75 % hgjere for kvinder med grund-
skoleuddannelse end for meend og kvinder med uddannelser, der er leengerevarende end grund-
skolen (Hjerteforeningen.dk/Hjertetal). P& tveers af uddannelsesniveau har personer i aldersgruppen
55-64 ar starre risiko end yngre personer for at udvikle en hjerte-kar-sygdom (www.Hjerteforenin-
gen.dk/hjertetal). Endelig antages det, at ca. 15.000 voksne lever med en medfagdt hjertesygdom.

Figur 1.1  Udvikling i antal nye tilfeelde af og samlet antal personer, der lever med hjerte-kar-sygdom
2006-2015 (3)
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Kilde: Hjerteforeningen.dk/hjertetal.

Tabel 1.1  Antal hjerte-kar-diagnoser, som borgerne har samt antal nye tilfaelde om aret (2015)

Antal personer med sygdommen i alt Antal nye tilfeelde arligt

Andre typer areforsnaevring i hjertet 105.757 9.990
Akut blodprop i hjertet 53.406 8.573
Apopleksi (karsygdomme i hjernen) 86.231 13.629
Forkammerflimren 120.921 20.520
Hjertesvigt 60.580 12.168
Hjerteklapsygdom 32.668 5.721
Alle hjertekarsygdomme 468.826 55.673

Anm.  Apopleksi indgdr i tabellen, men behandles ikke i artiklerne i denne afrapportering.
Note:  Udvalgte nggletal for enkeltsygdomme. Borgere kan have flere sygdomme, derfor kan tallene ikke summeres vertikalt.

Kilde: HijerteTal.dk, Hjerteforeningen. Tilgdet 13. november 2017.
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Det stigende antal patienter med kronisk hjerte-kar-sygdom skaber nye udfordringer for sundheds-
veesenet. Patienterne, der behandles i det preehospitale og akutte beredskab, behandles pa hospi-
talerne og bliver raske derhjemme. Opgaver forskydes saledes fra specialiserede sygehuse til pri-
maersektoren.

En Helhjertet Indsats identificerer og beskriver nogle af de problemstillinger, der opstar i forlgbet fra
de farste symptomer p& hjerte-kar-sygdom melder sig hos en borger, til tiden efter behandling og
rehabilitering og evt. i palliationsforlgb. Det er problemstillinger, der bade har strukturel karakter og
problemstillinger, der knytter sig til den enkelte borger og dennes perspektiv.

1.1  Status pa hjertepakker

Sundhedsstyrelsen har i 2017 taget initiativ til at revidere de sékaldte hjertepakker fra 2010. Det er
besluttet at udfase de lidt usmidige hjertepakker, der blev etableret i 2010 og i stedet lave nye an-
befalinger for tveerfaglige forlgb for patienter med hjerte-kar-sygdom. Hjertepakkerne medfarte for-
bedringer af patientforlgbene, men der er ogsa rejst en raekke kritikpunkter.

Hjertepakkernes formal var den gang at deemme op for den udfordring, som det stigende antal bor-
gere, som rammes af hjerte-kar-sygdom, udgjorde, og som medfarte ventelister pa udredning og
behandling. Hjertepakkerne var inspireret af pakkeforlgb pa kraeftomradet, hvis formal var at skabe
kortere ventetider pa undersggelse og behandling.

Pakkeforlgbene pa hjerte-kar-omradet beskrev de enkelte trin i patientforlgbet. For hvert trin blev
tidsperspektiv og indhold angivet, og patientforlgbet var som udgangspunkt et p& forhadnd booket
forlgb. Hjerte-pakkeforlgbene omfattede forlgbet fra begrundet mistanke om hjertesygdom og ud-
redning til behandlinger og rehabilitering. Der var fastsat fagligt begrundede forlgbstider for, hvor
lang tid, der matte ga mellem de enkelte aktiviteter.

Resultaterne af pakkeforlgbene blev kortere ventetid pa udredning og behandling og hurtigere og
mere velstrukturerede forlgb. Desuden blev der i undersggelsen fra 2012 peget pa, at flere patienter
fik mere ensartede forlgb uanset geografiske forhold (Vinge & Witzke 2012). Imidlertid viste samme
undersggelse, at der var flere problemer med hjertepakkerne. Tallene fra 2012 viser, at en del bor-
gere blev overbehandlet samtidig med, at nogle patienter ventede for laenge p& udredning, behand-
ling og rehabilitering (ibid.). Desuden var det ikke altid de borgere, som havde mest behov, som fik
tilbud om et hjertepakkeforlgb. Det har ogsa vist sig at vaere sveert at tilpasse pakkeforlgbene til den
enkelte borgers behov, og at hjertepakkerne har kreevet flere registreringer end tidligere af sund-
hedspersonalet.
(https://www.sst.dk/da/nyheder/2017/sammenhaeng-og-samarbejde-i-fokus-paa-hjerteomraadet).

Derfor bygger de kommende anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen pa fagligt indhold fra de tidligere
hjertepakker og stiller skarpt pa det samlede forlgb for patienter: "Fra patienten oplever symptomer
og gar til egen laege til behandling og den efterfglgende hjerterehabilitering”
(https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/hjertesygdom/hjertebehandling/tvaersektorielle-for-
loeb.)

Formalet med de nye anbefalinger er ifglge udkastet, der er til hgring til 5. november 2017, at sikre
en mere ensartet behandling i alle dele af patientforlgbet. Herunder skal pakkerne saette rammer for
bl.a., hvem og hvordan der henvises til sygehusbehandling, og hvorledes rehabilitering i kommuner
bar foregd (Sundhedsstyrelsen 2017a). Det er ogsa en problemstilling, som adresseres i denne
artikelsamling.
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Ifalge haringsudkastet kombineres dette med en ny og mere enkel opfalgning pa hjerte-kar-omra-
det. De ekstra registreringer, som de tidligere hjertepakker er kritiseret for, fijernes, og det tilteenkes
at bruge registreringer og opggrelser, som allerede er til radighed. Opfalgningen vil have fokus pa
patientens udredningsret og pa, at de maksimale ventetider overholdes (Sundhedsstyrelsen 2017a).

For den enkelte patient har hjertepakkerne haft betydning, idet disse har veeret medvirkende til et
gget fokus pa hjerte-kar-sygdom og pé udredning og behandling samt sikret hurtigere udredning,
behandling og rehabilitering (Vinge & Witzke 2012). Imidlertid kan man ikke pa baggrund af udreg-
ninger for 4 af de 5 diagnoser, som der er foretaget sundhedsgkonomiske beregninger pa i syg-
domsbyrde-studiet (artikel 8) i naervaerende afrapportering, se nogen markant forandring i behand-
lingsudgifter efter 2010. | artiklen om patienternes perspektiver, peger patienter og pargrende ogsa
pa problemstillinger med forlabene. Nemlig overgange til kommunal rehabilitering, at det bade kan
ga for hurtigt og for langsomt at komme i behandling, samt at kommunikation og information kan
forbedres i forhold til at tydeliggare forlgbet.

1.1.1 Rekvirenten og aktgrerne

En Helhjertet Indsats — En artikelbaseret klinisk, patientnaer og sundhedsgkonomisk kortlaegning af
hjerte-kar-omradet. er rekvireret af Hjerteforeningen i samarbejde med Dansk Cardiologisk Selskab
(DCS). Rekvirenten har gnsket en kortleegning af det sundhedsgkonomiske, det patientnaere samt
det sundhedsfaglige omrade, herunder fglgende fagomrader:

= Forebyggelse af hjertesygdom

= Det praehospitale og akutte omrade

= Behandling af hjertesygdomme

= Rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation
= Multisygdom hos hjerte-kar-patienter

= En kortlaegning af hjerteregistre i Danmark.

Disse perspektiver preesenteres i selvsteendige artikler. | de enkelte artikler har eksperterne define-
ret relevante problemstillinger, diagnose- og patientgrupper inden for den enkelte tematik. Artiklerne
er derfor ikke sammenlignelige og varierer i forhold til faglig orientering og specialistniveau.

Afrapporteringen afspejler en projekt-proces, hvor eksperter har veeret inviteret af Hjerteforeningen
til at udvikle viden inden for deres egne ekspertomrader pa baggrund af overordnede tematikker
udvalgt af Hjerteforeningen. Processen er foregaet, ved at Hjerteforeningen i 2016 nedsatte fire
ekspertpaneler (alle deltagere fremgar af bilag 2). Disse paneler har haft en lsegefaglig ekspert som
formand. De fire ekspertpaneler har holdt tre m@der igennem 2016 og 2017.
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Tabel 1.2 Fire ekspertpaneler

Ekspertpanel 1  Forebyggelse af hjertesygdom i Danmark
Formand, Morten Grgnbeek, ph.d., dr.med., direktgr, Statens Institut for Folkesundhed
Annelli Sandbaek, professor, forskningsleder, ph.d., Institut for Folkesundhed, Forskningsenheden
for Almen Praksis, Aarhus Universitet;

Charlotta Pisinger, forskningsoverleege, ph.d., MPH, Forskningscenter for Forebyggelse og
Sundhed, Region Hovedstaden;

Eva Prescott, klinisk professor, Institut for klinisk medicin, Bispebjerg og Frederiksberg hospital;

Claudia Mercebach, projektsygeplejerske, MA i rehabilitering, Hjerteafdelingen, Bispebjerg Hospital
og Frederiksberg. Repraesenterer DSR;

Tina Roikjer Katter, sundhedschef, Ballerup Kommune;

Janne Schurmann Tolstrup, forskningschef, professor, dr.med., ph.d., Statens Institut for
Folkesundhed,;

Morten @rsted-Rasmussen, forebyggelseschef, Hjerteforeningen

Ekspertpanel 2  Praehospital og akutbehandling
Formand, Christian Juhl Terkelsen, ph.d., dr.med., overleege, Klinisk lektor, Aarhus
Universitetshospital
Ingunn Skogstad Riddervold, forskningsleder, lektor, akademisk koordinator, Institut for Klinisk
Medicin, Aarhus Universitet;

Jacob Eifer Mgiller, klinisk professor, overleege, dr.med., ph.d., Odense Universitetshospital.
Repraesenterer DCS;

Marie-Laure B. Jacobsson, overlaege, akutafdelingen, Sjeellands Universitetshospital, Kage.
Repraesenterer DASEM,;

Marianne W. Ngrgaard, klinisk sygeplejespecialist, ph.d.-studerende, Kardiologisk Laboratorium,
Rigshospitalet. Repraesenterer DSR;

Troels Martin Hansen, ledende overlaege, MD. Den Landsdaekkende Akutlaegehelikopter.
Repreesenterer DASAIM,;

Gunnar Gislason, forskningschef, professor, overleege, ph.d., Hjerteforeningen

Ekspertpanel 3  Rehabilitering og palliation
Formand Ann-Dorthe Zwisler, ph.d., overleege, klinisk professor, REHPA-Videnscenter for
Rehabilitering og Palliation
Sille Frydendal, faglig chef, Danske Fysioterapeuter;
Anne Merete Boas Soja, overlaege, MD, ph.d., Hvidovre Hospital. Repraesenterer DCS;

Britt Borregaard, Udviklingssygeplejerske, MPQM, Hjerte-, lunge- og karkirurgisk afdeling, Odense
Universitetshospital. Repraesenterer DSR;

Mette Merlin Husted, autoriseret klinisk dieetist, bestyrelsesmedlem, Foreningen af Kliniske
Dieetister;

Claus Engstrup, kultur- og fritidschef, Randers Kommune;

Kim Houlind, professor, overleege, Karkirurgisk afdeling, Sygehus Lillebaelt, Kolding. Repreaesenterer
Dansk Karkirurgisk Selskab, DKK;

Vibeke Brogaard, overleege, Hjertemedicinsk afdeling, Vejle Sygehus;
Morten @rsted-Rasmussen, forebyggelseschef, Hjerteforeningen

Ekspertpanel 4  Hjerteregistre i Danmark
Formand Jens Flensted Lassen, overleege, ph.d., Rigshospitalet
Christian Torp-Pedersen, professor, overleege, dr.med., ph.d., Institut for Medicin og
Sundhedsteknologi, Aalborg Universitet. Repreesenterer DCS;

Sten Lyager Nielsen, klinikchef, sektionsleder, overleege, dr.med., ph.d., Rigshospitalet.
Repraesenterer DTS;

Per Hostrup Nielsen, overleege, Hjerte-, lunge- og karkirurgisk afdeling, Aarhus Universitetshospital;

Troels Martin Hansen, ledende overlaege, MD. Den Landsdaekkende Akutlaegehelikopter.
Repraesenterer DASAIM,;

Gunnar Gislason, professor, overleege, ph.d., Hjerteforeningen
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Hvert ekspertpanel har udarbejdet en artikel, som indgar i denne afrapportering. Desuden har to
individuelle eksperter staet i spidsen for én statusartikel hver; Lene Holmvang, formand Dansk Car-
diologisk Selskab (DCS), og Lars Peter Riber, formand Dansk Thoraxkirurgisk Selskab (DTS) har
staet i spidsen for en statusartikel om behandling af hjerte-kar-sygdom, mens Ellen Holm, overleege
Nykgbing Falster Sygehus, har skrevet en statusartikel om multisygdom hos mennesker med hjerte-
kar-sygdomme.

Tabel 1.3  Fire ekspertpanelers mgder 2016-2017

Mgde 1 Indledende brainstorm om relevante analyser inden for ekspertomradet. Mulighed for at gnske analyser.

Mgde 2 Fremlzeggelse af ny viden pa baggrund af gennemfgrte analyser. Forslag til opsamling i artikler (artikel
1-6) vedr. hvert ekspertomréde.

Mgde 3 Validering og godkendelse af artikel.

Hvert ekspertpanel er mgdtes tre gange og formanden for hvert ekspertpanel har deltaget i en sty-
regruppe. Styregruppen bestod af ekspertpanelformaend og formanden for henholdsvis Dansk Car-
diologisk Selskab (DCS) og Dansk Thoraxkirurgisk Selskab, en professor i patientinvolvering og
repreesentanter fra Hjerteforeningen. Pa baggrund af ekspertpanelernes indstillinger, besluttede sty-
regruppen, hvilke af de foreslaede og gnskede studier, der kunne gennemfgres, og derigennem
blev retningen for den samlede afrapportering fastsat.

1.2  Mal og formal

Formalet med projektprocessen og denne afrapportering har vaeret at skabe en vidensbaseret kort-
laegning af omradet for hjerte-kar-sygdom, give status pa udvalgte omrader, skabe ny viden samt
identificere omrader, hvor der er behov for udvikling og/eller nytaenkning. Desuden bidrager En Hel-
hjertet Indsats til at skabe et tvaerfagligt og tveersektorielt grundlag for at samle anbefalinger til for-
bedring af behandling af og forlgb til borgere med en hjerte-kar-sygdom. Artiklerne er udformet med
henblik p& at udggre et solidt grundlag for forslag til 22ndringer i de nuvaerende forlgb, anbefalinger
til fremtidig udvikling og prioritering mellem indsatsomrader, saledes at det skaber forbedringer for
hjerte-kar-patienter, inden for parametrene:

=  Samfundsgkonomisk kvalitet
= Patientoplevet kvalitet
= Kilinisk vurderet kvalitet.

1.3  Analyseomrader

Beskrivelser og analyser i artiklerne ger status pa de i enkelte specialeomrader. Dette er opsamlet
i otte artikler, der adresserer problemstillinger inden for udvalgte diagnoser og kliniske specialer
samt perspektiverer pa tveers af disse. Artiklerne er baseret pa 10 nye studier, der er foretaget inden
for projektets ramme. De 10 studier har hver isaer udviklet eller opsamlet ny viden inden for sit felt.
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Tabel 1.4 10 studier foretaget inden for En helhjertet indsats

Titel pa studie Ekspertpanel som har Udfgrende organisation
rekvireret studiet

Risikofaktorer for udvalgte hjertesygdomme. Livsstil Forebyggelse Statens Institut for Folkesundhed

og psykosociale forhold (Sanne Pagh Mgller, Ivalu (SIF)

Katajavaara Sgrensen, Anne lllemann Christensen,
Janne Schurmann Tolstrup)

Strukturel forebyggelse af hjertesygdomme. En litte- | Forebyggelse Statens Institut for Folkesundhed
raturgennemgang af effektive strukturelle forebyggel- (SIF)

sestiltag (Sif Monrad Langkilde, Ditte Heering Holt)

Hurtig og kvalificeret diagnostik, visitation og behand- | Praehospital/akut Aarhus Universitetshospital og Hjerte-
ling ved blodprop i hjertet (akut myokardioin- foreningen

farkt/AMI), hjertestop uden for hospital (Out-of-Hospi-
tal Cardiac Arrest = OHCA), og akut hjertesvigt her-
under shock (Kardiogent shock) (tre delstudier) (Chri-
stian Juhl Terkelsen, Gunnar Gislason)

Hjertestop uden for hospital i Danmark (Kathrine Praehospital/akut Hjerteforeningen
Bach Sgndergaard, Gunnar Gislason)

Ekko — Enquete 2017. Enquete om modtagelsen af Praehospital/akut Hjerteforeningen, DCS og DASEM
akutte hjertepatienter og tilgeengelighed af ekkokardi-
ografi og kardiologiske specialleegekompetencer

Hjertesvigt i Danmark 2017. Sociogkonomiske for- Praehospital/akut Hjerteforeningen
skelle i forekomst, dgdelighed og behandling (Chri-
stian Madelaire, Gunnar Gislason)

Report on the Evidence for Rehabilitation and Pallia- | Rehabilitering/palliation | University of Exeter, England og

tive Care in the Management of Cardio-vasular Dis- REHPA - Videnscenter for Rehabilite-
eases/Evidens for hjerterehabilitering ring & Palliation

Stemmer fra borgere med hjerte-kar-sygdom — Per- Rehabilitering/palliation | VIVE — Det Nationale Forsknings- og
spektiver pa inddragelse og dialog Analysecenter for Velfserd
Hjerterehabilitering: Hvad fremmer og haeemmer del- Rehabilitering/palliation | VIVE — Det Nationale Forsknings- og
tagelse? Indblik i litteraturen p& omradet Analysecenter for Velfeerd
Sygdomsbyrden Tveergdende VIVE — Det Nationale Forsknings- og

Analysecenter for Velfeerd

De samlede studier og selvsteendige rapporter og notater vil blive offentligt tilgeengelige via Hjerte-
foreningens hjemmeside og eventuelt udgivet selvstaendigt i videnskabelige tidsskrifter.

1.4 Metoder

Analyserne, som indgar i de forskellige artikler, er funderet pa bade kvalitative og kvantitative ana-
lyser. | de enkelte artikler redeggares der selvsteendigt for metodiske valg.

Overordnet er fglgende metoder anvendt:

= Beregning af aetiologiske fraktioner og litteraturgennemgang vedr. forebyggelse (bilag 3)

= Systematisk litteraturreview vedr. rehabilitering og palliation (bilag 4)

= Sundhedsgkonomiske metoder til udregning af sygdomsbyrden samt regressionsanalyser (se
bilag 5)

= Kvalitative, interviewbaserede metoder til at kortleegge patienternes oplevelser, erfaringer og
perspektiver (se bilag 6)

De metodiske redeggrelser er primaert henlagt til bilag af hensyn til leesevenligheden.
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1.5 Artiklerne

Alle artikler er selvsteendige bidrag i artikelsamlingen. Heraf er fire artikler skrevet af ekspertpaneler,
to artikler er skrevet af selvsteendige forfattere og to artikler er skrevet af VIVEs eksperter. Endelig
har VIVEs redaktgrer skrevet indledning og afsluttende sammenfatning. VIVEs eksperter har redi-
geret alle artikler.

Artiklernes forfattere er kun ansvarlige for de enkelte artikler og ikke for de gvrige artikler eller den
samlede opsamling og afrapportering. | boksen nedenfor ses en liste af titler pa artikler, ekspertpanel
samt hovedforfattere.

Artiklerne ‘

Artikel 2: Strukturel forebyggelse af hjerte-kar-sygdomme

Ekspertpanel 1: Forebyggelse af hjertesygdom i Danmark, v/iformand Morten Grgnbeek, ph.d. dr.med.,
direktar, Statens Institut for Folkesundhed

Artikel 3: Preehospital og indledende akutbehandling pa hjerte-kar-sygdomme pé& hospital

Ekspertpanel 2: Praehospital og akutbehandling, v/formand Christian Juhl Terkelsen, ph.d., dr.med., over-
leege, klinisk lektor, Aarhus Universitetshospital

Artikel 4: Behandling af hjerte-kar-sygdomme i Danmark

Lene Holmvang, klinisk lektor, overlaege, dr.med., formand for Dansk Cardiologisk Selskab (DCS)

Artikel 5: Rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation ved hjerte-kar-sygdomme

Ekspertpanel 3: Rehabilitering og palliation, v/formand Ann-Dorthe Zwisler, ph.d., overleege, klinisk profes-
sor, REHPA-Videnscenter for Rehabilitering og Palliation

Artikel 6: Multisygdom og skrgbelighed hos hjerte-kar-patienter

Ellen Holm, forsker, overleege Nykgbing Falster Sygehus

Artikel 7: Udvikling af et nyt dansk hjerteregister

Ekspertpanel 4: Hjerteregistre i Danmark, v/formand Jens Flensted Lassen, overleege, ph.d., Rigshospitalet

Artikel 8: Sygdomsbyrden ved hjerte-kar-sygdomme
Professor, programleder Jakob Kjellberg, seniorprojektleder Marie Jakobsen, VIVE

Artikel 9: Patienternes perspektiv pa livet med hjerte-kar-sygdom
Seniorprojektleder Grete Brorholt og forsker Amalie Martinus Hauge, VIVE

1.6 Laesevejledning til artikelsamlingens opbygning

Efter denne indledning preesenteres de selvsteendige statusartikler (artikel 2-9). | hver artikel defi-
neres den enkelte aktuelle sygdomsgruppe og tematik, som behandles. Udfarlige metoderedegga-
relser er henlagt til bilag. Derefter fglger opsamling og konklusion foretaget af VIVEs redaktgrer
(artikel 10).

Artikel 2 behandler forebyggelse af hjertesygdom i Danmark. Artiklen har fokus pa strukturel fore-
byggelse samt en prioritering af, hvilke forebyggelsestiltag som er mest relevante.
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Artikel 3 adresserer praehospital og akutbehandling af hjertepatienter. Artiklen adresserer ogsa or-
ganisatoriske forskelle p& akut og praehospital behandling samt dgdelighed.

Artikel 4 gar status pa behandling af hjertesygdomme i Danmark, hvad der er opnaet, og hvor der
er udviklingsmuligheder.

Artikel 5 gar status pa problematikker med multisygdom inden for gruppen af borgere, der lever med
hjerte-kar-sygdom. Der er seerlig fokus pa gruppen af borgere, som kan betegnes inden for omradet
"frailty”, en seerlig form for sveekkelse associeret med hjerte-kar-sygdom.

Artikel 6 preesenterer traekker pa nye litteratur og interviewbaserede studier vedrgrende effekt og
veerdi af rehabilitering og palliation for borgeren.

Artikel 7 kortleegger de mange hjerte-kar-registre, der er tilstede i Danmark, og foreslar at samle
disse.

Artikel 8 gennemgar og beskriver gkonomiske udgifter i diagnose ar og arene far og efter inden for
fem sygdomme. Disse sygdomme er akut koronart syndrom (AKS), stabil iskeemisk hjertesygdom,
hjertesvigt (hjerteinsufficiens), atrieflimren og hjerteklapsygdom.

| artikel 9 gennemgas patienternes perspektiv. Patienterne deler deres erfaringer samt beskriver
ansker og hab for deres egen og for fremtidens behandling af hjerte-kar-sygdom-patienter.

Endelig samler det sidste kapitel 10 op pa artiklernes anbefalinger samt sammenfatter konklusioner
og anbefalinger, der gar pa tveers af artiklerne.
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2 Artikel om strukturel forebyggelse af
hjerte-kar-sygdomme

Morten Grgnbaek, Eva Prescott, Charlotta Pisinger, Annelli Sandbaek, Claudia Mercebach, Tina
Roikjer Katter og Janne Schurmann Tolstrup®

Denne artikel beskriver risikofaktorer for hjerte-kar-sygdomme, herunder den sociale ulighed i eks-
ponering, og gennemgar evidensen for strukturel forebyggelse. Artiklen afsluttes med anbefalinger
til fremtidige tiltag.

Malgruppen for artiklen er alle, som gnsker en generel introduktion og status vedrgrende strukturel
forebyggelse af hjerte-kar-sygdomme.

2.1 Indledning

Hjerte-kar-sygdom rammer mere end 50.000 danskere arligt, og godt 460.000 danskere lever i dag
med en hjerte-kar-sygdom (Hjerteforeningen.dk/hjertetal ar 2015). Iseer iskaemisk hjertesygdom og
atrieflimren (forkammerflimren) fylder meget i det samlede sygdomsbillede. Antallet af personer,
som lever med hjerte-kar-sygdom, er steget vaesentligt gennem de senere ar, bl.a. pa grund af bedre
behandlingsmuligheder og dermed lavere dgdelighed. Selvom antallet af dgdsfald forarsaget af
hjerte-kar-sygdom er faldende, er hjerte-kar-sygdomme stadig arsag til ca. hvert fierde dagdsfald pa
landsplan.

Forebyggelse af hjerte-kar-sygdom ved pa individniveau at forsgge at sendre adfeaerd i forhold til en
reekke risikofaktorer har haft stort fokus de senere ar, bl.a. i form af KRAM-tiltag (Kost, Rygning,
Alkohol, Motion) i kommunerne. Siden 2011 har Sundhedsstyrelsen udarbejdet og offentliggjort 11
forebyggelsespakker, der omhandler muligheder for at forebygge bl.a. rygning, for hgjt alkoholfor-
brug, fysisk inaktivitet, darlig kost, overvaegt m.m. Undersggelser fra Center for Interventionsforsk-
ning har vist, at disse forebyggelsespakker til stadighed vinder stagrre udbredelse i kommunerne.

Forebyggelse af hjerte-kar-sygdom er dog ikke en ny opfindelse. Hjerte-kar-sygdom er sandsynlig-
vis den sygdom, for hvilken man kender flest forskellige risikofaktorer. Lige siden de farste resultater
fra den amerikanske Framingham-undersggelse, herhjemme fulgt op af Glostrup- og Dsterbro-un-
dersggelserne, har vi i lgbet af halvtredserne, tresserne og halvfjerdserne til stadighed faet et bedre
kendskab til risikofaktorer for hjerte-kar-sygdom.

Da raekken af kendte risikofaktorer for hjerte-kar-sygdom er lang og forskelligartet, er det hensigts-
maessigt at afgreense. Der er saledes faktorer med stor betydning for hjerte-kar-sygdom, sésom
alder, kan og (visse af de) genetiske faktorer, som man hverken som individ eller som samfund kan
gere meget ved. Endvidere er der et antal af risikofaktorer, som optreeder sent i arsagsnetveerket,
og som for nogles vedkommende omtales i artiklen om behandling, herunder forhgjet kolesterol i
blodet (hyperkolesteroleemi) og forhgjet blodtryk (hypertension). Disse behandles derfor ikke i denne

6 Morten Grgnbeek, dr. med., ph.d., direktgar, Statens Institut for Folkesundhed; Eva Prescott, klinisk professor, MD, ph.d., DMSc,
FESC, Institut for Klinisk Medicin, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital; Charlotta Pisinger, forskningsoverleege, ph.d., MPH,
Forskningscenter for Forebyggelse og Sundhed, Region Hovedstaden; Annelli Sandbaek, professor, forskningsleder, Institut
for Folkesundhed — Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet; Claudia Mercebach, projektsygeplejerske, ma-
ster i rehabilitering, Hjerteafdelingen, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital; Tina Roikjer Katter, sundhedschef, Ballerup Kom-
mune; Janne Schurmann Tolstrup, forskningschef, professor, dr.med., ph.d., Statens Institut for Folkesundhed.
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artikel. Denne artikel vil primaert fokusere pa de sékaldte modificerbare risikofaktorer, dvs. de risi-
kofaktorer for hjerte-kar-sygdom, som man kan pavirke ved at eendre adfaerd.

De fleste af de risikofaktorer, som vi kender for sygdommen under paraplyen "hjerte-kar-sygdom”,
vedrgrer iskeemisk hjertesygdom, hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og atrieflimren (forkammerflimren).
Der fokuseres derfor pa disse sygdomme i artiklen.

2.2  Social ulighed i sundhed

Man kunne tro, at vi i et velfeerdssamfund som det danske med lige adgang til skole- og sundheds-
vaesen ville observere nogenlunde samme sundhedsadfaerd og sygelighed pa tveers af sociale skel.
Det er slet ikke tilfeeldet. Der er tveertimod en udtalt ulighed i sundhed, og uligheden er gget bety-
deligt de seneste 30 ar. Social ulighed i sundhed beskrives enten som den forskel, der er mellem
de socialt udsatte og resten af samfundet, eller som den sociale gradient i sundhed, der observeres
afhaengig af uddannelse og indkomst. At veere fagdt ind i en familie med lav sociogkonomisk status
er en meget steerk praediktor for at dg tidligere end gennemsnittet.

| Danmark er sandsynligheden for at dg pa et givet tidspunkt 50 % hgjere for en dansk mand med
lav indkomst sammenlignet med en mand med en hgj indkomst, hvilket har den konsekvens, at
personer fra lav social klasse lever neesten ti ar kortere end personer fra en hgj social klasse (Frg-
lich, Olesen & Kristensen 2017).

Faktorer, der har betydning for denne forskel i sygelighed og dgdelighed blandt personer fra lav
social klasse i forhold til personer fra hgj social klasse, optreeder ganske tidligt i livet. For eksempel
ryger gravide kvinder med lav social status hyppigere end gravide med hgj status, de fgder oftere
for tidligt i forhold til termin og far hyppigere sma bgrn. Tal fra Databasen Bgrns Sundhed fra Statens
Institut for Folkesundhed viser, at bgrn af kortuddannede mgadre i 40 % af tilfeeldene er udsat for
passiv rygning i hjemmet, hvilket er en kontrast til kun 12 % blandt hgjere uddannede (Pisinger et
al. 2012).

2.3 Risikofaktorer

De kendte KR(A)M-faktorer relateret til kost (overvaegt), rygning (inkl. passiv rygning) og fysisk in-
aktivitet vurderes at vaere arsag til en veesentlig del af de forebyggelige tilfzelde af hjerte-kar-sygdom
i Danmark.

Som grundlag for artiklen er der foretaget en litteraturgennemgang vedrgrende risikofaktorer for
hjerte-kar-sygdom og beregnet estimater for aetiologiske fraktioner for forskellige risikofaktorer, jf.
bilag 3. Den aetiologiske fraktion for en given risikofaktor er et udtryk for, hvor stor en andel af en
sygdom, der kan undgas, hvis befolkningen ikke er eksponeret for den pageeldende risikofaktor.

Det estimeres, som det fremgar af bilag 3, at henholdsvis 23 og 19 % af iskeemisk hjertesygdom
kunne undgas, hvis ingen r@g og var overveegtige/svaert overvaegtige, mens et hgjere indtag af
grgntsager og frugt ville betyde en 4-5 % reduktion i forekomsten af iskeemisk hjertesygdom. Over-
veegt, rygning, kost og fysisk inaktivitet er ogsa risikofaktorer for andre hjerte-kar-sygdomme, her-
under bl.a. atrieflimren (forkammerflimren) og hjertesvigt (hjerteinsufficiens). En forskel pa fem en-
heder BMI er fx associeret med 39 % hgjere risiko for iskeemisk hjertesygdom og 19 % hgjere risiko
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for atrieflimren (forkammerflimren), ligesom der er 30 % forgget risiko for hjertesvigt (hjerteinsuffici-
ens) blandt overvaegtige sammenlignet med ikke-overvaegtige. Estimaterne er forbundet med usik-
kerhed.

En faktor, der ikke kunne inkluderes i beregningerne (se bilag 3), er luftforurening, selvom der er
god evidens for, at luftforurening er en vaesentlig risikofaktor for iskeemisk hjertesygdom. Det skyl-
des, at det ikke er muligt at estimere hverken plausible relative risici eller fornuftige praevalenser for
luftforurening, og at det kun er en mindre del af forureningen, som vi danskere kan modificere (El-
lemann et al. 2014).

Der er en kolossal ulighed i forekomst af risikofaktorer for iskeemisk hjertesygdom i befolkningen.
16 % af maend med en grundskoleuddannelse har 3-5 risikofaktorer, mens det samme kun geelder
for 2 % af maend med en lang videregdende uddannelse. For kvinderne er procenterne henholdsvis
9 0g 1 % (figur 1).

Figur 1 Andel med 3-5 risikofaktorer blandt maend og kvinder (25 ar eller derover) i forskellige
uddannelsesgrupper — 2013. Aldersjusteret procent.
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Kilde: Statens Institut for Folkesundhed, 2017.

2.4  Strukturel forebyggelse

En lang raekke tiltag pa& forebyggelsesomradet er af individuel karakter med fokus pd, hvorledes
individet selv kan aendre adfeerd, reducere sit alkoholforbrug, stoppe med at ryge, motionere mere,
spise sundere etc. Med disse tiltag er man mange steder kommet rigtigt langt. Der er en tendens til,
at ressourcesteerke borgere tager disse rad til sig og eendrer adfeerd i en sundere retning. En stor
andel af befolkningen har dog stadig en usund livsstil og responderer ikke umiddelbart pa den indi-
vidrettede tilgang til forebyggelse.
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Roses populationsstrategi paviser, at man med strukturel forebyggelse kan ramme hele populatio-
nen i modsaetning til individrettede forebyggelsesstrategier, som ofte har starst effekt blandt de mest
ressourcestaerke (Rose 2001). Strukturel forebyggelse kan derved mindske den sociale ulighed i
sundhed.

Strukturel forebyggelse deekker ikke over én ensartet type af tiltag, men over en reekke meget for-
skellige interventionsstrategier, der aendrer rammerne, og dermed gar det lettere at leve sundt. For-
bud mod transfedtsyrer i industrielt fremstillede fgdevarer er et eksempel pa strukturel forebyggelse.
Det er dokumenteret i videnskabelige undersggelser, at transfedtsyrer, der er en seerlig form for
umeettet fedtsyre, medfgrer op til 10 gange sa stor risiko for udvikling af hjerte-kar-sygdom som
maettet fedtsyre (Willett et al. 1993). Danmark var det fgrste land i EU, der regulerede industrielt
fremstillede transfedtsyrer i fgdevarer. Herefter har Ungarn og gstrig indfgrt den samme lovgivning,
mens USA ogsa varsler et forbud.

Som grundlag for artiklen er der gennemfgrt et litteraturstudie af evidensen for strukturel forebyg-
gelse pa hjerte-kar-omradet, jf. bilag 3.

Det er vigtigt at understrege, at den almindelige sundhedsvidenskabelige anvendelse af ordet "evi-
dens” ikke umiddelbart er anvendelig pa studier vedrarende strukturel forebyggelse. Inden for sund-
hedsvidenskaben vurderes evidens normalt ud fra et gradueringssystem, hvor metaanalyser af
randomiserede, kontrollerede forsgg er hgjest pa listen. Laengere nede optreeder fund i observati-
onelle epidemiologiske studier og i bunden kasuistikker” og ekspertvurderinger. Strukturel forebyg-
gelse omfatter tiltag som fx forbud mod salg af tobak til mindrearige eller hgjere priser pa usunde
varer som fx tobak eller alkohol. S&danne tiltag kan ikke afprgves i et randomiseret kontrolleret
forsgg. Det er ikke muligt og giver heller ikke mening at gennemfare et forsgg, hvor fx Hjgrring og
et antal andre kommuner randomiseres til at seelge tobak til 75 kr. pakken, og andre kommuner
randomiseres til at saelge tobak til ueendrede priser ("business as usual”). En stor del af dokumen-
tationen for effekter af strukturel forebyggelse findes i stedet i studier, hvor man har sammenlignet
forskellige lande, der har, henholdsvis ikke har, indfgrt et givent tiltag, fx studier af tids-serier over
forlgb efter at have indfart tiltag (naturligt eksperiment). | denne artikel er der for nogle tiltag angivet
god evidens og for andre usikker evidens, uden at dette kan henfares til traditionelle evidensskalaer.

| gennemgangen af strukturelle forebyggelsestiltag med relevans for hjerte-kar-sygdomme sondres
der mellem fire typer af mekanismer: 1) Pabud og forbud, 2) prisregulering og gkonomiske incita-
menter, 3) tilgeengelighed, adgang og sunde miljger og 4) markedsfaringsrestriktioner.

Der er en relativ god evidens for, at forebyggelse af rygning pa arbejdspladser virker forstaet sale-
des, at det kan lade sig gare, og at tiltagene har effekt pa rygeadfeerd, jf. bilag 3. Der er ogsa relativ
god evidens for, at de allerede indfgrte forbud mod rygning pa offentlige steder, i daginstitutioner og
pa skoler har haft effekt. Der er endvidere god evidens for, at hgjere moms og afgifter pa tobak kan
have en stor effekt pa tobaksforbruget og lidt ringere, men stadig god evidens for, at hgjere afgifter
pa usunde varer kan pavirke forbruget af usunde fadevarer og alkohol. Endvidere er der en vis
evidens for at begreense graensesalg (toldfrit salg pa tveers af graenser), iseer i forhold til tobak.
Endelig er der god evidens for en vis effekt af forbud mod eksponering af salg af tobak samt en vis
effekt af sunde kostpolitikker pa skoler.

Der tegner sig et billede af, at sdvel pabud og forbud som prisregulering, tilgeengelighed samt mar-
kedsfaringsrestriktioner, alle vil kunne pavirke den sundhedsskadelige adfeerd i befolkningen. Visse
strukturelle tiltag som hgjere moms og afgifter p& usunde fadevarer, lavere moms og afgifter pa

7 Kasuistikker er en beskrivelse af et enkelt sygdomstilfeelde med skildring af fx ussedvanlige symptomer.
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sunde fgdevarer og restriktioner i forhold til salgssteder/-tidspunkter vil have en starre effekt end fx
subsidier og informationskampagner.

2.5 Konklusion og anbefalinger

Rygning (inkl. passiv rygning) og overvaegt er de to vigtigste risikofaktorer for hjerte-kar-sygdomme.
Bade kost og fysisk inaktivitet har betydning for overveegt. Der er en stor ulighed i forekomsten af
risikofaktorer i befolkningen.

Strukturel forebyggelse daekker ikke over én ensartet type af tiltag, men over en reekke meget for-
skellige interventionsstrategier, der aendrer rammerne og dermed gar det lettere at leve sundt. For-
skellige typer strukturelle indsatser ma formodes at reducere uligheden i sundhed. For eksempel vil
priseendringer ramme gkonomisk ressourcesvage grupper anderledes end mere ressourcestaerke
grupper. Pabud og forbud gennem lovgivning méa formodes at ramme hele befolkningen ens, men
forskellige grupper kan have forskellige ressourcer og kompetencer til at imgdega og handtere en
sadan regulering, hvorved effekterne bliver forskellige.

Det anbefales, at der iveerkseettes strukturelle forebyggelsestiltag for at reducere antallet af nye
tilfeelde af hjerte-kar-sygdomme. Tiltagene vil kreeve nationale, regionale og kommunale beslutnin-
ger om forbud mod rygning, forbud mod salg til mindrearige, padbud om regulering af naeringsindhold,
hajere moms og afgifter pa usunde varer, lavere moms og afgifter pa sunde varer, harmonisering af
greensesalg og toldfrit salg, restriktion af salgssteder fx for tobak, reklameforbud mod usunde varer
og advarselsetiketter pd usunde produkter.

Der er intet enkel-initiativ, der vil veere i stand til at lgse udfordringen med de mange nye tilfeelde af
hjerte-kar-sygdom. Meget tyder pa, at det er samlede "pakker” af tiltag, der vil veere effektive. Ud-
valget foreslar nedenstaende tiltag ud fra deres vurdering af de mest effektive steder at starte.

Rygning
Faldet i andelen af danskere, som ryger, er stagnerende, og unge starter fortsat med at ryge. Vi
foreslar derfor at ivaerkseaette fglgende tiltag:

= Hgj pris pa tobak (mindst 75 kr./pakke)
= Udvidet forbud mod rygning samt handheaevelse af forbuddet.

De hgijere tobakspriser skal indfgres med markante stigninger og ikke langsomt over en arraekke,
da effekten derved reduceres, og industrien bruger forvirring om prisen til at gge egen indtjening.
Hvad angar forbud mod rygning anbefales det, at der indfares forbud mod rygning pa erhvervsskoler
og pa arbejdspladser, og at der hermed indfares ragfri arbejdstid.

Tobaksindustrien udvikler til stadighed nye reklametiltag. Udvalget anbefaler, at der desuden indfg-
res plain packaging/standardiserede cigaretpakker, og at tobakken gemmes veek fra kassen.

Overveegt

Savel overveegt som svaer overvaegt er stigende og fortjener derfor stor opmaerksomhed. Arbejds-
gruppen anbefaler en fokuseret indsats i forhold til de rammer, der er med til at pavirke udviklingen
af sveer overveegt sdsom:

= Fysisk inaktivitet (skeermtid, mulighed for bilkgrsel/aktiv transport, stillesiddende pa arbejde)
= Kost (portionsstarrelser, pris pa sodavand, slik og fastfood samt differentieret moms).
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Det anbefales, at der i forebyggelsen af overvaegt anlaegges en vugge-til-grav approach i arbejdet,
saledes at der helt fra institutionslivet (vuggestue, bgrnehave, skole, fritidshjem, SFO’er og klubber)
saettes ind med en raekke forskellige tiltag. Der er flere grunde til, at man bgr starte allerede i bar-
nealderen. For det fgrste har interventionsstudier vist, at der kun er sparsom effekt af veegttabs-
indsatser i voksenalderen. For det andet har studier vist (Sgrensen et al. 2015), at nar man farst er
overveegtig/sveer overvaegtig, er overlevelsen ogsa ringe selv efter veegttab, ligesom studier har
peget pa, at det endog er ganske sveert at bibeholde et stabilt veegttab (Sarensen et al. 2015).

Mental sundhed

| arbejdet med forebyggelse og sundhedsfremme bgr den mentale dimension desuden vurderes
som et fast element i arbejdet. Forekomsten af darligt mentalt helbred er hgj — mindst 10 % af be-
folkningen har et darligt mentalt helbred, og andelen er hgjere blandt yngre. En stor andel af dan-
skere er stressede og/eller har et ringe socialt netveerk, ligesom angst og depression er hyppigt
forekommende. Der er evidens for, at darlig mental sundhed har stor betydning for det fysiske hel-
bred (Christensen et al. 2017). | modseetning til, hvad der geelder for overveegt og specielt for ryg-
ning, har vi kun sparsomt kendskab til effektive forebyggelsestiltag over for disse tilstande. Det vil
derfor veere af stor betydning, at der afsaettes midler til forskning i sundhedsfremme og forebyggelse
af darlig mental sundhed.

Hovedbudskaber

¢ De mange nye tilfeelde af hjerte-kar-sygdom kreever en samlet, forebyggende indsats bestdende af
flere, koordinerede tiltag.

e Tobaksforbruget skal reduceres. Priserne pa tobak bgr haeves markant, og forbud mod rygning bar
udvides og handhaeves. Desuden bar markedsfaring af cigaretter reguleres, sédan at cigaretter gem-
mes vaek fra kassen og seelges i standardiserede pakker.

e Stigningen i antallet af svaert overvaegtige skal bremses. Indsatsen for at fremme fysisk aktivitet og
sund kost bar forega fra vugge-til-grav og séledes begynde i bgrnenes institutionsliv.

e  Fysisk sundhed haenger sammen med mental sundhed. Mange danskere er stressede og/eller har et
ringe socialt netveerk, ligesom angst og depression er hyppigt forekommende. Vi mangler viden om
effektive forebyggelsestiltag pa dette omrade. Det er derfor af stor betydning, at der afseettes midler
til forskning i sundhedsfremme og forebyggelse af darlig mental sundhed.
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3 Artikel om preehospital og indledende
akutbehandling af hjerte-kar-sygdomme
pa hospital

Christian Juhl Terkelsen, Jacob Eifer Mgller, Ingunn Skogstad Riddervold, Marie-Laure B. Jacobs-
son, Troels Martin Hansen, Marianne W. Ngrgaard og Gunnar Gislason®

Denne artikel kortlaegger praehospital og indledende akutbehandling pa hospital i Danmark for ud-
valgte tilstande inden for hjerte-kar-omradet. Malet med artiklen er at szette fokus pa at yde den
bedst mulige praehospitale og indledende akutbehandling pa hospitalet samt sikre, at der ikke er
geografiske eller sociale uligheder i diagnostik og behandling. Desuden diskuteres eventuelle for-
skelle i kompetencer pad modtagende hospitalsafdelinger henholdsvis pa det preehospitale omrade.
Artiklen gennemgar endvidere guidelines pa omraderne og status nationalt for de udvalgte emner.

Malgruppen for artiklen er personer, som gnsker viden om kvaliteten af praehospital og indledende
akutbehandling af hjerte-kar-sygdom i Danmark baseret pa nyeste tilgeengelige registerdata, herun-
der aktuelle regionale forskelle.

3.1 Indledning

Artiklen deekker fglgende tilstande, hvor hurtig og kvalificeret diagnostik, visitation og behandling
vurderes at have seerlig betydning for overlevelsen: Blodprop i hjertet (akut myokardieinfarkt/AMI),
hjertestop uden for hospital (Out-of-Hospital Cardiac Arrest = OHCA) og akut hjertesvigt (hjertein-
sufficiens), herunder shock (kardiogent shock).

3.2 Patienter med blodprop i hjertet

Akut myokardieinfarkt (AMI) er den medicinske betegnelse for en blodprop i hjertet. Ud fra hjerte-
kardiogram (elektrokardiogram = EKG) deler man patienterne med AMI op i to grupper. Den ene
gruppe har et sdkaldt ST-Elevationsmyokardieinfarkt = STEMI og er kendetegnet ved, at der i
EKG'et er karakteristiske forandringer betegnet ST-elevationer, og at kranspulsaren ofte er helt luk-
ket. Den anden gruppe har et sékaldt Non-ST-Elevationsmyokardieinfarkt = NSTEMI, hvor EKG’et
ikke frembyder ST-elevationer, og hvor kranspulsaren ofte kun er delvist lukket. Behandlingen af de
to typer blodpropper er forskellig, hvorfor de to grupper beskrives separat i det fglgende.

Der er sket et markant fald i dgdelighed fra 1999 til 2015 for bade patienter med STEMI og NSTEMI
(figur 1). Dgdeligheden er faldet samtidig med, at den gennemsnitlige indlaeggelsestid er faldet (figur
2).

8 Christian Juhl Terkelsen, klinisk lektor, overleege, dr.med., ph.d., Aarhus Universitetshospital; Jacob Eifer Mgller, klinisk pro-
fessor, overleege, dr.med., ph.d., Odense Universitetshospital; Ingunn Skogstad Riddervold, forskningsleder, ph.d., lektor, aka-
demisk koordinator, Institut for Klinisk Medicin, Aarhus Universitet; Marie-Laure B. Jacobsson, overleege, akutafdelingen, Sjeel-
lands Universitetshospital, Kage; Troels Martin Hansen, ledende overleege, MD, Den Landsdeekkende Akutleegehelikopter;
Marianne W. Ngrgaard, klinisk sygeplejespecialist, ph.d.-studerende, Kardiologisk Laboratorium, Rigshospitalet, Region Ho-
vedstaden; Gunnar Gislason, forskningschef, professor, overlaege, ph.d., Hjerteforeningen.
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Figur 1 Dgdelighed blandt patienter med blodprop i hjertet (Akut Myokardieinfarkt/AMI)
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Anm.: Kun fgrste indleeggelse er medtaget for hver enkelt patient (STEMI, N=71.709, NSTEMI, N=164.626).

Figur 2 Udviklingen i samlet indlaeggelsestid p& nationalt plan for patienter som indlsegges
med STEMI og NSTEMI
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Anm.: Kun fgrste indleeggelse medtaget for hver enkelt patient (STEMI, N=71.709, NSTEMI, N=164.626)

3.2.1 Patienter med STEMI

Det er veldokumenteret, at patienter med STEMI (ST-elevationsmyokardieinfarkt) bagr behandles
akut med enten blodpropsoplgsende medicin, kaldet fibrinolyse, eller akut-ballon-behandling (Pri-
mary Percutaneous Coronary Intervention = PPCI), jf. ordlisten i bilag 1. | Danmark har vi siden den
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danske DANAMI-2 undersggelse, der blev publiceret i 2003, anbefalet en national strategi, hvor
patienter transporteres til et hjertecenter og behandles med PPCI (Andersen et al. 2003). | Danmark
er der fire hjertecentre, der kan tilbyde PPCI 24-7: Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, Aar-
hus Universitetshospital og Aalborg Universitetshospital. Det er tidligere dokumenteret, at jo hurti-
gere PPCI bliver gennemfart, desto bedre er prognosen (Terkelsen et al. 2010). Den bedste over-
levelse observeres blandt de patienter, som diagnosticeres preaehospitalt og visiteres direkte til et
center, der kan foretage PPCI (Terkelsen et al. 2011).

Den europeeiske hjerteorganisation (European Society of Cardiology = ESC) har udgivet separate
anbefalinger for diagnostik, visitation og behandling af patienter med STEMI, senest i 2017 (Ilbanez
et al. 2017). De anbefaler, at patienter misteenkt for STEMI diagnosticeres praehospitalt og visiteres
direkte til hjertecenter med henblik pa akut kranspulsareundersggelse (Koronar Arteriografi = KAG)
og eventuel PPCI. Patienterne bgr modtages direkte i kateterisationslaboratorium, hvor man kan
foretage KAG og PPCI, sdledes at man undgar forsinkelse pa lokale sygehuse og i Feelles Akut
Modtagelser (FAM) eller afdelinger pa hjertecenteret. For patienter, der visiteres direkte til hjerte-
center, anbefales det, at tid fra farste medicinske kontakt (First Medical Contact = FMC) til PPCI er
under 120 minutter. Ved FMC forstas tidspunktet, hvor ambulancen ankommer til patienten, eller
tidspunktet, hvor patienten selv henvender sig hos laege. Det anbefales ogs4, at tiden, fra diagnosen
er stillet (EKG taget) til PPCI, er under 90 minutter. For patienter visiteret til lokalt sygehus, eller som
selv henvender sig pa sygehus, anbefales, at PPCI gennemfares inden for 120 minutter, fra EKG
er taget (Ibanez et al. 2017). Ved samkgring af de danske hjertedatabaser, der indeholder oplysnin-
ger om KAG og PCI (Vest-Dansk Hjertedatabase=VDHD, Webpats og Sundhedsportalen) med data
fra Landspatientregisteret (LPR), CPR-registeret, Sygesikringsregisteret og de praehospitale data-
baser, er det muligt at belyse de enkelte patientforlgb og herigennem fa et overblik over kvaliteten
af diagnostik, visitation og akut behandling af patienter med STEMI.

Data dokumenterer, at andelen af STEMI-patienter visiteret direkte til center er steget jeevnt gennem
arene og nu er over 70 % pa landsplan (figur 3), varierende fra 57 til 87 % regionerne imellem. Da
omkring 15 % er selvhenvendere pa lokale sygehuse, vil det ikke vaere muligt at opna 100 % ind-
lzeggelse direkte pa center. @verst i figur 3 ses nationale sendringer i andel, som er feerdighehand-
lede lokalt, overflyttet til hjertecenter henholdsvis indlagt direkte pa hjertecenter. Kun farste indleeg-
gelse er medtaget (N=71.709). Nederst ses for de enkelte regioner eendringer i andelen, som visi-
teres direkte til hjertecenter, hvis de er hentet af ambulance.
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Figur 3 AEndringer i visitationen af patienter med ST-Elevationsmyokardieinfarkt = STEMI fra
1999 til 2016
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Der er en lille andel, som fortsat behandles lokalt ifglge LPR. Blandt patienter, som hentes af am-
bulance, er andelen, som visiteres direkte til center, endnu hgjere, fortsat med visse regionale for-
skelle (figur 3). Visitation direkte til hjertecenter er associeret med bedre overlevelse (figur 4). Da
nogle patienter preesenterer sig med ukarakteristiske symptomer, som maske ikke medfarer opta-
gelse af EKG, og da nogle patienter preesenterer sig med normalt EKG i ambulancen og farst ud-
vikler klassiske EKG-forandringer efter ankomst til sygehus, vil det ikke selv ved ambulancetransport
vaere muligt at identificere 100 % af patienter med STEMI og visitere direkte til center.

Figur 4 Dgdelighed for patienter med STEMI (ST-elevationsmyokardieinfarkt) behandlet med
akut ballonudvidelse
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Note: Inkluderer kun patienter indlagt med ambulance efter 2004, hvor PPCI blev indfart som national strategi. Kun patientens
farste indleeggelse medtaget (N=35.823)°.

Overordnet set vurderes det, at der er hgj kvalitet i den tidlige diagnostik, visitation og behandling af
STEMI-patienter i Danmark, men at der stadig er mulighed for regionalt at gge andelen visiteret
direkte til hjertecenter. Der er dog formentlig intet andet sted i verden, hvor over 70 % indlaegges
direkte p& hjertecenter. Det kan skyldes, at mange lande ikke har samme hgje andel af patienter,
som transporteres med ambulance og ikke samme organisering og nationale tilbud om praehospital
diagnostik, som i Danmark. Det er en forudseetning for at stille diagnosen prashospitalt og visitere
direkte til center. Til sammenligning bliver kun halvdelen af patienter i USA visiteret direkte til hjer-

9 Det var hensigten at undersgge regionale sammenhaenge mellem tid til behandling (Fra FMC til PCI) og afstanden fra hjerte-
center for at afklare, om der er regionale forskelle, som kan optimeres. Det var dog ikke muligt inden for den fastsatte tidsramme
at f& indhentet data fra samtlige praehospitaler, hvorfor disse analyser ikke er gennemfert.
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tecenter, og hovedparten af dem bliver stadig indlagt via skadestue/FAM (Bagai et al. 2013). | Dan-
mark visiterer vi primeert patienterne direkte til kateterisationslaboratorium (fx operationsstue til di-
rekte undersggelse), hvilket er associeret med hurtigere behandling. Man ma formode, at den lille
andel, som fortsat behandles lokalt, ma veere svaekkede patienter med veesentlig anden sygdom.

3.2.2  Patienter med NSTEMI (Non-ST-elevationsmyokardieinfarkt)*°

De europeeiske anbefalinger for diagnostik og behandling af patienter med NSTEMI er, at patienter
med misteenkt NSTEMI far taget EKG inden for 10 minutter efter indlaeggelse og umiddelbart ses af
laege, samt at disse patienter observeres pa hjerteafdeling. Det bar prioriteres, at der foretages KAG
inden for 72 timer (Roffi et al. 2016) og afhaengig af denne enten ballonudvidelse (PCI) eller bypass-
operation (Coronary Artery Bypass Grafting = CABG). Patienter med NSTEMI undersgges med
KAG og behandles med PCI pé et af de fire tidligere naevnte hjertecentre eller p& gvrige to centre,
der kun foretager elektive og subakutte PCI-procedurer lokaliseret pa Sjeellands Universitetshospital
Roskilde og Gentofte Universitetshospital (i det falgende bensevnt PCl-enheder). Patienter, som er
heemodynamisk ustabile (se ordliste i bilag 1), har pagaende brystsmerter, livstruende hjerterytme-
forstyrrelser eller udvikler hjertestop hjertesvigt (hjerteinsufficiens) eller dynamiske EKG-gendringer,
bar dog visiteres til akut undersggelse (<2 timer), og dem, som har stigning og fald i markgarer, eller
ud fra en anerkendt risikostratificering (sékaldt GRACE score) er i hgj risiko, bar ogsa have frem-
skyndet KAG inden for 24 timer. For sidstnaevnte gruppe er der dog ikke dokumenteret mortalitets-
gevinst ved eventuel PCI inden for 24 timer, men der er observeret lavere behov for senere PCI-
behandling og feerre nye blodpropper samt reduktion i samlet indlaeggelsestid, hvis man foretager
KAG og eventuel PCI inden for 24 timer.

Ved samkgaring af tidligere naevnte registre er det muligt at fa et overblik over udviklingen i behand-
lingen af patienter med NSTEMI.

Bade den samlede dgdelighed (figur 1) og gennemsnitlige indlaeggelsestid (figur 2) er faldet markant
gennem arene. Det er ikke muligt ud fra eksisterende danske registre at identificere subgruppen af
patienter med NSTEMI, der opfylder kriterierne for at vaere hgj-risiko og séledes ikke muligt at vur-
dere, om visitationen direkte til hjertecenter er optimal.

3.3 Hijertestop uden for hospital (OHCA®M)

Hjertestop uden for hospital er forbundet med hgj dgdelighed, og derfor er hurtig indsats med hjerte-
lunge-redning og hjertestarter samt hurtig transport til dedikeret hospital og intensiv behandling pa-
kreevet. Invasiv udredning og timing af kranspulsareundersggelse (KAG) til patienter, som genopli-
ves efter hjertestop uden for hospital, diskuteres fortsat. De europaeiske anbefalinger for behandling
med ballonudvidelse (PCI) eller bypassoperation (CABG) anbefaler akut KAG ved hjertestop og
tegn pd STEMI og KAG inden for to timer hos gvrige patienter med hjertestop, hvor hjerterelateret
arsag ikke kan udelukkes (Kolh et al. 2014). De europeaeiske genoplivnings-retningslinjer (European
Resuscitation Council = ERC) er mere konservative og fremhaever, at der ikke er dokumentation for
sidstneevnte anbefaling (Nolan et al. 2015). De seneste europaeiske anbefalinger for STEMI anbe-
faler, at alle patienter med hjertestop, hvor man kunne misteenke blodprop i hjertet (akut myokardi-
einfarkt/AMI), indleegges pa hjertecenter, og at KAG udfares inden for 2 timer, hvis der er mistanke
om iltmangel i hjertet, herunder hvis patienten havde brystsmerter inden hjertestop, hvis patienten

10 Det falgende afsnit refererer europaeiske anbefalinger for diagnostik og behandling og kan derfor fremsta teknisk. Se evt. bilag
1 for en uddybet ordliste.
n Forkortelsen OHCA stammer fra den engelske betegnelse 'out-of-hospital cardiac arrest'.
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er kendt med hjertesygdom, eller hvis der er usikkert/abnormt EKG. Det seneste holdningspapir fra
Dansk Cardiologisk Selskab (DCS) pa omradet anbefalede allerede i 2013, at patienter med OHCA
med formodet hjerterelateret arsag, og patienter, som ikke opnar sakaldt Return of spontaneous
circulation = ROSC:

visiteres direkte til hjertecenter

far foretaget akut KAG ved STEMI eller EKG med tegn pa sveer iskaemi (“iltmangel i hjertet”),
tilstand med shock (tilstand med lavt blodtryk og nedsat gennemblgdning af organer) eller hee-
modynamisk instabilitet (lavt blodtryk), behov for pacing (etablere pacemaker grundet langsom
hjerterytme) eller hvis ikke opnaet ROSC

3. tilbydes hypotermi-behandling (hvor man kontrolleret seenker legemstemperaturen).

Ved samkgring af hjertestopregisteret med LPR, CPR-registeret og de praehospitale databaser ses
betydelige regionale forskelle i andel af patienter, som visiteret direkte til hjertecenter (figur 5), andel
som tilbydes invasiv undersggelse med KAG eller far foretaget PCI inden for 24 timer (figur 5) og i
den samlede overlevelse (figur 6). Der er desveerre ikke nogen valid registrering af, hvilke patienter
som bliver behandlet med hypotermi, eller cirkulations-stgtte (anleeggelse af hjertelungemaskine
eller p& anden vis mekanisk understgttelse af hjertepumpefunktionen).

Figur 5 Andel af patienter med hjertestop som visiteres direkte til hjertecenter eller PCl-enhed
for de enkelte regioner
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Kilde: Gengivet fra Tranberg T. et al., Eur Heart J 2017.
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Figur 6 Overlevelse blandt patienter med praehospitalt hjertestop for de enkelte regioner.
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Kilde: Gengivet fra Hjertestop uden for hospital i Danmark (Kathrine Bach Sgndergaard, Gunnar Gislason. Publicering 07.02.2018)

Ovenneevnte fund er i overensstemmelse med et nyt dansk studie, der har dokumenteret, at der
ikke er vaesentlige regionale forskelle i andelen, som opnar ROSC praehospitalt gennem arene
(Tranberg et al. 2017), men at der alligevel er forskel i overlevelsen. Patienter, som blev visiteret
direkte til hjertecenter, og patienter, som blev tilbudt hurtig undersggelse med KAG og eventuel PCI,
havde bedst overlevelse (Tranberg et al. 2017). Om sidstnaevnte kan tilleegges kausal betydning
eller blot er en markgr for mere avanceret in-hospital efterbehandling er uafklaret, men resultatet
stattes ogsa af udenlandske undersggelser, der dokumenterer bedre overlevelse, nar patienter med
OHCA transporteres direkte til hjertecenter uafthaengigt af afstand til hjertecenter (Kragholm et al.
2017).

3.4  Akut hjertesvigt (hjerteinsufficiens)

Akut hjertesvigt (hjerteinsufficiens) har en darlig prognose, og europeeiske retningslinjer anbefaler,
at diagnostik allerede indledes i den preehospitale fase og kvalificeres i den tidlige in-hospitale fase.
Den akutte diagnostik indebgerer mulighed for EKG, rgntgen, blodpraver og akut ekkokardiografi,
hvis patienter er ustabile, herunder med tegn p& shock (Ponikowski et al. 2016). Det anerkendes, at
tidlig behandling er essentiel, og patienter, der er ustabile og mistaenkt for shock, bgr visiteres til et
hjertecenter, der kan tilbyde undersggelse med KAG og eventuel PCI 24-7 samt med mulighed for
etablering af kredslgbsstgtte (Ponikowski et al. 2016).

Arbejdsgruppen havde til hensigt at klarleegge forekomsten af akut hjertesvigt (hjerteinsufficiens)
samt kardiogent shock samt beskrive visitation af patienterne og overlevelsen. Arbejdsgruppen har
mattet konstatere, at der ikke findes nogen valid national registrering af patienter med akut hjerte-
svigt (hjerteinsufficiens), herunder patienter med kardiogent shock, og saledes heller ikke nogen
registrering af, hvor tidligt de diagnosticeres, og hvor de visiteres hen. Der findes heller ingen nati-
onal registrering af, hvornar patienter far foretaget ekkokardiografi (ultralydsskanning af hjertet). Det
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er sdledes ikke muligt at monitorere hverken incidensen af akut hjertesvigt (hjerteinsufficiens) eller
kardiogent shock og heller ikke behandlingen eller dgdeligheden.

3.5 Kompetencer ved behandling af akutte patienter med mistaenkt
hjertesygdom

| 2007 udgav Dansk Cardiologisk Selskab (DCS) sammen med Dansk Selskab for Angestesiologi
og Intensiv Medicin (DASAIM) en rapport med titlen "Retningslinjer for praehospital og interhospital
transport af hjertepatienter” (Kirkegaard et al. 2007). Heraf fremgar, at patienter med STEMI bar
have taget EKG praehospitalt og fastlagt diagnose ved preehospital akutleege, vagtleege eller tele-
medicinsk. Patienter med STEMI og/eller kardiogent shock bgar visiteres direkte til hjertecenter. Der
bar vaere mulighed for, at man under transporten mgdes med akutleegebil (sékaldt "rendezvous”),
der kan ledsage ustabile STEMI-patienter samt patienter med kardiogent shock direkte til hjertecen-
ter. Patienter genoplivet efter hjertestop bar ligeledes vurderes og ledsages af preehospital akut-
leege.

| forbindelse med udarbejdelse af rapporten En helhjertet indsats har Hjerteforeningen kontaktet alle
regionernes praehospitaler samt de enkelte telecentre og hjertecentre med henblik pa at beskrive
den praehospitale organisering i de enkelte regioner, herunder tilstedeveerelse af preehospitale akut-
laeger samt visitation af patenter med hjertestop. Af tabel 1 fremgar resultaterne. Heraf ses, at der
regionerne imellem er forskellige strategier, hvad angar bemanding af specialiserede ambulancer
og akutlaegebiler. Fire af de fem regioner visiterer alle patienter med hjertestop af formodet kardiel
arsag direkte til hjertecenter, mens den sidste region visiterer patienter bade til hjertecenter og lokalt
sygehus.

Tabel 1 Preehospitale organisation i regionerne

Region Region

Hovedstaden SIEIETe]

Ambulancer, n 79 66 54 45 ?
Akutleegebiler, n 5 9 6 1 2
Akutbiler*, n ? 3 3 4 5
Antal telecentre, n 1 4 7 0 1
Antal teletransmissioner til Ca. 14.000 inkl. Ca. 10.000 ? 0 Ca. 4.500
regionens telecentre fra Region

Sjeelland
Visitation ved STEMI**: Rigshospitalet Aarhus Odense Rigshospitalet Aalborg

Universitetshospita Universitetshospita Universitetshospita

Visitation ved OHCA***:

Formodet Rigshospitalet eller Aarhus Odense Rigshospitalet eller Aalborg

kardiel arsag: Gentofte Universitetshospita Universitetshospita lokalt sygehus Universitetshospita
| | |

Formodet Gentofte! Lokalt sygehus Lokalt sygehus Lokalt sygehus Lokalt sygehus

ikke-kardiel arsag:

Noter: ? indikerer, at antal ikke er oplyst ved redaktionens slutning.
1) Status af Gentofte som enten Hjertecenter eller lokalt sygehus kan diskuteres.
*Bemandet med sygeplejerske eller paramediciner.
*STEMI = ST-Elevationsmyokardieinfarkt.
***QHCA = Out-of-Hospital-Cardiac-Arrest.
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Hvad angar kompetencer pa modtagende hospitalsafdeling udsendte DCS i 2016 et holdningspapir
med titlen "Visitation og modtagelse af akutte patienter med mistaenkt hjertesygdom i FAM og pé
hjerteafdeling” (Dansk Cardiologisk Selskab & Dansk Selskab for Akut Medicin 2016). Holdningspa-
piret fokuserer pa visitationen af forskellige grupper af hjertepatienter til hjertecenter, lokal hjerteaf-
deling henholdsvis FAM. Det er DCS’ holdning, at alle patienter, som ud fra praehospital diagnostik
har sikre tegn p& akut primeer hjertesygdom, bgr visiteres direkte til en kardiologisk afdeling med
henblik pa optimal og hurtig behandling. Patienter med klare tegn pa kardiogent shock ber visiteres
direkte til hjertecenter med falge af en leege fra den praehospitale tjeneste. Det fremhaeves ogsa, at
hvis patienterne er uafklarede praehospitalt, men man misteenker hjertesygdom, skal de modtages
et sted, hvor de kan vurderes pa kardiologisk speciallaegeniveau umiddelbart efter ankomst til hos-
pitalet. Endelig pointeres, citat: "Det er DCS’ klare holdning, at patienter mistaenkt for hjertesygdom,
skal modtages pa afsnit, hvor der er tilgang til kardiologisk ekkokardiografi dagnet rundt”.

| forbindelse med udarbejdelsen af denne rapport har Hjerteforeningen i samarbejde med repree-
sentanter fra DCS Ekko-arbejdsgruppe samt DASEM gentaget en tidligere enquete udfgrt af DCS
omhandlende kompetencerne ved modtagelse af patienter misteenkt for hjertesygdom. Denne en-
guete publiceres separat, men konklusionen er, at samlet set er der sket en forbedring i den rutine-
maessige tilgeengelighed af bade hjertemedicinsk ekspertise og mulighed for ekkokardiografi siden
engueten i 2014. Der er dog stadig bade FAM og hjertemedicinske afdelinger/afsnit, der pa nogle
tidspunkter af dggnet ikke har adgang til hverken hjertemedicinske specialleegekompetencer eller
ekkokardiografi. Enqueten fremhaever, at det er DCS’, DASEMs og Hjerteforeningens ambition, at
alle danske patienter skal veere sikret en ensartet behandling af hgj kvalitet, nar de bliver indlagt
med akut hjertesygdom uanset indlaeggelsessygehus og region. Det anbefales, at der bliver igang-
sat relevante tiltag for yderligere at forbedre tilgeengeligheden af hjertemedicinske specialleeger og
ekkokardiografiske kompetencer pa de afdelinger/afsnit, der endnu ikke rutinemaessigt har dagn-
deekket tilgeengelighed.

3.6 Konklusion og anbefalinger

Kvaliteten af diagnostik, visitation og behandling af STEMI er hgj med mindre regionale forskelle.
For patienter med NSTEMI har vi i eksisterende registre ikke valid registrering af risikofaktorer, og
da guidelines stratificerer behandling ud fra risikofaktorer, har vi ikke mulighed for aktuelt at monito-
rere, om kvaliteten af diagnostik, visitation og behandling opfylder anbefalingerne i guidelines. For
patienter med akut hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og undergruppen med kardiogent shock mangler
vi et register. For patienter med hjertestop uden for hospital er der store regionale forskelle i andelen,
som visiteres direkte til hjertecenter, andelen som undersgges med KAG og far foretaget eventuel
PCI akut og ogsa i overlevelsen regionerne imellem. Der er stadig hospitalsafdelinger, som modta-
ger akutte hjertepatienter uden at have ngdvendige specialleege-kompetencer og adgang til akut
ekkokardiografi.

Man bgr kontinuerligt monitorere andelen af patienter med STEMI, som visiteres direkte til hjerte-
center, samt tiden fra henvendelse til sundhedssystemet til relevant behandling. Man bgr i analy-
serne se pa tid til behandling i forhold til afstand fra center.

For patienter misteenkt for NSTEMI bgr der sikres en valid registrering af risikofaktorer, s man
fremadrettet kan monitorere, om patienter diagnosticeres, visiteres og behandles i henhold til guide-
lines og inden for anbefalede tidsintervaller fra indlseggelse.
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Der bgr etableres en systematisk registrering af patienter med akut hjertesvigt (hjerteinsufficiens),
herunder kardiogent shock, saledes at vi kan monitorere diagnostik, visitation og behandlingen af
disse. Der bgr sikres en systematisk registrering af EKKO-fund og tidspunkt for EKKO.

Der bar sikres en mere ensartet overlevelse regionerne imellem for patienter, som far hjertestop
preehospitalt, herunder bgr det sikres, at alle patienter med hjertestop vurderes, behandles og visi-
teres af preehospitale akutlaeger, og at patienter med hjertestop med formodet kardiel arsag visiteres
direkte til hjertecenter i alle dele af landet.

Det bar sikres, at alle patienter med akut hjertesygdom modtages pa hospitalsafdelinger, der har
mulighed for akut ekkokardiografi, og som har ngdvendige specialleege-kompetencer i alle dggnets
timer.

Hovedbudskaber \

e Data viser, at kvaliteten af diagnostik, visitation og behandling af STEMI (ST-elevationsmyokardiein-
farkt) er hgj men har regionale forskelle. Man bgr kontinuerligt monitorere andelen af patienter med
STEMI, som visiteres direkte til hjertecenter samt tiden fra henvendelse til sundhedsvaesenet til rele-
vant behandling.

e For patienter med NSTEMI (Non-ST-elevationsmyokardieinfarkt) og patienter med akut hjertesvigt
(hjerteinsufficiens) mangler vi data. Der bgr etableres en registrering, som ger det muligt fremadrettet
at monitorere, om kvaliteten af diagnostik, visitation og behandling opfylder anbefalingerne i guide-
lines.

¢ Regionale forskelle i behandling og overlevelse skal mindskes. Alle patienter, som far hjertestop uden
for hospitalet, bar vurderes, behandles og visiteres af praehospitale akutlaeger.

¢ Patienter med hjertestop med formodet kardiel &rsag bar visiteres direkte til hjertecenter i alle dele af
landet. Det bar sikres, at alle patienter med akut hjertesygdom modtages pa hospitalsafdelinger, der
har mulighed for akut ekkokardiografi, og som har ngdvendige speciallaege-kompetencer i alle dgg-
nets timer.
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4  Artikel om behandling af hjerte-kar-sygdomme i
Danmark

Dansk Cardiologisk Selskab (DCS) og Dansk Thoraxkirurgisk Selskab??

Godt 460.000 danskere lever med en hjerte-kar-sygdom. Hjerte-kar-sygdom er den naesthyppigste
degdsarsag i Danmark (Hjerteforeningen 2016). Pa hjerteomradet er der de seneste 20 ar opnaet
store landvindinger bade med hensyn til forebyggelse og behandling, og saledes har antallet af
dagdsfald, der skyldes hjerte-kar-sygdom, veeret faldende fra 1995 og frem (Sundhedsdatastyrelsen
2015). Neerveerende artikel giver en status for behandlingen af de hyppigste hjertesygdomme og et
bud pé fremtidige behandlingsmuligheder samt potentielle udviklingsomrader.

Malgruppen for artiklen er personer, som gnsker en gennemgang af aktuelle faglige anbefalinger og
status vedrgrende behandling af hjerte-kar-sygdom. De fleste tekniske betegnelser, som ikke er
forklaret i artiklen er forklaret i ordlisten, bilag 1.

4.1 Indledning

Inden for de sidste 10 ar er der sket store forbedringer i sével befolkningens livsstil som inden for
den medicinske behandling af hjerte-kar-relaterede (kardiovaskuleere) risikofaktorer (Sundhedssty-
relsen 2016). Denne udvikling har veeret steerkt medvirkende til det store fald i dgdeligheden af
seerligt iskeemisk hjertesygdom.

Specifikt bar fremhaeves indgreb vedrgrende transfedtsyrer og rygning og det tiltagende pres pa
fadevareindustrien for at reducere brugen af salt. P& kostomradet er der i dag en bedre forstaelse
for betydningen af kostmanstre fremfor kostens enkeltkomponenter (eksempelvis fedt og kulhydrat)
(Dinu et al. 2017). Der mangler fortsat viden om, hvordan effektivt og varigt veegttab kan opnas,
ligesom det sakaldte "fedmeparadox”, hvor hgjt body mass index ser ud til at beskytte mod kompli-
kationer ved fx blodprop i hjertet (akut myokardieinfarkt/AMI), er relativt uforklaret (Holroyd et al.
2017). Af farmakologiske behandlinger ma fremhaeves kolesterolabsorptionshaeemmere (ezetimibe)
og PCSK9 haemmere til behandling af dyslipideemil?, som begge har vist at reducere forekomsten
af kardiovaskuleer sygdom og dagd (Sabatine et al. 2017, Cannon et al. 2015). Patentudlgb for savel
hgjpotente statiner, som de fleste blodtrykssaenkende (antihypertensive) preeparater har medfart, at
billig og effektiv behandling med fa bivirkninger er til radighed for alle patienter, hvilket ogsa bar
kunne fastholde den enkelte patient i behandlingen. Der er ogsd kommet mere effektive midler til at
understgtte rygestop.

Den faldende dgdelighed af iskeemisk hjertesygdom har haft afsmittende effekt blandt patienter med
diabetes. Diabetespatienters overdgdelighed er faldet fra ca. 70 til 50 %, men overdgdeligheden er
stadig betydelig (Paneni & Lischer 2017). De nye antidiabetiske midler, SGLT2-inhibitorer og GLP1-

2 Lene Holmvang, formand; Axel Brandes, arbejdsgruppen for arytmi og pacemakerbehandling; Erik Lerkevang Grove, arbejds-
gruppen for trombokardiologi; Finn Gustafsson, arbejdsgruppen for hjertesvigt; Finn Lund Henriksen, arbejdsgruppen for arve-
lige hjertesygdomme; Lars Idorn, arbejdsgruppen for medfadte hjertesygdomme; Nikolaj Ihlemann, arbejdsgruppen for ekko-
kardiografi; Jesper Kjaergaard, arbejdsgruppen for DRG og koderegistrering; Jacob Eifer Mgller, arbejdsgruppen for akut kar-
diologi; Anne Marie Schjerning Olsen, arbejdsgruppen for kardiovaskuleer farmakoterapi; Eva Prescott, arbejdsgruppen for
praeventiv kardiologi og rehabilitering; Susette Krohn Terkelsen, arbejdsgruppen for kardiovaskuleer imaging; Hans-Henrik Til-
sted, arbejdsgruppen for invasiv kardiologi og koronar patofysiologi; Lars Peter Riber, formand Dansk Thoraxkirurgisk Selskab
(DTS).

B Dyslipideemi er en samlebetegnelse for alle typer lipidforstyrrelser i plasma, hvorimod hyperlipideemi alene omfatter forhgjet
kolesterol og triglycerid (TG) i plasma. Det er velkendt, at hyperlipideemi medfgrer en gget risiko for aterosklerose og iskeemiske
hjerte/kredslgbssygdomme. Kilde: pro.medicin.dk: dyslipidaemi.
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receptor agonister, har vist gunstig effekt pa hjerte-kar-sygdom og dad og bgr i hgjere grad anven-
des i behandlingen af patienter med iskaemisk hjertesygdom og diabetes (Zinman, Lachin & Inzucchi
2016).

Der har i de senere ar veeret et fokus pa hjerterehabilitering, som har medfart, at integreret hjerte-
rehabilitering nu rutinemeessigt tilbydes til flere patientgrupper end tidligere, herunder patienter med
hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og patienter, der har gennemgaet hjertekirurgi. Der tilbydes del-ele-
menter af hjerterehabilitering i de enkelte hjerterehabiliteringscentre. Denne udvikling er delvis hjul-
pet pa vej af oprettelsen af et klinisk kvalitetsregister for hjerterehabilitering, Dansk Hjerterehabilite-
ringsdatabase. Det er afggrende, at alle interessenter, der udbyder hjerterehabilitering, inddrages i
det kliniske kvalitetsarbejde. Der er i gjeblikket stor geografisk variation i tilbuddene, og betydningen
af dette kan kun afdeekkes, hvis rehabiliteringsindsatsen afrapporteres og evalueres.

Med hensyn til forebyggelse forventes det, at en forbedret opsporing af kandidater til behandling vil
fa betydning, bl.a. ved tidlig diagnosticering gennem nye screeningsmetoder og implementering af
screeningsprogrammer. Som eksempler kan neevnes opsporing af symptomfri (stum) iskeemisk hjer-
tesygdom blandt diabetespatienter, asymptomatisk atrieflimren (forkammerflimren) blandt patienter
med risikofaktorer, screening for abdominalt aortaaneurisme (se ordliste i bilag 1) og opsporing af
patienter med arveligt betinget forhgjet kolesterol (hyperkolesteroleemi). Sidstneevnte synes at veere
underdiagnosticeret, og opsporing og behandling af familiszer hyperkolesterolsemi vil kraeve gget fo-
kus i de kommende &r (Nordestgaard et al. 2013).

Det er habet, at en fortsat implementering af kliniske databaser vil fare til, at den effektive sekun-
deere forebyggelse tilbydes til flere patienter. En bedre primaer forebyggende behandling til patienter
med diabetes vil formentlig ogsa understattes af nationale kliniske databaser.

Der er aktuelt ikke behandlinger inden for primeer og sekundaer profylakse, som ikke tilbydes i Dan-
mark men der er lande, som er foran Danmark med hensyn til strukturelle tiltag over for fx rygning,
fysisk aktivitet og overveegt.

4.2 Diagnostik og udredning

Udviklingen inden for billeddiagnostiske metoder har forbedret diagnostikken af hjerte-kar-sygdom,
hvor seerligt fire modaliteter bgr fremhaeves.

Ekkokardiografi er fortsat den vigtigste billeddiagnostiske undersggelse ved udredning og behand-
ling af patienter med hjerte-kar-sygdom. Ekkokardiografi kan fx veere med til at afggre om andengd
primaert skyldes hjerte- eller lungesygdom, om en chokeret patient er hjertesyg, eller om der skal
ledes efter andre arsager. Ekkokardiografi bgr derfor veere til radighed for alle patienter, der indleeg-
ges med akut opstaet sygdom. Desveaerre tyder en spgrgeskemaundersggelse foretaget af Hjerte-
foreningen, Dansk Cardiologisk Selskab (DCS) og Dansk Selskab for Akutmedicin pa, at dette
endnu ikke er tilfeeldet, selvom der er forbedringer i forhold til en tidligere undersggelse.

Hjerte-MR har gjort det muligt at gge den diagnostiske praecision ved en lang raekke hjerte-kar-
sygdomme; specielt i forhold til vaevskarakteristik ved kardiomyopati og infiltrative hjertesygdomme
og til bestemmelse af dimensioner og volumina (Abdulla et al. 2017b).

Indfgrelse af Hjerte-CT har repraesenteret et stort paradigmeskift fra udelukkende at have funkti-
onstest tilgeengeligt non-invasivt til ogsa at have en non-invasiv anatomisk undersggelse. Hjerte-CT
har en negativ preediktiv veerdi pa ca. 98 % i forhold til diagnostik af betydende koronar sygdom. Der
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er i de seneste ar sket en betragtelig forbedring af billedkvaliteten og samtidig en reduktion i strale-
dosis. Indfgrelsen af hjerte-CT har dog ikke medfart en reduktion i antallet af invasive koronararte-
riografier trods et fortsat stabilt behov for ballonudvidelser (PCI) og bypassoperation (CABG). Med
udviklingen af en supplerende modalitet til hjerte-CT, FFRct, som er pa ve;j til klinisk anvendelse,
forventes endnu bedre resultater for den samlede udredning af stabile hjertekramper (angina pec-
toris) (Abdulla et al. 2017a).

Rubidium-PET er en nyere nuklearmedicinsk metode, der i hgjere grad erstatter den konventionelle
myokardiescintigrafi til non-invasiv bestemmelse af myokardieiskeemi. Undersggelsen har bedre
preecision og muligger bestemmelse af koronart flow. Vigtigst er, at undersggelsesvarigheden er
vaesentligt kortere for patienten og forbundet med lavere straledosis end konventionel myokardie-
scintigrafi.

De ovennzevnte undersggelsesmodaliteter kan kombineres i sdkaldte hybridscannere.

Med hensyn til biokemiske analyser er der flere interessante tiltag pa vej. Point-of-care-analyser,
der er hurtige fuldblodsanalyser ved hjeelp af mobilt apparatur, giver mulighed for anvendelse alle-
rede i den praehospitale triage af patienter med akut opstdede symptomer pa hjerte-kar-sygdom
(Stengaard et al. 2017).

4.3 Behandling af iskeemisk hjertesygdom

Iskeemisk hjertesygdom er den enkeltsygdom, som forarsager flest dgdsfald i Danmark (Hjertefor-
eningen 2016). De i indledningen neevnte forebyggende tiltag er afggrende for, om dgdeligheden
forsat kan reduceres.

Revaskulariserende behandling* med ballonudvidelse (PCI) og bypass-operation (CABG) er i Dan-
mark centreret pa fa hajtspecialiserede afdelinger. Dette sikrer et hgijt procedureantal pr. afdeling
og pr. operatgr. Behandlingen af STEMI (ST-Elevationsmyokardieinfarkt) er centraliseret og med en
meget lav dgdelighed — ogsa i et internationalt perspektiv, jf. artikel om praehospital og indledende
akutbehandling (kapitel 3). Patienter med mindre blodpropper i hjertet bgr tilbydes invasiv undersg-
gelse og eventuel revaskulariserende behandling med PCI eller CABG inden for fa dage efter ind-
laeggelsen. Eftersom disse patienter indlaegges pa alle hjerteafdelinger i Danmark, og der er tale om
et relativt stort antal patienter, er der fortsat logistiske udfordringer med hensyn til at overflytte pati-
enterne til hgjt specialiseret afdeling. Stabile hjertekramper (stabil angina pectoris) er en mere kro-
nisk form for iskeemisk hjertesygdom. Behandling med PCI eller CABG har hos de fleste patienter
primeert et symptomlindrende sigte, men hos patienter med mere udbredt areforkalkningssygdom
er der ogsa en prognostisk gevinst. Patienter med blodprop i hjertet (akut myokardieinfarkt/AMI)
eller stabile hjertekramper, hvor kranspulsareundersggelsen afslgrer alvorlig areforkalkning, bar al-
tid diskuteres ved en multidisciplineer konference med deltagelse af bade kirurger og kardiologer,
saledes at den mest optimale behandling tilbydes patienten (Windecker et al. 2014). PCl-behand-
lingen foregar i tiltagende grad via en pulsare i handleddet, hvilket reducerer risikoen for blgdnings-
komplikationer (Vranckx et al. 2017). Samtidig er der sket en gunstig udvikling af de stents (se ord-
liste i bilag 1), der implanteres i koronararterierne; de er blevet bade bedre og billigere. Afgarende
for et godt behandlingsresultat er desuden en effektiv blodfortyndende behandling, hvor implemen-
teringen af nye studieresultater er hastig, og forbruget af medicin generelt er stigende (Adelborg et
al. 2016).

14 Etablering af bedre blodforsyning til den del af hjertemuskulaturen, som forsynes af den forsneevrede kranspulsére.
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4.4 Behandling af hjertesvigt (hjerteinsufficiens)

De starste landvindinger de seneste 10 ar pa hjertesvigtsomradet er udviklingen af et veldokumen-
teret kombineret medicinsk og avanceret pacemaker-baseret behandlingsregime for patienter med
kronisk hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og nedsat systolisk funktion; en behandling, der har halveret
dgdeligheden ved sygdommen. Senest har udviklingen af angiotensin receptor- og neprolysin-inhi-
bitorer (ARNI) vist sig at veere ACE-haammere overlegne hos visse patienter med hjertesvigt
(Mcmurray et al. 2016). Det forventes, at nye studier vil udvide indikationen for ARNI til hjertesvigts-
patienter.

Der mangler fortsat effektive behandlinger til akut hjertesvigt, og et gennembrud pa dette omrade vil
veere afggrende for at nedbringe dgdeligheden yderligere. Udviklingen af mekaniske pumper til
fremskredent hjertesvigt er hastig, og resultaterne bedres Igbende. Der er naeppe tvivl om, at disse
vil f& vaesentlig betydning i fremtidens behandling af hjertesvigt. Pa trods af vores beskedne volu-
men, betinget af landets starrelse, er Danmark med i front, nar det drejer sig om anvendelse og
afprgvning af mekaniske hjerter. Om anvendelse af stamceller til behandling af hjertesvigt bliver en
realistisk mulighed, er fortsat uklart.

Der er ikke i gjeblikket effektive behandlinger af hjertesvigt, som ikke tilbydes i Danmark, men som
inden for andre omrader af kardiologien findes der fortsat betydelige sociale, uddannelsesmaessige
og geografiske forskelle i behandlingen af kronisk hjertesvigt.

4.5 Behandling af patienter med hjerteklapsygdom

Gennem de seneste 10 ar har der veeret stort fokus pa at udvikle mere skAnsomme alternativer til
kirurgisk korrektion af hjerteklapsygdom. Dette har medfart, at mere skrgbelige patienter har faet et
alternativ til optimal medicinsk behandling, nar kirurgi er skannet for risikabelt (Kapadia et al. 2015).
Disse nye perkutane behandlingsmetoder (perkutan betyder "gennem huden”) omfatter bade aorta-
og mitralklapsygdomme. Udviklingen har veeret stgrst med hensyn til behandling af forsnaevring af
aortaklappen (aortastenose), men det forventes, at der ogsa inden for behandling af mitralklapsyg-
domme vil komme flere perkutane behandlingsmuligheder. Et ars follow-up pa patienter behandlet
med perkutane behandlingsmetoder viser gode resultater (Thyregod et al. 2015), mens langtidsre-
sultater afventes. | danske undersggelser er pavist overraskende hgj genindleggelsesfrekvens efter
hjerteklapoperation (Sibilitz et al. 2015). Der arbejdes pa at udvikle systematiske og tidlige opfalg-
ningsmodeller, som kan sikre, at patienter er velbehandlede og undgar nye indleeggelser.

4.6 Behandling af atrieflimren (forkammerflimren)

Atrieflimren (forkammerflimren) er en folkesygdom og langt den hyppigste hjerterytmeforstyrrelse.
Udbredelsen af ablation for atrieflimren til langt flere patienter og en samtidig konstant forbedring af
udstyret har veeret med til at sikre st@grre succes af denne behandling. Da ablation i flere videnska-
belige undersggelser har vist sig at veere bedre end medicinsk rytmestabiliserende behandling, vil
man tilbyde denne behandling til flere patienter i fremtiden, hvilket vil medfgre behov for gget kapa-
citet. Derudover tilbyder flere og flere thoraxkirurgiske centre nu ogsa rytme-ablation via kikkertki-
rurgi gennem thoraxhulen, ligesom aflukning af hjertegret (auriklen), hvor blodpropper oftest dannes
ved atrieflimren, bade kan foregé kirurgisk og kateterbaseret.
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Apopleksi er en vaesentlig risiko ved atrieflimren. Denne risiko kan reduceres ved antikoagulerende
behandling, som til gengeeld kan gge risikoen for blgdninger. Der er kommet fire nye antikoagule-
rende praeparater, de sakaldte NOAKs?!®, pa markedet i Danmark siden 2008, hvilket er et meget
vaesentligt fremskridt (Providéncia et al. 2014). De nye behandlingsmuligheder er mindst lige sa
effektive som den traditionelle antikoagulerende behandling med vitamin K-antagonister. Samtidig
kan behandlingen med de nye NOAKSs vaere mere sikker, fx med lavere risiko for intrakranielle blgd-
ninger (fx hjerneblgdninger), ligesom den kan veere mere bekvem og mindre tidskraevende for pati-
enterne. Med gget fokus pa antikoagulerende behandling bgr der ngdvendigvis ogsa fokuseres pa
at reducere blgdningsrisiko. For en af de nye NOAKSs findes allerede en antidot, og flere er under
udvikling. Omvendt er hjertemagnyl nu helt udgaet af behandlingsanbefalingerne for atrieflimren og
anvendes heller ikke rutinemaessigt som sekundeer profylakse efter apopleksi (Kirchhof et al. 2016).
Mange hospitaler etablerer atrieflimrenklinikker, som bgr have fokus pa bade korrekt behandling af
patientens hjertearytmi, men ogsa pa risikostratificering i forhold til antikoagulansbehandling, pati-
entuddannelse, livskvalitet og symptomlindring. For at tilbuddet bliver s& ensartet og evidensbaseret
som muligt, er det vigtigt, at erfaringer fra disse klinikker dokumenteres. En udfordring er, at atrie-
flimren hos mange patienter er asymptomatisk. Der mangler aktuelt viden om, hvordan der bedst
screenes for atrieflimren, far et koncept for mere systematisk screening for atrieflimren kan udbredes
i Danmark.

De forskellige simple og avancerede pacemakere bliver stadig mindre i stgrrelse, og vaesentlige
landvindinger er udviklingen af den udelukkende subkutant implanterede ICD (S-ICD) og udviklin-
gen af ledningsfri pacemakere, der fornabentligt inden sa leenge ogsa vil findes i en dobbeltkam-
merfunktion. Miniaturiseringen af de implanterbare loop-rekordere har betydet en forenklet implan-
tationsprocedure og vil fgre til, at denne rytmemonitorering tilbydes flere patienter, der har sjeeldne
anfald af hjertearytmi.

En stor del af pacemaker-patienter, seerligt patienter med ICD-enhed, tilbydes nu fjernmonitorering,
saledes at hyppige fremmeader i ambulatoriet kan undgas.

Med nye behandlingsmuligheder til flere patienter opstar naturligt et pres pa den invasive behand-
ling. Der er i gjeblikket lang ventetid pa& ablation pa de fleste hjertecentre i Danmark.

4.7 Behandling af arvelige hjerte-kar-sygdomme

| lgbet af de seneste &r er der tilkommet en stgrre erkendelse af den genetiske aetiologi for mange
hjerte-kar-sygdomme. Dette har medfgrt, at vi i Danmark har organiseret familieudredningen og
behandlingen af arvelige hjerte-kar-sygdomme i centre med web-baseret dataudveksling. Inden for
visse hjerte-kar-sygdomme vil systematiseret familieudredning betyde, at kardiologien kan aendre
retning fra sekundaer til mere primaer profylakse. Tilbud orienteret mod familier frem for enkeltindivi-
der stiller krav til organisering og strukturelle forhold pa& sygehuse, saledes at familierne oplever at
modtage et ensartet tilbud om udredning uanset geografi.

Begrebet personalized medicine — eller preecisionsmedicin er efterhdnden accepteret, men anven-
des fortsat mest inden for sjaeldnere hjerte-kar-sygdomme som fx enzym-behandling af Fabry-syg-
dom, karnitin-supplement ved Karnitin Transporter Defekt og PCSK-9 inhibitor-behandling af pati-
enter med arveligt hgjt kolesterol.

15 Non-vitamin K Orale Antikoagulantia (NOAK).
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4.8 Behandling af medfadte hjerte-kar-sygdomme

| labet af de seneste 20 ar er tilbuddet om praenatale scanninger til alle gravide blevet udbredt i
Danmark, hvorved mange alvorlige medfgdte hjerte-kar-sygdomme detekteres (Sundhedsstyrelsen
2017b). En del foreeldre, som venter et barn med alvorlig medfadt hjerte-kar-sygdom, vaelger pro-
vokeret abort. Der er sdledes observeret et faldende antal af nyfadte med alvorlig medfadt hjerte-
kar-sygdom. Indtil videre har flere studier ikke kunnet pavise et bedre outcome hos de bgrn, som
fodes med preenatalt erkendt hjerte-kar-sygdom, sammenlignet med dem, som blev fgdt med uer-
kendt diagnose. Langtids-follow-up vil dog muligvis vise faerre komplikationer, sdsom neurologiske
falger hos gruppen med praenatal diagnose.

Grundet forbedret overlevelse gennem de seneste artier hos bgrn med medfadte hjerte-kar-syg-
domme opleves i disse ar en stor stigning af voksne med medfadt hjerte-kar-sygdom. Visse patient-
grupper oplever i voksenlivet en ikke ubetydelig sygelighed (morbiditet) (Videbaek et al. 2016). Be-
handlingen omfatter medicinsk og/eller interventionel/kirurgisk behandling og kan veaere udfor-
drende.

Der er en vedvarende udvikling inden for behandlingen af medfadte hjerte-kar-sygdomme. Mange
patienter har brug for kirurgisk korrektion af deres lidelse, men gennem de seneste ar klares tilta-
gende flere behandlinger via hjertekateterisation®, fx ASD-lukning, ductus-lukning, dilatation af
klapstenoser, dilatation/stentning af coarctatio samt indsaettelse af stentklapper.

De diagnostiske muligheder er ligeledes betydelig forbedret, og i dag benyttes MR og CT med tilta-
gende hyppighed, ligesom 3D-print af hjertet benyttes hos patienter med mere kompleks anatomi
som led i operationsplanleegning (So et al. 2017).

4.9 Monitorering af aktivitet og kvalitet gennem koder og registre

DRG-systemet (Diagnosis Related Groups) anvendes i dag til at monitorere og afregne aktiviteten
inden for forskellige sygdomsomrader. | lgbet af 2018 skal der findes en ny model til styring af ud-
gifterne i sundhedsomradet. Den ggende kompleksitet og specialisering inden for bl.a. hjerte-kar-
omradet betyder, at ambulante forlgb og indlaeggelser ofte involverer flere specialer. De fleste kar-
diologiske behandlinger er relativt lette at taksere, men udfordringen bliver at taksere de undersg-
gelser og behandlinger, der bade udfares ambulant og under indleeggelse styret af patientens gvrige
situation. Et eksempel er fx kranspulsareundersggelser (KAG), der bade udfares ambulant pa helt
stabile patienter med hjertekramper (angina pectoris) og under komplekse indlaeggelsesforlgb hos
meget syge patienter, fx efter hjertestop. Vi ma habe, at et revideret afregningssystem kan “fange”
disse behandlinger.

Veerdibaseret (ogsa kaldet VBHC) styring et det helt nye modebegreb, der i lgbet af fa ar kan omfatte
os alle. Hvordan patientoplevet kvalitet skal males, og hvordan hospitalerne skal afregnes, er endnu
uklart. Forandringer er i hvert fald ngdvendige, for den nuveerende praksis belgnner ikke det store
arbejde, der kan veere forbundet med at koordinere komplicerede forlgb og komprimere undersg-
gelser p4 samme dag.

16 En hjertekateterisation er en undersggelse af hjertes anatomi og funktion. Undersggelsen foretages for at opna information,
der har betydning for den videre behandling. Ved undersggelsen fgres tynde plastikrgr (katetre) op til hjertet. Det er muligt at
f& adgang til hjertet fra blodarer i begge lysker. Hjertekateterisation foretages i rantgengennemlysning med og uden kontrast-
stof. Man kan male trykket i hjertets kamre, vurdere forsnaevringer af klapper mv. Det er ogsad muligt at udvide forsnzevrede
blodarer og klapper. Kilde: https://iwww.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/tvaergaaende_enheder/enheden-for-medfo-
edte-hjertesygdomme/boern_og_unge_med_medfoedt_hjertesygdom/behandlingsforloeb/Sider/hjertekateterisation.aspx
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Danske kvalitetsdatabaser og registre giver en unik mulighed for at monitorere behandlingskvalitet
og opdage uhensigtsmaessigheder. Det kreever dog, at forskere har mulighed for Igbende at validere
den kvalitet og de data, der indrapporteres til registre. En stram sundhedsdatalovgivning kan forhin-
dre forskere i at opdage uheldige manstre i allerede etablerede og indfarte behandlinger. Patien-
terne skal kunne stole pa, at deres sundhedsdata behandles fortroligt, men vi ma ogsa arbejde for,
at der implementeres en vis grad af nytteetik omkring brug af data indsamlet i et sundhedsvaesen,
der er gratis for brugeren. Der arbejdes i gjeblikket pa at etablere et faelles nationalt dansk hjertere-
gister, hvilket vil bidrage yderligere til at Igfte kvaliteten af behandlingen af hjerte-kar-patienter i
Danmark, jf. artikel om en vision for et nyt dansk hjerteregister (kapitel 7).

4.10 Konklusion og anbefalinger

Med en aldrende befolkning og ggede produktionskrav til sygehusene, der betyder, at bade udred-
ning og behandling komprimeres i ganske korte forlgb, er vellykkede overgange mellem praktise-
rende laege, undersggelses- og behandlingsforlgb pa hospitalerne og de afsluttende rehabiliterings-
forlab p& hospitaler eller i kommuner afggrende for, at patienterne kan opleve bade gode forlgb,
men ogsa fa fuldt udbytte af behandlingen. Samarbejdet med primaersektoren er vigtigt, og den tid
er forbi, hvor almen praksis kunne "slippe” patienten i en periode, mens hospitalerne klarede udred-
ning og behandling. Mange patienter, saerligt seldre, har flere konkurrerende lidelser, og de ganske
korte og ofte ambulante behandlingsforlab pa hospitalet tillader ikke en grundigere udredning og
behandling af andre kroniske sygdomme. En god kommunikation mellem hospital og primeersektor
skal sikre, at patienten, sidelgbende med den mere avancerede behandling pa hospitalet, ogsa far
reguleret blodtrykket eller blodsukkeret, gennemgéar demensudredning eller kommer til diabetisk
fodkontrol. Et velfungerende og opdateret feelles medicinkort er naturligvis helt afggrende, men lg-
bende kommunikation om forventninger til, hvilke problemer der adresseres pa hospital og i almen
praksis er ogsa nadvendigt.

Det er vigtigt at understrege, at visse patienter har sa kompliceret hjerte-kar-sygdom, at de har be-
hov for leengerevarende opfalgning pa kardiologisk afdeling. Det drejer sig fx om patienter med
kompleks medfadt hjerte-kar-sygdom, patienter med svaer hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og patien-
ter med arveligt forhgjet kolesterol. Disse patienter har behov for et specialiseret tilbud, der ikke
umiddelbart kan overtages af primaersektor og kommunal rehabilitering.

Danske registre giver en unik mulighed for at fglge behandlingen pa hjerte-kar-omradet. Ikke sjzel-
dent har registre henledt opmaerksomheden pa uhensigtsmaessig eller uens behandling (Nielsen et
al. 2016b). Det er derfor bade i patienters, myndigheders og behandlernes interesse, at der rappor-
teres kontinuerligt til disse registre, saledes at bade behandlingskvalitet og ventetid pa behandling
kan monitoreres. Registerundersggelser kan ogsa ggre opmaerksom pa behandlingseffekter eller
bivirkninger, der afviger fra, hvad der tidligere er rapporteret i kliniske randomiserede studier. Det er
en kendsgerning, at patienter i kliniske studier ofte er selekterede og afviger fra hverdagens patien-
ter med hensyn til prognose og ko-morbiditet (Rothwell 2005). De danske registre giver mulighed
for at falge store patientgrupper med de samme sygdomme. Der bgr veere lovmaessigt rum for at
kunne gennemfgre store kliniske registerstudier, der viser de reelle effekter af allerede indfgrte be-
handlinger i uselekterede patientpopulationer; ogsa virkningen af relativt billige leegemidler.

Der er de senere ar kommet gget fokus pd, at patienterne aktivt inddrages i eget sygdomsforlagb, og
fremadrettet ma det forventes, at patientrapporteret effekt af behandling indgar som en del af moni-
toreringen i sundhedsvaesnet. Det er positivt og kan bidrage til, at sundhedsvaesnet fremover bliver
endnu mere fokuseret pa patientoplevet kvalitet.

47



Hovedbudskaber

e Nye diagnostiske- og behandlingsmuligheder har fart til forbedring i prognosen for patienter med
hjerte-kar-sygdom.

e Gode overgange mellem primeer og sekundaer sektor er vigtige for behandlingens kvalitet og patient-
tifredshed. Dette geelder seerligt nu, hvor udredning og behandling komprimeres som falge af det
stigende antal eeldre og @gede krav til sygehusenes produktivitet.

e  Samarbejde mellem primaer og sekundeer sektor skal sikres, herunder skal ansvar for konkurrerende
lidelser sikres. Et opdateres feelles medicinkort er afggrende, men ligesa er labende kommunikation
og forventningsafstemning mellem de involverede aktarer.

e Forskning via danske registre giver mulighed for at monitorere kvaliteten af behandlingen og opdage
uhensigtsmaessigheder, herunder evt. regionale forskelle. Rapporteringen til disse registre er i sam-
fundets interesse, og lovmaessigt bar der vaere opbakning til at gennemggre store kliniske registerstu-
dier, som kan belyse effekter af indfgrte behandlinger i uselekterede patientpopulationer.

e Patienterne bgr aktivt inddrages i deres sygdomsforlgb, og fremtidig monitorering af patientrapporteret
effekt af behandling vil bidrage til, at sundhedsveesenet bliver endnu mere fokuseret pa patientoplevet
kvalitet.
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5 Artikel om rehabilitering, patientrettet
forebyggelse og palliation ved
hjerte-kar-sygdomme

Ann-Dorthe Zwisler, Sille Frydendal, Anne Merete Boas Soja, Britt Borregaard, Mette Merlin Hu-
sted, Claus Engstrup, Kim Houlind og Vibeke Brogaard”

Det forventes, at et stigende antal patienter i fremtiden far brug for hjeelp og stette gennem rehabi-
litering, patientrettet forebyggelse og palliation med henblik pa at forebygge sygdomsforveerring,
reducere mulige funktionstab og lindre fysiske symptomer samt psykiske, sociale og eksistentielle
problemstillinger. Formalet med denne artikel er at bidrage til @get ensartethed og kvalitet i rehabi-
litering, patientrettet forebyggelse og palliation af hjerte-kar-sygdomme samt saette retning for forsk-
ning og udvikling pa omradet. Artiklen er baseret pa tre faglige rapporter, der alle er udarbejdet for
Hjerteforeningen (Joshi et al. 2017, Hauge & Brorholt 2018a, Hauge & Brorholt 2018Db).

Malgruppen for artiklen er personer, som gnsker et overblik over den nyeste viden om rehabilitering,
patientrettet forebyggelse og palliation af hjerte-kar-sygdomme.

5.1 Indledning

| figur 1 er begreberne rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation visualiseret. Behovet
for indsatser vil veere afheengig af: 1) sygdommens forlghb, sveerhedsgrad og patofysiologi, herunder
effekt af behandling, 2) fysisk, psykisk og socialt funktionstab samt 3) symptombyrde samt fysiske,
psykiske, sociale og eksistentielle problemstillinger. Behovet for indsatser kan veere varierende og
fluktuerende over tid afhaengig af den enkelte patient (Thuesen & Timm 2014). | bilag 4 ses definiti-
onen af begreberne: Rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation.

w Ann-Dorthe Zwisler, professor, overleege, ph.d., centerleder, REHPA Videncenter for Rehabilitering og Palliation; Sille Fryden-
dal, faglig chef, Danske Fysioterapeuter; Anne Merete Boas Soja, overleege, MD, ph.d., Hvidovre Hospital; Britt Borregaard,
udviklingssygeplejerske, MPQM, Hjerte-, lunge- og karkirurgisk afdeling T, Odense Universitetshospital; Mette Merlin Husted,
autoriseret klinisk digetist, bestyrelsesmedlem, Foreningen af Kliniske Digetister; Claus Engstrup, kultur- og fritidschef, Randers
Kommune; Kim Houlind, professor, overleege; Karkirurgisk afdeling, Sygehus Lillebzelt, Kolding; Vibeke Brogaard, overlaege,
Hjertemedicinsk afdeling, Vejle Sygehus.
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Figur 1 Rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation ved hjerte-kar-sygdom —
begrebsafklaring og tidsmaessig placering

) Fer kiiniske fase Kliniske fase
% Tidlige symptomer Symptomer Forveerring/
YR 1 funktionsnedseettelse

T 1 Palliation
Tidlig diagnose Diagnose og
behandling
\— Rehabilitering
Primeer
forebyggelse Sekundeer forebyggelse

Kilde: Udviklet med inspiration fra Storm et al. (Storm & Olsen 2002).

Formalet med rehabilitering og patientrettet forebyggelse er at forebygge forveerring af sygdom og
opna bedst muligt funktionsniveau (fysisk, psykisk og socialt) med henblik pa at fremme den hel-
bredsrelaterede livskvalitet og starst mulig selvsteendighed med sygdom (WHO 1992, Marselisborg-
centret & Rehabiliteringsforum Danmark 2004).

Sundhedsstyrelsen udgav i 2013 nationale kliniske retningslinjer for hjerterehabilitering (Sundheds-
styrelsen 2015a). Retningslinjerne omhandler alene non-farmakologiske elementer og afgreenses
fra sekundeer medicinsk forebyggelse (medikamentel behandling og medicinsk risikofaktorkontrol).
Pa baggrund af retningslinjerne er der udarbejdet nationale og regionale forlgbsprogrammer (Thu-
esen & Egholm 2017).

Formalet med den palliative indsats er at forebygge og lindre lidelse ved fysiske symptomer, psyki-
ske og sociale problemer samt eksistentielle/andelige spagrgsmal med henblik pa at fremme livskva-
liteten for den enkelte patient og dennes pararende (WHO 2017). Dansk Cardiologisk Selskab har i
samarbejde med Dansk Palliativ Medicinsk Selskab og andre relevante specialer udgivet et hold-
ningspapir om palliativ indsats ved fremskreden hjerte-kar-sygdom (Aagaard et al. 2017). Sund-
hedsstyrelsen opdaterede i 2017 de eksisterende anbefalinger for palliation (Sundhedsstyrelsen
2011) til ogsa at omfatte hjerte-kar-patienter. Der foreligger p.t. ikke internationale retningslinjer for
palliation ved hjerte-kar-sygdom.
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52 Evidens

En engelsksproget rapport udgivet i 2017 (Joshi et al. 2017) har gennemgaet systematiske reviews
og meta-analyser med fokus pa effekten af delindsatserne: fysisk treening, psyko-edukative indsat-
ser, non-farmakologiske patientrettede forebyggelsesindsatser samt palliation ved hjerte-kar-syg-
dom. Rapporten er baseret pa Cochrane-metoden (Higgins & Green 2011). Evidensen er kvalitets-
vurderet ved R-AMSTAR?8 metoden (Shea et al. 2007).

Sundhedsmaessige effekter, som er udpeget relevante af borgere, klinikere og sundhedspolitikere i
forhold til rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation, er: Dgdelighed, forebyggelse af for-
veerring af sygdom, genindleeggelser, symptomlindring, funktionsevne og helbredsrelateret livskva-
litet samt arbejdsfastholdelse og sundhedsgkonomiske gevinster. Rehabilitering og patientrettet fo-
rebyggelse samt palliation er primaert forankret i et sundhedsmaessigt rationale. Der er dog ogsa
juridiske og etiske rationaler, som ligger til grund for delelementer af indsatserne, eksempelvis in-
formation, patient- og pargrendeinddragelse, lige adgang til sundhed, en veerdig dad m.fl.

Fysisk treening (tabel 1)

Tabel 1 viser evidensen for fysisk treening som del af rehabilitering ved hjerte-kar-sygdom. Der fin-
des i dag evidens, som understgtter den gunstige effekt af fysisk treening ved koronar hjertesygdom
(AMI, PCI, CABG og stabil angina pectoris), systolisk hjertesvigt (hjerteinsufficiens), som er en til-
stand med nedsat systolisk pumpefunktion (ejection fraction EF 45%), samt perifer arteriel sygdom
(PAD). Blandt disse patientgrupper ses en forbedring af fysisk formaen og HRQoL samt en reduktion
i genindlaeggelse og sygdomsspecifikke symptomer som fx. angina og claudicatio ved perifer arteriel
sygdom (PAD) efter fysisk traening.

Ved hjerteklapoperation, atrieflimren (forkammerflimren), pulmonal hypertension samt hjertetrans-
plantation er der pavist en kortsigtet forbedring af fysisk formaen og muskelstyrke efter fysisk tree-
ning, mens der ikke er gennemfart forskning som kan pavise effekter af fysisk treening pd HRQoL,
genindleeggelser eller mortalitet.

Blandt en reekke mindre hyppigt forekommende tilstande findes ingen systematisk gennemgang af
viden om effekten af fysisk treening (tabel 2). Der findes inden for enkelte sygdomsomrader mindre
lodtreekningsforsgg, som tyder pd, at fysisk treening gger den fysiske formaen (Rasmussen et al.
2012).

Generel viden understgtter, at fysisk traening, som omfatter udholdenhedstraening og styrketraening
gennem 8-12 uger 2-3 gange ugentlig, har gunstig effekt pa fysisk formaen og muskelstyrke samt
helbredsrelateret livskvalitet (Pedersen & Saltin 2015). Der findes imidlertid endnu ikke dokumenta-
tion for, at forbedring i fysisk forméaen og muskelstyrke omszettes til sundhedseffekter i form af fore-
byggelse af dad, genindleeggelser, symptomlindring eller arbejdsfastholdelse i en bred malgruppe
af hjerte-kar-patienter.

For nuveerende bgr fysisk traening som del af den sundhedsfaglige rehabilitering og patientrettede
forebyggelse derfor primaert tilbydes i stor skala patienter med koronar hjertesygdom, systolisk hjer-
tesvigt (hjerteinsufficiens) og personer med symptomgivende perifer arteriel sygdom (PAD).

Personer med hjerte-kar-sygdom kan have fysisk funktionstab med behov for individualiseret fysisk
genoptraening bl.a. efter abent thoraxkirurgisk indgreb og ved langvarige komplicerede indleeggel-
sesforlgb. Alle personer med hjerte-kar-sygdom skal ifglge retningslinjerne pa lige fod med andre

18 Revised AMSTAR.
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indlagte vurderes leegefagligt i forhold til genoptreeningsbehov i forbindelse med udskrivelse og am-
bulante forlgb, jf. Sundhedslovens § 84 om genoptraeningsplaner og 8140 om vederlagsfri fysiote-
rapi (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse 2009).

Alle personer med hjerte-kar-sygdom, uafhaengig af diagnose, som har veeret indlagt og falges am-
bulant eller hos egen laege, bar anbefales at veere fysisk aktive (Hauge & Brorholt 2018a, Hauge &
Brorholt 2018b). Der er en yderst lav risiko ved fysisk aktivitet ved let til moderat belastning, nar
tilstanden er stabil, og personen er udskrevet fra sygehuset (Pavy et al. 2006).
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Tabel 1

Effektivitet af treeningsbaseret hjerterehabilitering til patienter med hjerte-kar-sygdom — oversigtstabel

Diagnose/ Identificeret Antal forsgg Interval af Dgdelig- Kardiova- Morbiditet Alvorlige bi- Sygdoms-speci- Hospitals- Treenings- HRQL Arbejds- Sundheds-
procedure systematisk (studiepo- stikprave, hed (alle skuleer (Risiko for MI, virkninger fikke udfald indlaeg- kapacitet fasthol- pleje-relate-
review pulation i af forsag arsager) dadelig- CABG eller PCI) under for- gelse delse rede om-
alt) i inklu- inkluderet hed s@g kostninger
derede sy- i syste-
stematisk matiske
reviews reviews
Koronar hjer-
tesygdom \/ % (14Y486) 26230 _ . . - .
Stabil angina \ 6 (414) 12-113 o + +2 + + + +
Hjertesvigt
HFrEr \/ * (4740) 1ozt - - i - .
Hjertesvigt
HFpEF \ 8 (317) 28-98 + +
Hjerte-klap- - - -
OPeration \/ 2 (148) o004 -
TAVI \ 5(292) 34-76 +
Infektiv en- None
dokarditis
Atrieflimren \ 6 (421) 30-210 ) w -
ICDs \ 6 (1603) 35-1053 +0 +
Hjertestop
overlevende None
Medfgdt hjer-
tesygdom None
Perifeer arte- N 30 (1816) 14-253 - 4o
riel sygdom
Pulmonal hy- - -
pertension \ 5 (165) 10-87 + +
Hjertetrans-
plantation \/ 0 (300) N N N N _
Vengs trom- None
boemboli
Akut Aorta- None
syndrom

Noter:

Lyseblat felt = Lav kvalitet af evidens eller meget lav; Grat felt = Moderat kvalitet af evidens

Effekt = - negativ effekt; « Ingen effekt fundet; (+) Tendens til positiv effekt; + Positiv effekt; 2 Angina frekvens/svaerhedsgrad; ® Antal ICD-chok; ¢ Ankle Brachial Indeks.
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Psyko-edukative indsatser (tabel 2)

Tabel 2 viser evidensen for psyko-edukativ indsats som del af rehabiliteringen ved hjerte-kar-sygdom.
Forsgg, som undersgger interventioner med fokus pa uddannelse og non-farmakologiske psykologiske
interventioner, omfatter typisk komplekse flerfacetterede interventioner og er preeget af stor heterogeni-
tet samt lav forskningsmaessig kvalitet (Joshi et al. 2017). Forsggene er som for fysisk treening generelt
gennemfgrt blandt personer med koronar hjertesygdom (AMI, PCI, CABG og stabil angina pectoris)
(Joshi et al. 2017). Der er dokumentation for positiv effekt af psykologiske interventioner og uddannel-
sesbaserede interventioner pa HRQL og psykiske symptomer. Et stgrre forsgg blandt personer med
angina pectoris tyder endvidere pa, at patientuddannelse har en gunstig effekt pa den kardiovaskuleere
dagdelighed (Joshi et al. 2017).

Der findes endvidere forsgg, som belyser effekten af psykoedukative interventioner blandt patienter
med systolisk hjertesvigt (hjerteinsufficiens), atrieflimren (forkammerflimren) og ICD (Joshi et al. 2017).
Ogsa blandt disse patientgrupper tyder det p&, at malrettede psyko-edukative indsatser kan forbedre
HRQoL (Health-Related Quality of Life) og psykiske symptomer.

Der er generelt behov for at udvikle og forske yderligere i, hvordan patientuddannelse og den non-
farmakologiske psykologiske indsats bedst tilretteleegges, sd personer med hjerte-kar-sygdom opnar
bedst mulig egenomsorg og mestring af deres sygdom, mindst mulig psykosocial belastning og bedst
mulig HRQoL.
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Tabel 2 Effektivitet af psyko-edukative rehabiliteringsinterventioner til patienter med hjerte-kar-sygdom — oversigtstabel

Condition Systema- Antal for- Sample- Dadelig- Fatale/ Morbiditet Psykiske Sygdoms- Hospitals- Treenings- HRQL Arbejds- Sundheds-
tisk review sgg=n starrelse, hed (alle non-fatale (Risiko for sympto- specifikke indleeggel- kapacitet fasthol- plejerelate-
identifice- (Studiepo- | interval (n) &rsager) kardiova- MI, CABG mer udfald ser delse rede om-

ret pulation) skuleere eller PCI) kostninger
haendelser

CHD

Psykosocial \ 35 (10,703) 14-1,243 T (+) L) +

stotte

CHD

Patientun- \ 22 (76,864) 43-46,606 o ) *+)

dervisning

Stabil an- a

gina \ 9 (1,282) 29-452 + + + )

Hjertesvigt \ 32 (5,624) 42-1023 + +

Hjerteklap-

operation None

TAVI None

Infektigs

endokardi- None

tis

Atrieflimren \ 11 (2,246) 14-712 + b

ICDs \ 7(1017) 29-289 + o® *+)

Hjertestop

overlevende None

Medfadt

hjertesyg- None

dom

Perifeer ar-

teriel syg- v 6 (434) - +d )

dom

Pulmonal

hyperten- None

sion

Hjerte-

transplanta- X

tion

Vengs trom- X

boemboli

Akut Aorta- M

syndrom

Noter: Hvid= Ingen data; Lyseblat felt = Lav eller meget lav kvalitet af evidens; Grat felt = Moderat kvalitet af evidens
Effekt = - Negativ effekt; « Ingen effekt fundet; (+) Tendens til positiv effekt; + Positiv effekt; 2 Angina frekvens/sublingual nitrat brug; ® Time in therapeutic range’/'Decision conflict’; ¢
Hjerterelaterede udfald (chok og anti-takykardi pacing); ¢ Smertefri gang/trintzelling.

Kilde:  Gengivet med tilladelse fra (Joshi et al. 2017).
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Patientrettet forebyggelse (rygeophgr og disetbehandling)

Den patientrettede forebyggelse er pa hjerte-kar-omradet fokuseret pa fysisk aktivitet, statte til ry-
geophgr og kostomlaegning med henblik pa forebyggelse af forveerring af sygdommen. Der kan
endvidere veere behov for fokus pa reduktion af alkoholforbrug, forbedring af den mentale sundhed
og den seksuelle trivsel (Sundhedsstyrelsen 2015a). | denne artikel beskrives alene non-farmako-
logisk statte til rygeophgr og disetbehandling.

Statte til rygeophgr: Et systematisk review af forsgg, som undersgger non-farmakologisk statte il
rygeophgr som en integreret del af rehabiliteringen ved koronar hjertesygdom, paviser hgjere op-
hgrsrater ved non-farmakologisk stgtte sammenlignet med ingen stgtte. Kvaliteten af evidensen er
vurderet lav pga. stor risiko for bias, utilstraekkelig afrapportering af forsggene, brug af ikke-valide-
rede effektmal og stor heterogenitet i studierne. Fremtidige studier af rygeafvaenning som integreret
del af rehabiliteringen bgr omfatte velbeskrevne interventioner med et stort antal af patienter, brug
af validerede effektmal og langtidsopfalgning samt sundhedsgkonomi.

Dieetbehandling ved hjerte-kar-sygdom: Der blev alene identificeret et review i forhold til disetbe-
handling ved hjertesvigt (hjerteinsufficiens), som paviste reduktion i saltindtag, forbedring i vaegtmo-
nitorering og genindlaeggelser efter disetbehandling. Sundhedsstyrelsen har som led i udarbejdelse
af de nationale kliniske retningslinjer gennemgaet litteraturen om kostinterventioner. Der blev iden-
tificeret et lodtraekningsforsgg, som undersggte effekten af middelhavskost (de Lorgeril et al. 1994).
Forsgget viste reduktion af ded og hjerte-kar relateret dgd. Forsgget var relativt lille med fa events
og hgij risiko for bias. Der mangler forskningsbaseret viden om interventioner pa kostomradet. An-
befalingerne for dizetbehandling baseres i dag pa viden om primeer forebyggelse og behandling af
kostrelaterede aspekter ved hjerte-kar-sygdom, herunder dyslipideemi, overveegt, AK-behandling,
diabetes, underernaering ved hjertesvigt (hjerteinsufficiens), endokardit og komplicerede postopera-
tive forlgb.

Palliativ indsats ved fremskreden hjertesygdom

Der er i rapporten (Joshi et al. 2017) identificeret to systematiske reviews af palliative interventioner
rettet mod patienter med hjertesvigt (hjerteinsufficiens) (Diop et al. 2017, Kavalieratos et al. 2016).
Reviewene tyder pa en gunstig effekt af palliativ indsats rettet mod patienter med fremskreden hjer-
tesvigt (hjerteinsufficiens) i form af forbedring af HRQL, mindskelse af symptombyrde og reduktion
af genindlaeggelser. De lodtreekningsforsgg, som indgar i reviewene, er generelt sma, interventio-
nerne er ikke ensartede, og de er igangsat pa forskellige stadier af sygdommen. Det skal understre-
ges, at der ikke er identificeret reviews eller individuelle studier, der belyser effekten af palliativ ind-
sats ved andre hjerte-kar-sygdomme og tilstande med hgj mortalitet eksempelvis thorakal aorta dis-
sektion og endokarditis. Der er fortsat brug for studier, som belyser effekten og indholdet af palliative
indsatser rettet mod fysisk, psykisk, socialt og eksistentielle problemstillinger hos den syge og deres
paragrende. Der er dog ikke i klinisk praksis noget, som tyder pa, at tilgangen til handtering af pallia-
tive symptomer hos hjerte-kar-patienter skal veere radikalt anderledes end hos cancerpatienter.

Figur 3 viser et helhedsperspektiv pa patienten og den pargrendes ressourcer ved rehabilitering og
palliation (Sundhedsstyrelsen 2012).
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Figur 3 Et helhedsperspektiv p& patienten og den pargrendes ressourcer ved rehabilitering
og palliation

Patient og
pargrendes
ressourcer

Eksistentielt/andeligt

Kilde: Sundhedsstyrelsen 2012.

5.3 Organisering

Tilbud om rehabilitering og patientrettet forebyggelse i Danmark: En national kortlsegning af rehabi-
literingstilbud pa& sygehuse og kommuner fra Dansk Hjerterehabiliteringsdatabase (DHRD) gennem-
fart i henholdsvis 2013 og 2015 viser, at der var stor variation i hjerterehabiliteringstilbud, og at kun
ganske fa sygehuse og kommuner levede op til retningslinjerne for rehabilitering pa programniveau.
Sygehusene har fra 2013 til 2015 forbedret rehabiliteringstilbuddene, mens indholdet og kvaliteten
i tlbuddene malt i forhold til treeningsvarighed og brug af valideret testmetode i kommunerne var
uaendret i samme periode.
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Tabel 3  Tilbud og kvalitet af rehabiliteringsindsats pa sygehuse og kommuner i Danmark
Kernekomponenter i hjerterehabilitering — tilbud og kvalitet pa danske hospitaler og i kommuner i 2013 og 2015
Hospitaler | Hospitaler p-veerdi* Kommuner | Kommuner | p-veerdi**
2013 2015 2013 2015
Efggf:rﬂmsggjmer pa n=36 n=36 n=60 n=87
Fysisk treening 100 % 97 % 1.00 98 % 93 % 0.20
Patientuddannelse 97 % 97 % 1.00 75 % 84 % 1.00
Psykosocial statte 89 % 89 % 1.00 63 % 63 % 0.83
gg;fg;‘;?gnfm angst og 61 % 97 % <0.001 20 % 19% 0.45
Digetbehandling 97 % 94 % 1.00 83 % 78 % 0.79
Statte til rygeophar 94 % 92 % 1.00 88 % 82 % 0.39
Statte til arbejdsfastholdelse 11 % 22 % 0.34 10 % 13 % 1.00
Kvalitetsaspekter i
kernekomponenter
Traening 2 gange/uge i 12 uger 61 % 64 % 1.00 42 % 36 % 0.68
Egaﬁﬁsgf;rfg[)og efter 92 % 94 % 1.00 88 % 88 % 0.58
Brug af valideret testmetode 28 % 33 % 0.80 7% 7% 0.68
Screening med HADS** 25 % 72 % <0.001 8 % 12 % 1.00
Kost screening 25 % 31 % 0.79 22 % 22 % 1.00
Ir;;eegz)r;}:%trtilbud om statte til 39 06 31 % 0.62 N/A N/A

Noter:

* Beregnet ved hjeelp af Fisher's Exact Test

** HADS= the Hospital Anxiety and Depression Scale
# p-veerdier for kommuner er udregnet for kommuner, som har besvaret spgrgeskemaer i bade 2013 og 2015, og som
har angivet at tilbyde fase Il rehabilitering i begge ar (n=49). Tilbud om og kvaliteten af kernekomponenter i hjerterehabi-
litering for disse 49 kommuner er preesenteret i appendiks, tabel 3.

Kilde:
2016a).

Tiloud og kvalitet af rehabiliteringsindsats pa sygehuse og kommuner i Danmark (Egholm et al. 2017) (Zwisler et al.

De sidste ar er der sket en betydelig udvikling i forhold til hjerterehabilitering i kommunalt regi med
udflytning af den non-farmakologiske rehabilitering fx i Region Midt (Region Midtjylland 2017). Det
forventes, at tilbuddene som led i udflytningen lever op til retningslinjerne. Monitorering af tilbuddene
pa programniveau gentages i DHRD hvert tredje ar, neeste gang i 2018 (Zwisler et al. 2016c).

En landsdaekkende undersggelse "Livet med hjertesygdom” fra 2014 blandt patienter med koronar
hjertesygdom, systolisk hjertesvigt (hjerteinsufficiens), hjerteklapopererede og atrieflimren (forkam-
merflimren) viser, at langt fra alle far tilbud om rehabiliteringsindsatser (Christiansen et al. 2015) (se

ogsa figur 4).
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Figur 4 Andel af mennesker med hjertesygdom, som angiver, at de har modtaget rehabilite-
ringsindsatser som del af deres sygdomsforlgb pa sygehuset, i kommunen og hos

egen leege
62%

Tilbudt Enindividuel  Tilbudt fysisk Af rygerne  Radgivning om Psykisk stgtte i Radgivning om
undervisningi  samtale om trening havde faet kost forbindelse med sex- og samliv
deres sygdom medicin tilbudt sygdom
og behandling radgivning om

rygestop

Kilde:  (Zinckernagel et al. 2014).

Kvaliteten af indsatsen: Siden marts 2015 har sygehuse i Danmark monitoreret kvaliteten af reha-
bilitering ved koronar hjertesygdom pé individniveau (Zwisler et al. 2016¢). Kommunerne har endnu
ikke faet adgang til DHRD, men de 19 kommuner i Region Midt har siden 1/1-2017 indberettet data
til en faelles database, der er bygget op med de samme indikatorer og standarder ift. den non-far-
makologiske rehabilitering, som findes i DHRD. Den farste rapport fra sygehusene viser, at de er
kommet godt i gang med at indrapportere til kvalitetssikringsdatabasen (Zwisler et al. 2016a). Pati-
enter, som deltager i rehabilitering pa sygehusene, far udskrevet forebyggende medicinsk behand-
ling. Der er behov for, at sygehusene arbejder systematisk i forhold til at optimere kontrol af risiko-
faktorer og sikre kvaliteten af den fysiske traening (antal treeningsgange og test med valide metoder)
samt den psykosociale indsats. Dansk Hjertesvigtsdatabase monitorerer andelen af patienter, som
modtager patientundervisning og henvises til fysisk traening via sygehuset (Regionernes kliniske
kvalitetsudviklingsprogram 2016). Her ses ligeledes variation mellem sygehusene. Det er endnu
ikke lovpligtigt at indrapportere hjerterehabiliteringsindsatsen i forhold til symptomgivende perifer
arteriel sygdom (PAD) eller andre tilstande.

Palliativ indsats ved fremskreden hjertesygdom: Den specialiserede palliative indsats i Danmark
indrapporteres i Dansk Palliativ database. Det fremgar af databasen, at kun ganske fa hjerte-kar-
patienter modtager specialiseret palliativ indsats i Danmark. Der indsamles i dag ikke systematisk
data om basal palliativ indsats ved fremskreden hjerte-kar-sygdom.
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5.4  Patienter og pargrende

En dansk rapport udarbejdet for Hjerteforeningen (Zinckernagel et al. 2014) har undersggt, hvordan
patienter med hjerte-kar-sygdomme oplever deres patientforlgb, og hvor de ser muligheder for bedre
inddragelse. Resultaterne fra undersggelsen viser, at patienter og paragrende grundleeggende er
meget taknemmelige for den behandling og rehabilitering, de har faet. Samtidig understreger de
vigtigheden af at blive informeret og inddraget lgsbende gennem hele deres forlgb.

En national undersggelse fra 2014 viste (Christiansen et al. 2015), at en stor andel af hjerte-kar-
patienter ikke faler sig informeret om veesentlige aspekter ved livet med sygdommen (se figur 5).
Hver fierde angav, at han/hun i hgj grad, i nogen grad eller i mindre grad havde oplevet modstrid-
ende information fra forskelligt personale om sin hjerte-kar-sygdom. Der er derfor brug for kompe-
tenceudvikling og undervisning med ensrettet indhold/information fra sundhedspersonalet.

Figur 5  Andel af mennesker med hjertesygdom, som angiver, at de slet ikke er informeret om
folelsesmaessige reaktioner og andre konsekvenser af sygdom

52%
45%
42%

Fglelsesmaessige reaktioner Fglelsesmaessige reaktioner Hvad sygdommen kunne Hvad sygdommen kunne
de selv kunne opleve som deres pargrende kunne  betyde for deres forhold til betyde for deres sex og
folge af deres hjertesygdom. opleve som fglge af deres familie, venner m.fl. samliv
hjertesygdom

Kilde: (Zinckernagel et al. 2014).

Ved fremskreden hjerte-kar-sygdom er de pargrende ofte en ressource og samarbejdspartner. In-
dividuel statte anbefales som en central del af den palliative indsats samt efter patientens dad
(Sundhedsstyrelsen 2011), men viden herom specifikt i relation til hjerte-kar-sygdom er sparsom
(Dalgaard 2015).

Den sociale gradient i sundhed er velkendt i Danmark og et vigtigt ansvar for de danske udbydere
af rehabilitering og palliation (Hvass et al. 2012). En dansk undersggelse har undersggt dgdelighe-
den hos 84.000 patienter med iskeemisk hjertesygdom og sammenlignet dette med baggrundsbe-
folkningen. Dgdeligheden var hgjest blandt lavt uddannede, men ens mellem hjerte-kar-patienterne
og baggrundsbefolkningen ogsa efter justering for kan, alder, civilstand og andre somatiske og men-
tale sygdomme. Denne lighed fik forskerne til at pege p4, at selve behandlingen af hjerte-kar-pati-
enter i Danmark ikke pavirker den sociale gradient, men at den mere er en konsekvens af familisere
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and andre sociale forhold (Osler et al. 2015) Pargrende bliver derfor et afgarende element i fremti-
dige behandlingskontekster, men der er et stigende behov for at finde Igsninger til patienter uden
pargrende.

5.5 Haemmere og fremmere for deltagelse i hjerterehabilitering

Et notat udarbejdet for Hjerteforeningen i 2017 (Hauge & Brorholt 2018a) har gennemgaet litteratu-
ren for at opsamle eksisterende viden om, hvad der heemmer og fremmer deltagelse og efterlevelse
af hjerterehabiliteringsprogrammer i en dansk kontekst. Analysen er opdelt i patientrelaterede for-
hold, organisatoriske forhold og strukturelle forhold samt forhold omkring tveersektorielt samarbejde,
som er en seerlig problemstilling i en dansk kontekst, hvor rehabiliteringsopgaven lovgivningsmees-
sigt hgrer under den kommunale sektor.

Patientrelaterede forhold: Der identificeres en reekke generelle patientrelaterede karakteristika pa
tveers af sociogkonomiske grupper, som pavirker patienternes deltagelse i rehabiliteringsprogram-
mer. | forhold til hjerterehabilitering deltager kvinder generelt mindre end maend. Deltagelse i hjer-
terehabilitering er starst blandt patienter i alderen 50-65 ar. For patienter over 70 ar falder deltagel-
sesprocenten. Graden af deltagelse haenger endvidere sammen med, hvilken hjerte-kar-sygdom
patienten har. Litteraturgennemgangen viser, at patienter, der karakteriseres som "sarbare”, delta-
ger mindre i rehabiliteringen. Nedenfor fremgar en raekke sociogkonomiske karakteristika, som af-
ger, om man er "sarbar” ifglge studierne.

Individuelle h&ammere og fremmere for deltagelse i hjerterehabilitering (Hauge & Brorholt 2018a).

Karakteristika, som fremmer deltagelse

= Meend deltager mere end kvinder i hjerterehabilitering

= De fleste deltagere i rehabilitering er i alderen 50-65 ar.

=  Visse diagnoser er hyppigere repraesenterede hos deltagerne end andre
= Borgere, som bor sammen med nogen, deltager mere

Karakteristika, som haeemmer deltagelse

= "Sarbare” borgere deltager mindre

= Borgere med minoritetsbaggrund, eller der har sveert ved dansk, deltager mindre
=  Borgere med lavt funktionsniveau deltager mindre

= Rygere deltager mindre

= Borgere med sma midler og transportvanskeligheder deltager mindre

= Borgere med flere sygdomme ud over hjerte-kar-sygdommen deltager mindre

Organisatoriske og strukturelle forhold: Studier peger pa, at rekrutteringsformen er en veesentlig
faktor for, hvor mange patienter der deltager i rehabiliteringen. Studierne peger endvidere pa en
reekke karakteristika ved det organisatoriske set-up, som kan pavirke patienternes fortsatte delta-
gelse i disse. Tabel 3 skitserer henholdsvis forhold ved rekruttering og forhold, som kan bidrage til
fastholdelse i rehabiliteringen.
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Tabel 3 Forhold ved rekruttering og forhold, som kan bidrage til fastholdelse i rehabilitering

Haemmere for deltagelse i Fremmere for deltagelse i Fastholdende faktorer

rehabilitering rehabilitering

Manglende tilknytning til arbejds- Leeger formidler rehabilitering Forlgbene skal veere i trygge rammer

markedet

Travihed pa arbejdsmarkedet Mundtlig og telefonisk rekruttering og Forlgbene skal kunne tilretteleegges
opfelgning/fastholdelse fleksibelt

Stort familieansvar Aldersdifferentiering Programmerne skal veere i naerheden

Angst og stress relateret til hjerte- Oplevelsen af et samlet forlgb (og ikke et | Forlgbene skal indgyde falelsen af at

kar-sygdommen problematisk skift fra hospitalets til kom- | veere i samme bad/have en social
munens rehabiliteringstilbud) dimension

@nske om ikke at belaste sam-
fundet

Tveersektorielt samarbejde og gode overgange i rehabiliteringsforlgb: Studier, som fokuserer pa den
danske kontekst for hjerterehabilitering, beskriver, at overgangene mellem sektorer; dvs. primaert
mellem hospital og kommune, men ogsa mellem kommune og tredje-sektor tilbud i form af private
traeningscentre, udggr kritiske momenter for at fastholde patienter i rehabiliteringsforlgb. Nedenfor
skitseres forhold, som kan bidrage til at fremme fastholdelse af patienter i rehabiliteringsprogram-
merne, nar disse krydser sektorer.

Understgttelse af tvaersektorielt samarbejde sikres ved:

= Klar arbejdsdeling og koordination.
= Overskuelig organisering af kommunale rehabiliteringstilbud.

Nye modeller og interventioner

Rehabilitering og patientrettet forebyggelse har traditionelt vaeret tilbudt som superviserede inter-
ventioner pa sygehuset og efter kommunalreformen i 2007 som kommunale tilbud. Baseret pa meta-
analyser af lodtreekningsforsgg findes god dokumentation for, at den fysiske treening ved koronar
hjertesygdom (Anderson et al. 2016) og systolisk hjertesvigt (hjerteinsufficiens) (Taylor et al. 2014)
kan tilbydes som superviseret centertraening eller superviseret hjemmebaseret selvtraening under
hensyn til individuelle preeferencer (Tang et al. 2017, Taylor et al. 2015, Zwisler et al. 2016b, Dalal
et al. 2007).

Der er behov for at udvikle nye modeller for rehabilitering, som i hgjere grad imgdekommer behov
og preeferencer hos den enkelte med hjerte-kar-sygdom. Dette skal sikre en hgjere grad af indivi-
dualiserede forlgb for den enkelte patient. Fremtidige interventioner kan med fordel udvikles ud fra
LEON-princippet (Lavest Effektive Omkostnings- og Behandlingsniveau), saledes at der tilbydes
den rette indsats under hensyntagen til hensigtsmaessig ressourceudnyttelse (Sundhedsstyrelsen
2015b).

5.6 Perspektiver for forskning og udvikling

Der er dokumenteret effekt af rehabilitering med fysisk treening, psykoedukativ indsats og patient-
rettet forebyggelse ved koronar sygdom, systolisk hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og perifer arterie-
sygdom (PAD). For disse tilstande bar videre forskning og udvikling fokusere pa rekruttering, moti-
vation og vedligeholdelse af effekten samt tveersektoriel organisering og implementering, herunder
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ulighed i adgang og udbytte af indsatsen. Der mangler fortsat viden om effektive indsatser rettet
mod arbejdsfastholdelse og studier af sundhedsgkonomiske aspekter.

For en lang reekke af de gvrige hjerte-kar-sygdomme er viden om rehabilitering, patientrettet fore-
byggelse og palliation sparsom, og der er behov for at Igfte evidensen far indsatsen implementeres
i stor skala. Der mangler basal afklaring af symptombyrde, funktionsnedseettelse, psykisk trivsel,
HRQL m.fl. som afseet for tilrettelaeggelse af stgttende indsatser under og efter behandling. Endvi-
dere efterlyses en forstaelse for mekanismer og sammenhaenge mellem problemers omfang, den
naturlige udvikling over tid samt effekt og omkostninger af alternative interventioner. Det gaelder
ogsa vedrgrende patienter og pargrendes gnsker og behov. En social gradient og forstaelsen af de
mekanismer, der forarsager gget mortalitetsrate og reduceret deltagelsesrate for sarbare og socialt
udsatte, kraever seerligt fokus. Nar denne viden foreligger, bar interventioner udvikles med sigte pa
at kunne implementeres under hensyntagen til et dansk sundhedsveesen, der har knappe ressour-
cer.

Det foreslas, at forskning og udvikling af omradet laegger sig snaevert op ad internationalt anerkendte
modeller for forskning i komplekse interventioner (Craig et al. 2008) og har fokus pa udvikling af
indsatser, som kan implementeres i klinisk praksis pa tveers af sektorer til gavn for de mennesker
med hjerte-kar-sygdom, som har stgrst behov (figur 5). Forskning bar altid veere baseret pa syste-
matisk gennemgang af foreliggende viden og involvere patienter og pargrende i forskningsproces-
sen (Lund 2014, Bandholm et al. 2017).

Figur 5 Udvikling og evaluering af komplekse interventioner inspireret af Medical Research
Council version 2008

Gennemfgrlighed og overvagning

Test af procedurer

Vurdering af rekruttering og evne til fastholdelse
Bestemmelse af starrelse pa sample

Evaluering

Vurdering af effektivitet

Forstaelse af forandringsprocesser
Vurdering af effektivitet i forhold til om-
kostninger

Udvikling

Identificering af evidensgrundlag
Identificering eller udvikling af teori
Udformning af forlgb og udfald

Implementering
Udbredelse

Kontrol og monitorering
Langsigtet opfalgning

Kilde: (Craig et al. 2008).

Et generelt forskningsmeessigt kvalitetslgft inden for rehabilitering, patientrettet forebyggelse og pal-
liation kreever, at forskningen har stgrre fokus pa grundforskning og basal videnskabelig forstaelse
for omradet. Det er ngdvendigt med studier baseret pa kvalitative og kvantitative metoder samt
tveervidenskabelige tilgange som afsaet for veltilrettelagte lodtraekningsforsgg af hgj kvalitet. Der er
brug for at arbejde malrettet med forskningsmetoder, herunder standardiserede effektmal, samtidig
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med at der gennemfares veltilrettelagt sundhedstjenesteforskning rettet mod organisatoriske, im-
plementeringsmaessige og brugermaessige aspekter. Forskning og udvikling af omradet i forhold til
koronar hjertesygdom kan med fordel inddrage data fra Dansk Hjerterehabiliteringsdatabase (Zwis-
ler et al. 2016c) og andre relevante registre (Thygesen et al. 2011).

5.7 Konklusion og anbefalinger

Rehabilitering og patientrettet forebyggelse skal tilbydes som standard til patientgrupper, hvor der
er dokumenteret effekt. Der findes god dokumentation for, at rehabilitering og patientrettet forebyg-
gelse har sundhedsmaessig effekt ved koronar hjertesygdom, systolisk hjertesvigt (hjerteinsuffici-
ens) og perifer arteriel sygdom (PAD). Tilbuddene skal omfatte fysisk traening, psykoedukativ ind-
sats med fokus pd mestring og egenomsorg samt patientrettet forebyggelse i form af rygeafvaenning
og dieetbehandling samt generel sund livsstil. For en lang reekke af de gvrige sygdomstilstande er
viden om rehabilitering og patientrettet forebyggelse fortsat sparsom og bgr udforskes yderligere for
implementering i stor skala.

.
B it i 1171

G

Fysisk holdtraening pa ergometercykel i efterforlgbet af koronar hjertesygdom gengivet med tilladelse.

Patienter med fremskreden hjertesygdom bgr systematisk vurderes i forhold til palliative behov og
tilbydes individuelt tilpassede palliative indsatser afhaengig af behov. Ved fremskreden hjerte-kar-
sygdom ses en raekke udaekkede fysiske symptomer samt psykiske, sociale og eksistentielle pro-
blemstillinger. Mindre lodtraekningsforsgg peger pa sundhedsmaessig effekt af palliativ indsats ved
fremskreden hjertesvigt (hjerteinsufficiens), men dette omrade bar ligeledes udforskes yderligere.
Der mangler viden om palliative behov og effekt af indsatser ved andre fremadskredne hjerte-kar-
sygdomme med hgj mortalitet.

Rehabilitering og patientrettet forebyggelse skal implementeres og kvalitetssikres ensartet over hele
landet. P4 trods af god dokumentation for effekten blandt ovennaevnte sygdomsgrupper er der stor
variation i tilbuddene i forhold til rehabilitering og patientrettet forebyggelse pa landets sygehuse og
kommuner, og aktuelle tilbud lever ikke op til kvalitetsstandarderne pa programniveau. Kun ganske
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fa patienter med symptomatisk perifer arteriel sygdom (PAD) formodes i dag at modtage en veldo-
kumenteret rehabiliteringsindsats. Det bar sikres, at kvaliteten af indsatsen systematisk monitoreres
pa tveers af sygehuse og kommuner.

Rehabilitering og patientrettet forebyggelse skal kunne rumme de sérbare patienter. Der findes i
dag viden om, hvad der haemmer og fremmer deltagelse og efterlevelse af hjerterehabiliteringsind-
satsen pa organisatorisk og patientrettet niveau. Denne viden bgr anvendes aktivt i forhold til vide-
reudbygning af rehabilitering i Danmark med fokus pa den tvaersektorielle koordinering af indsatsen.

Patienters behov og viden skal inddrages i langt hgjere grad. Danske hjerte-kar-patienter understre-
ger vigtigheden af at blive informeret og i at blive inddraget lgabende gennem hele deres sygdoms-
forlgb, sa de faler sig set og hart. Viden fra patienter og pargrende kan aktivt inddrages mhp. at
forebygge fejl i behandlingen og sikre individuelt tilrettelagte forlab med opnaelse af starst mulig
livskvalitet for den enkelte med hjerte-kar-sygdom. Med henblik pa at opna effekter af indsatserne
bar behov for hjelp og statte afdeekkes individuelt mhp. at iveerksaette malrettede indsatser ved
behov. Det antages, at en starre gruppe med hjerte-kar-sygdom vil kunne klare sig pa egen hand
med god information og understgttelse af veludviklede it-baserede opfalgningsredskaber.

Der er behov for malrettet forskning og udvikling af hgj kvalitet. Det foreslas, at forskning og udvikling
af omradet lsegger sig snaevert op ad internationalt anerkendte modeller for forskning i komplekse
interventioner. Forskningen bar have fokus pa udvikling af omkostningseffektive indsatser, som kan
implementeres i klinisk praksis pa tveers af sektorer til gavn for mennesker med hjerte-kar-sygdom
med starst behov. Forsknings- og udviklingsindsatsen bgr veere tvaervidenskabelig og rumme hele
spekteret fra grundvidenskabelig forskning over lodtraeningsforsgg til implementeringsforskning. |
Danmark har vi en unik mulighed for at bidrage med forskning af hgj international kvalitet, hvis vi
arbejder pa tveers af videnskabelige miljger, fagligheder og sektorer og udnytter potentialet i de
danske registre.

Endelig skal sundhedsprofessionelle uddannes i forhold til individuel behovsvurdering og kommuni-
kation om rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation for at opné ovenstadende mal.

Hovedbudskaber

e Rehabilitering og patientrettet forebyggelse skal tilbydes som standard til patientgrupper, hvor der er
dokumenteret effekt. Der findes god dokumentation for, at rehabilitering og patientrettet forebyggelse
har sundhedsmaessig effekt ved koronar hjertesygdom, systolisk hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og pe-
rifer arteriel sygdom (PAD.

e Patienter med fremskreden hjerte-karsygdom bgr systematisk vurderes i forhold til palliative behov og
tilbydes individuelt tilpassede palliative indsatser. Behovsvurderingen bgr foretages tidligt i forlgbet,
ved forveerringer i sygdomsforlgbet, ved sektorovergange etc.

e Rehabilitering og patientrettet forebyggelse skal implementeres og kvalitetssikres ensartet over hele
landet.

e Rehabilitering og patientrettet forebyggelse skal kunne rumme de sarbare patienter.
e Patienters behov og viden skal inddrages i langt hgjere grad.
e Der er behov for malrettet forskning og udvikling af hgj kvalitet.

e Sundhedsprofessionelle skal uddannes i forhold til individuel behovsvurdering og kommunikation om
rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation.
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6 Artikel om multisygdom og skrgbelighed hos
hjerte-kar-patienter

Ellen Holm?1®

Formalet med denne artikel er at beskrive omfang og karakter af multisygdom blandt hjerte-kar-
patienter, herunder gget skrgbelighed. Yderligere beskrives mulige organisatoriske konsekvenser
af multisygdom i form af et gget behov for tveerdisciplineert og tveersektorielt samarbejde samt de
nye krav, som man kan overveje at stille til indholdet i hjertelsegers uddannelse som fglge af stigende
preevalens af multisygdom.

Malgruppen for artiklen er personer, som gnsker viden om multisygdom og skrabelighed blandt
hjerte-kar-patienter, og hvad det betyder for organisering af behandlingen.

6.1 Indledning

Multisygdom er et stort problem. Mere end halvdelen af de personer, der har én kronisk sygdom,
har samtidig mindst én anden kronisk sygdom. Det har en dansk undersggelse, der er baseret pa
selvrapporterede data, vist (Friis et al. 2016). En nylig undersggelse fra Region Hovedstaden viste,
at knap 2/3 af patienterne med hjerte-kar-sygdom har mindst én anden kronisk sygdom (Nielsen et
al. 2016a).

Kroniske sygdomme forekommer sammen i karakteristiske mgnstre. Kardiovaskuleere sygdomme,
som i et vist omfang deler patofysiologi, forekommer séledes hyppigt sammen, som det eksempelvis
ses med kombinationen forhgjet blodtryk (hypertension), iskeemisk hjertesygdom og hjertesvigt
(hjerteinsufficiens) (Khatibzadeh et al. 2013, Held et al. 2016). Patienter med atrieflimren (forkam-
merflimren) har hgjere praevalens af multisygdom sammenlignet med baggrundsbefolkningen. Det
er iseer forhgjet blodtryk (hypertension), iskeemisk hjertesygdom og hjertesvigt (hjerteinsufficiens),
som er overrepraesenteret hos patienter med atrieflimren (Chamberlain et al. 2017). Kardiovaskuleer
sygdom forekommer hyppigt sammen med metaboliske sygdomme (Friis et al. 2016, Prados-Torres
et al. 2014) og sammen med depression (Ickowicz 2012, Vijan et al. 2014). Sveer men ikke let de-
pression er associeret med gget hjerte-kar-relateret dgdelighed (Bettcher & Kramer 2014). Kronisk
obstruktiv lungesygdom forekommer ofte sammen med hjertesvigt (hjerteinsufficiens) (Padeletti, Je-
lic & Lejemtel 2008, Westney et al. 2017), iskeemisk hjertesygdom (Roversi et al. 2014) og hjerte-
rytmeforstyrrelser (hjertearytmi) (Sinnige et al. 2015).

Da stort alle de ovenfor naevnte kroniske sygdomme gges med stigende alder forekommer de alle
hyppigt sammen med geriatriske syndromer, herunder skrgbelighed (frailty), faldrisiko og kognitiv
dysfunktion (Verloo et al. 2016, Skalska et al. 2014). Tabel 1 viser forekomst af en raekke kroniske
sygdomme blandt hjerte-kar-patienter.

19 Ellen Holm, overlzege, Nykgbing Falster.
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Tabel 1 Preevalens af kroniske sygdomme blandt hjerte-kar-patienter.
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Myokardieinfarkt? 37 6 13 4 9 15 27 5 21 - -
Angina pectoris?® 37 5 11 4 11 16 33 6 26 - -
Hjerteinsufficiens® 49 11 32 18 27 10 20 10 - - -
Atiieflimren 71 15 31 39 34 10 19 - 23 9

(forkammerflimren)©

Anm. Tallene i tabellen angiver den procentdel af patienter med blodprop (myokardieinfarkt), hjertekramper (angina pectoris),
hjertesvigt (hjerteinsufficiens) samt atrieflimren (forkammerflimren) som havde de angivne kroniske sygdomme.

Noter: a: Data er hentet fra Friis et al. 2016, (dansk undersggelse gennemfgrt i 2013, befolkningsstudie med selvrapporterede
spgrgeskemadata).

b: Data hentet fra Sinnige et al. 2015. (Hollandsk studie, kliniske data fra 55+-arige vurderet i almen praksis).
c: Data er hentet fra Chamberlain et al. 2015. (Amerikansk befolkningsstudie, registerdata).

Patienter med multisygdom er i risiko for at f& medikamenter, som interagerer (medicin interaktion),
og i risiko for at f& medicin for én sygdom, som tales darligt pa grund af en anden sygdom (medika-
ment-sygdom interaktion) (Dumbreck et al. 2015), fx n&r man skal behandle forhgjet blodtryk (hy-
pertension) hos et aldre individ med ortostatisk hypotension (se ordliste i bilag 1) og faldrisiko.

Den diagnostiske proces vanskeligggres, nar der er flere sygdomme, som kan forsteerke eller slgre
hinandens symptomer, som det fx ses ved kombination af obstruktiv lungesygdom og hjertesvigt
(hjerteinsufficiens) (Padeletti, Jelic & Lejemtel 2008).

Endelig er der risiko for, at behandlingsbyrden pavirker livskvalitet og selvvurderet helbred, dvs. at
behandlingen og kontrollen af flere samtidige sygdomme bliver s& stor en belastning (Vaure et al.
2016b), at det i sig selv udger en sundhedsrisiko (Vijan et al. 2014).

Et sveekket individ med multisygdom har en anden basal risiko og forventet levetid end de patienter,
som har veeret inkluderet i studier, som ligger til grund for diverse behandlingsvejledninger (Van
Spall, Harriette G. C. et al. 2007, Vaure et al. 2016a). Derfor kan behandlingsgevinst malt fx som
number needed to treat (NNT) eendre sig betydeligt, nar fund fra randomiserede kliniske studier
appliceres pa den virkelige verden uden for studierne (O'Hare et al. 2014). Reelt er evidensen for
behandling af aeldre patienter med multisygdom ofte begraenset eller ikke eksisterende (NICE 2016,
Rich et al. 2016).

Forekomsten af multisygdom har ogsa stor betydning for kommunernes udgifter til pleje og rehabi-
litering. En nylig rapport fra Region Hovedstaden viser sdledes, at de samlede kommunale udgifter
til en hjerte-kar-patient er naesten 4 gange sa hgje, nar det drejer sig om en hjertepatient med anden
samtidig kronisk sygdom sammenlignet med en hjertepatient uden multisygdom. Dette skyldes pri-
meert en anden alderssammensaetning i patientgruppen med multisygdom, men ogsa nér der korri-
geres herfor, er der en betydelig stigning (ca. 70 %) i udgifterne til en hjertepatient med multisygdom
(Nielsen et al. 2016a).
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Alder og multisygdom

Risikoen for multisygdom gges markant med alderen. Den mest typiske patient med hjertesvigt
(hjerteinsufficiens) er saledes en 80-arig kvinde med bevaret venstre ventrikelfunktion (EF<45%)
(Dunlay, Roger & Redfield 2017). En 80-arig kvinde vil ofte have multisygdom, og méaske vil hun
ogsa veere skrabelig, her forstdet i den preecise medicinske definition af syndromet skrgbelighed
(frailty).

6.2 Skrgbelighed (frailty)

Frailty kan pa dansk overseettes til skrgbelighed, men da skrgbelighed p& dansk ofte bruges i en
mere uspecifik betydning, skal "skrgbelighed” i nzerveerende artikel forstas som "frailty”. Dette syn-
drom kan grundleeggende beskrives som aldersassocieret reduktion i funktion i flere organsystemer
og en deraf fglgende nedsat evne til at bevare den biologiske ligevaegt (homeostasen), nar organis-
men udseettes for stress i form af sygdom eller medicinsk behandling (Fried et al. 2001, Clegg et al.
2013). Skrgbelighed er traditionelt beskrevet som et geriatrisk syndrom og forekommer hyppigt sam-
men med andre geriatriske syndromer som fald, gangusikkerhed og kognitiv dysfunktion. Skrgbe-
lighed er imidlertid steerkt associeret med hjerte-kar-sygdom uafheengigt af alder (Flint et al. 2012,
Denfeld et al. 2017).

Patofysiologi

Patofysiologisk er skrgbelighed karakteriseret ved kronisk inflammation, gget insulinresistens og
dysregulering af hormonsystemer, herunder gget niveau af veeksthormon, tab af normal dggnvaria-
tion for kortisol og lavere testosteronniveau. Disse forandringer medfgrer en metabolisk nedbry-
dende (katabol) tilstand med progredierende tab af muskelmasse og styrke. Som fglge heraf ses
veegttab, udmattelse, langsomhed, nedsat muskelstyrke og lav fysisk aktivitet, og det er disse kon-
sekvenser, der klinisk kan iagttages som skrgbelighed (Fried et al. 2001, Afilalo et al. 2014, Gold-
farb, Sheppard & Afilalo 2015). Hjertesvigt (hjerteinsufficiens) deler i et vist omfang bade sympto-
matologi og patofysiologi med skrgbelighed. Ved hjertesvigt (hjerteinsufficiens) ses anoreksi, veegt-
tab, treethed og lavt energi niveau (Flint et al. 2012). | patofysiologien for hjertesvigt (hjerteinsuffici-
ens) indgar eendringer i muskelsammenseaetning (Sullivan, Green & Cobb 1991), aget inflammatorisk
aktivitet (Danesh et al. 2000) og aendringer i regulering af hormonsystemer, herunder kortisol og
vaeksthormon (Goldwater & Pinney 2015).

Diagnose

Skrabelighed er ikke altid synlig for det blotte gje og diagnosticeres derfor i mange tilfselde kun, nar
man bevidst undersgger herfor. Skrgbelighed karakteriseres ved fglgende fem kriterier: Ufrivilligt
veegttab, nedsat muskelstyrke, nedsat ganghastighed, subjektive symptomer pd manglende energi
og selvrapporteret lav fysisk aktivitet (Fried et al. 2001).

Der findes forskellige skalaer til klinisk brug for vurdering af skrgbelighed (Rockwood et al. 2005,
Rolfson et al. 2006). En erfaren leeges kliniske vurdering kan ikke erstatte en standardvurdering med
en skrgbelighedsskala (Hii, Lainchbury & Bridgman 2015). Hvis diagnostik af skrgbelighed alene
gennemfares med henblik pa risikostratificering, fx i forbindelse med medicinsk behandling eller far
kirurgiske indgreb, kan ogsa enkelte mal som ganghastighed (Studenski et al. 2011, Abellan et al.
2009, Afilalo et al. 2010) eller handgrebsstyrke (Rijk et al. 2016) anvendes. Et nyligt studie sam-
menlignede skrgbelighedsskalaers evne til at forudsige ded og funktionstab blandt 1.020 aeldre
(gennemsnitsalder 82), der fik indsat aortaklapprotese, og fandt, at en kort vurdering, som inklude-
rede en enkelt fysisk test (antal gange en person kunne rejse og seette sig inden for 15 sekunder),
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vurdering af kognitiv funktion med Mini Mental State Examination (MMSE) samt heemoglobin og s-
albumin niveau, var steerkt preediktiv for dgd og funktionstab og de gvrige skalaer overlegen. Alder
i sig selv var ikke praediktiv (Afilalo et al. 2017).

Praevalens

| befolkningsstudier er praevalensen af skrgbelighed ca. 10 %. Praevalensen er associeret med alder
og er ca. 25 % blandt 90-arige (Fried et al. 2001, Collard et al. 2012). Blandt hjerte-kar-patienter er
praevalensen af skrgbelighed vaesentligt hgjere og vaesentligt mindre aldersafhaengig. | en nylig me-
taanalyse, som inkluderede studier af skrgbelighed blandt patienter med hjertesvigt (hjerteinsuffici-
ens), kunne der ikke pavises nogen signifikant sammenhaeng med alder (Denfeld et al. 2017). Pree-
valensen af skrgbelighed blandt hjerte-kar-patienter har veeret undersggt i flere systematiske re-
views og metaanalyser og varierer omkring 25-50 % afhaengig af populationen, den valgte maleme-
tode og cut-off (Denfeld et al. 2017, Afilalo et al. 2009, Afilalo 2011).

Behandling

Den kliniske preesentation af skrgbelighed er et resultat af reduceret funktion i flere organsystemer.
Behandlingen er derfor ogsd sammensat af mange komponenter (Dedeyne et al. 2017). Fysisk trae-
ning og optimering af ernaering, herunder tilstraekkeligt proteinindtag, er centrale elementer (Turner
& Clegg 2014). Evidensen for effekt af behandling er beskeden, hvilket i nogen grad kan forklares
ved, at de gennemfarte studier arbejder med forskellige definitioner og diagnostiske metoder, nar
skrgbelighedsstatus bedgmmes (Negm et al. 2017). Det videnskabelige grundlag for behandling er
saledes utilstraekkeligt. Bedst dokumenteret er effekten af den geriatriske helhedsvurdering, ogsa
benaevnt CGA (forkortelse af comprehensive geriatric assessment) (Ellis et al. 2011). Symptomato-
logien hos patienter med sveert hjertesvigt (hjerteinsufficiens) er sa taet forbundet med skrgbelighed
(Goldwater & Pinney 2015), at det kan veere vanskeligt at skelne, og en effektiv behandling af hjer-
tesvigt (hjerteinsufficiens) kan i nogle tilfeelde reducere skrgbelighedssymptomer (Adamson et al.
2011).

Betydning af multisygdom og skrgbelighed for hjertepatienters prognose

Prognosen for patienter med nydiagnosticeret hjertesvigt (hjerteinsufficiens) er stserkt associeret
med forekomst af ko-morbiditet p& diagnosetidspunktet ogsa efter korrektion for sygdomsgrad, kan,
alder og andre kendte risikofaktorer (Manemann et al. 2016). ZAldre hjerte-kar-patienter, som udvik-
ler delirium under indlzeggelse pa en kardiologisk afdeling, har leengere indleeggelsestid, stgrre funk-
tionstab og hgjere dadelighed i op til et ar efter indleeggelsen (Noriega et al. 2015). Et individs skrg-
belighedsstatus har vist sig at veere prognostisk i forbindelse med kardiovaskulaer sygdom og i for-
bindelse med kardielle operative indgreb (Goldfarb, Sheppard & Afilalo 2015, Afilalo et al. 2017,
Finn & Green 2015, Shimura et al. 2017, Singh et al. 2011, Ekerstad et al. 2011, Afilalo et al. 2012,
Nguyen, Cumming & Hilmer 2016).

6.3  Organisatoriske konsekvenser

Internationalt ses et gget fokus pa at udvikle samarbejdet mellem kardiologer og geriatere (Rich et
al. 2016, Wenger & Ma 2016, Dodson, Matlock & Forman 2016, Damier et al. 2016, Azad & Miel-
niczuk 2016, Bell et al. 2015, Bar6n-Esquivias et al. 2015, Forman & Wenger 2013, Forman 2013)
samt samarbejdet med almen medicin (Price et al. 2014, Wrede et al. 2013, Chamberlain et al.
2015). Herudover ngdvendigggr arbejdet med eeldre patienter ofte et tvaerfagligt samarbejde mellem
leeger og andre faggrupper, herunder som minimum sygeplejersker samt fysio- og ergoterapeuter
(Holland et al. 2005). Det ggede fokus pa patienter med multisygdom og tveerdisciplinzert, tveerfagligt
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og tveersektorielt samarbejde har forelgbigt primaert manifesteret sig i politiske statements og hen-
sigtserklaeringer, og der mangler evidens ikke blot for medicinske behandlingsregimer, men ogsa
for organisatoriske principper (Rich et al. 2016).

I manglen p& evidens ma vi stgtte os til den sunde fornuft. Multisygdom kan beskrives som den
hyppigst forekommende "kroniske sygdom”, og da der ikke findes én specialist for multisygdom, er
der indlysende logiske argumenter for at nedbryde den snaevre faglige opdeling, nar det geelder
behandlingen af patienter med multisygdom (Tinetti, Fried & Boyd 2012, Shaffer & Maurer 2015,
Azhar & Wei 2015).

Et Cochrane-review viser, at hjertesvigtspatienter, som efter en udskrivelse fglges teet af specialist-
sygeplejerske med hjemmebesgg og/eller telefonopkald, har faerre hospitalsindleeggelser og redu-
ceret 1-ars dgdelighed, men ikke reduceret hjerte-kar-relateret dgdelighed, mens opfalgning i en
hjertesvigtsklinik ikke reducerede dgdelighed eller indlseggelser. Interventioner, som indebaerer en
tveerfaglig indsats, reducerede indleeggelser, men ikke dgdelighed (Takeda et al. 2012). Der er sa-
ledes nogen evidens for, at en udgdende funktion fra sygehuset i hvert fald for hjertesvigtspatienter
kan reducere behovet for indlaeggelse. Et nyligt studie viser, at optimering af hjertesvigtsbehandling
blandt 80+-arige med regelmaessige kontroller i kardiologisk ambulatorium sammenlignet med en
kontrolgruppe, som fik vanlig behandling, gav bedre overlevelse og bedre livskvalitet (Vorilhon et al.
2016). Studiet inkluderer kun fa patienter, da det blev stoppet fer tid p& grund af overdgdelighed i
kontrolgruppen, men resultatet taler for, at der er behov for en mere intensiv kontrol af seldre hjerte-
svigtspatienter, som rationelt kunne organiseres via et teettere samarbejde mellem almen praksis
og sygehusets kardiologer, fx i stil med de udgaende geriatriske team. Tidligere studier har vist, at
der er en tendens til, at de mest syge, bl.a. de zldste og patienter med multisygdom, ikke far den
bedste behandling fx ved hjertesvigt (hjerteinsufficiens) (Lee et al. 2005, Motivala et al. 2011). Det
taler for, at netop disse patienter vil kunne profitere af en mere intensiv vurdering og opfalgning.

Ud over et udvidet tveerdisciplineert samarbejde er der maske ogsa behov for at inkludere geriatriske
aspekter i den kardiologiske specialleegeuddannelse. Den geriatriske sektion i American College of
Cardiology (ACC) ggar i en nylig artikel rede for, hvilke elementer kardiologers uddannelse skal sup-
pleres med for at opbygge kompetencer i forhold til at handtere den voksende gruppe eeldre patien-
ter med multisygdom (Bell et al. 2015). Yderligere har ACC udviklet et curriculum med laeringsmal
og -ressourcer inden for geriatrisk kardiologi (ECCOA 2017).

6.4 Konklusion og anbefalinger

En stigende andel af hjerte-kar-patienter har flere kroniske sygdomme. Disse patienter har i mange
tilfeelde skrgbelighed — en tilstand, som er teet associeret med hjerte-kar-sygdom og med geriatriske
syndromer som fx fald og kognitiv dysfunktion, og som indebaerer gget risiko for bivirkninger og
darlig prognose i forbindelse med akut sygdom og behandling. Der er stor mangel pa viden om
behandlingen af disse patienter, da de yderst sjeeldent har veeret inkluderet i kliniske studier. En
snaever specialisttilgang til behandlingen af disse patienter er neeppe meningsfuld.

For at imgdekomme disse patienters behov er der brug for gget samarbejde, som organiseres 1)
tveerdisciplinaert mellem kardiologer, geriatere og almenmedicinere 2) tvaerfagligt som minimum in-
kluderende sygeplejersker samt fysio- og ergoterapeuter og 3) tveersektorielt, hvor sygehusets spe-
cialister raekker ud i primaersektor.
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Hovedbudskaber

e To tredjedele af hjerte-kar-patienter har ogsa andre kroniske sygdomme.

e Hijerte-kar-patienter med tilstanden "skrgbelighed”, dvs. geriatriske syndromer som fx fald og kognitiv
dysfunktion, har gget risiko for bivirkninger og darlig prognose.

e Der er behov for mere viden om behandlingen af disse patienter, seerligt fordi de sjeeldent inkluderes
i kliniske studier. Derfor bgr der fokuseres pa nye tiltag i studiedesign og metoder, som i hgjere grad
inkludere disse patienter, som kan generere viden om optimal behandling af disse patienter.

e Der er brug for bedre samarbejde og en tveerdisciplineer og tveersektoriel tilgang til lasning af proble-
mer for denne gruppe borgere.
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7 Artikel om udvikling af et nyt dansk hjerteregister

Jens Flensted Lassen, Christian Torp-Pedersen, Troels Martin Hansen, Sten Lyager Nielsen, Per
Hostrup Nielsen og Gunnar Gislason?’

Hjerteforeningen, Dansk Cardiologisk Selskab og Dansk Thoraxkirurgisk Selskab har en faelles am-
bition og mal om at styrke og udvikle forskningen inden for hjerte-kar-sygdomme i Danmark gennem
etablering af et Nyt Dansk Hjerteregister (NDHR), som omfatter alle omrader af hjerte-kar-sygdom.
Denne artikel er teenkt som inspiration til, hvordan man kan anvende den i forvejen etablerede struk-
tur med forskellige registre inden for hjerte-kar-sygdomme til at etablere et feelles hjerteregister, som
kan anvendes til monitorering, kvalitetssikring, udvikling og forskning, som kommer patienterne og
samfundet til gode.

Malgruppen for denne artikel er personer med interesse for registerforskning pa hjerte-kar-omradet
i Danmark.

7.1 Indledning

Danmark har unikke muligheder for registerforskning af hgj kvalitet p& sundhedsomradet. Dette er
iseer muliggjort af systemet med et unikt personnummer (CPR) (Pedersen 2011) tildelt ved fgdsel
eller immigration kombineret med en lang tradition for indsamling og registrering af behandlings-
ydelser i sundhedssystemet til administrative formal. Saledes har Landpatientregistret landsdaek-
kende data for samtlige indlaeggelser p& sygehuse i Danmark tilbage til 1978 og derudover data for
ambulante behandlinger samt operative indgreb og interventioner fra 1994 (Lynge, Sandegaard &
Rebolj 2011). I 1995 blev Leegemiddelstatistikregistret oprettet, som registrerer alle indlgste recepter
pa apoteker i Danmark (Wallach Kildemoes, Toft Sgrensen & Hallas 2011). Herudover star regio-
nerne for det omfattende kliniske kvalitetsdata program (RKKP — Regionernes kliniske kvalitetsud-
viklingsprogram), hvor man inden for forskellige sygdomsomrader har oprettet registre med det for-
mal at overvage kvaliteten af behandlingen. Der eksisterer i alt omkring 60 forskellige kliniske kvali-
tetsdatabaser, hvoraf flere har fokus pa hjerte-kar-sygdomme (Sgrensen et al. 2016).

Ud over registrering i sundhedssystemet har Danmark omfattende registrering vedrgrende demo-
grafi, uddannelse, sociogkonomi og brug af offentlige ydelser, som giver enestdende muligheder for
at anvende nationale registre til monitorering, kvalitetssikring og forskning inden for sundhed og
sygdom i Danmark (Sortsg, Thygesen & Brannum-Hansen 2011). De danske registre har vist sig at
veere en enestaende kilde til hgj-kvalitetsforskning, som har faet international anerkendelse og ble-
vet publiceret i de mest anerkendte internationale fagtidsskrifter. Dette geelder ikke mindst inden for
hjerte-kar-sygdomme, hvor dansk registerforskning har bidraget med viden, som bliver citeret i in-
ternationale Kkliniske guidelines (Abildstram, Torp-Pedersen & Madsen 2011).

Internationalt har der vaeret gget fokus p& de muligheder, som sundhedsregistre giver for kvalitets-
sikring, udvikling og forskning. Til at fastholde og udvikle den position, som Danmark har inden for
dette omrade, er det vigtigt at teenke fremadrettet i udvikling af de danske registre og fglge med den

20 Jens Flensted Lassen, overleege, ph.d., Rigshospitalet; Christian Torp-Pedersen, professor, overleege, dr.med., ph.d., Institut
for Medicin og Sundhedsteknologi, Aalborg Universitet; Troels Martin Hansen, ledende overlaege, MD, Den Landsdaekkende
Akutleegehelikopter; Sten Lyager Nielsen, klinikchef, sektionsleder, overlaege, dr.med., ph.d., Rigshospitalet; Per Hostrup Niel-
sen, overleege, Hjerte-, lunge- og karkirurgisk afdeling, Aarhus Universitetshospital; Gunnar Gislason, forskningschef, profes-
sor, overleege, ph.d., Hjerteforeningen.
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hastige udvikling, som sker inden for it-hardware, internet, sociale medier og cloud-baseret lagring
af data.

Forskning baseret pa sundhedsregistre kan gavne patienterne direkte i form af bedre behandling og
pleje samt gget livskvalitet, men har ogsa store samfundsmaessige perspektiver med henblik pa
sygdomsforebyggelse, planlaegning i sundhedssektoren og ikke mindst forretningsmaessige per-
spektiver til udvikling af nye behandlinger og teknik, som kan eksporteres til andre lande og dermed
bidrage til gget velfeerd i Danmark.

Kardiologien er et omrade, som er velegnet til registerbaseret kvalitets- og aktivitetsmonitorering, og
der en lang tradition for forskning i hjerte-kar-sygdomme og evidens-baseret styring af behandling.
Derudover er patientgrundlaget stort, sygdommene ofte alvorlige og potentielt livstruende, aktivite-
ten preeget af korte tidsfrister og forebyggelse, og rehabilitering har stort potentiale til at gge befolk-
ningens sundhed, livskvalitet og livsleengde.

7.2 Eksisterende registre, som kan bidrage til hjerte-kar-forskning

Der findes en raekke registre i Danmark, som kan anvendes til forskning inden for hjerte-kar-syg-
domme (tabel 1). Data kan komme fra regionernes kliniske kvalitetsdataprogram, Sundhedsdata-
styrelsen eller Danmarks Statistik. Feelles for registrene er, at data bliver rapporteret pa individni-
veau og kan via CPR-nummer kobles med gvrige registre. Ved at inkludere strukturelle data (kom-
mune- og regionsnr.) er det muligt at belyse regionale forskelle. Nedenfor er en kort beskrivelse af
nogle af de relevante registre, som kan bidrage med data til hjerte-kar-forskning, men listen er ikke
udtemmende.

Tabel 1 Registre, som kan bidrage med data til hjerte-kar-forskning
Register Oprettet Beskrivelse Data
Dansk Hjerte- Oprettet i DHR er en landsdaekkende klinisk data- | DHR indeholder aktuelt data pa alle invasivt
register (DHR) | 1998 base for invasiv kardiologi og hjerteki- undersggte og behandlede patienter.
rurgl. DHR modtager dataindberetning fra kildeda-
Hvert ar leverer DHR en arsrapport i tabaserne WEB-PATS/Sundhedsplatformen
maj/juni, der beskriver aktivitet og kvali- | samt Vest Dansk Hjertedatabase (VDHD).
tet inden for invasiv kardiologi og thorax-
kirurgi for det forudgaende kalenderar.
Dansk Hjerte- Etablereti | DHD er et landsdeekkende register, hvis | DHD inkluderer data pa bade indlagte samt
svigtsdatabase | 2003 og formal er at monitorere og statte imple- ambulante patienter med incident hjertesvigt
(DHD) opnaede mentering af evidens-baseret behandling | (hjerteinsufficiens). Registret indeholder ak-
daekning i og pleje af patienter med hjertesvigt tuelt data pa omkring 45 tusind patienter
hele landet | (hjerteinsufficiens) i Danmark. med hjertesvigt (hjerteinsufficiens).
12015 Registrering til DHD er obligatorisk for DHD samler informationer relateret til base-
alle hospitaler i Danmark. line karakteristika, prognostiske faktorer, di-
agnostiske test, funktionel kapacitet og sveer-
hedsgrad af symptomer, farmakologisk og
non-farmakologisk behandling, genindleeg-
gelser og mortalitet.
Dansk Hjerte- Etablereti | DHRD har det overordnede formal at for- | DHRD inkluderer patienter, som har veeret
rehabiliterings- | 2013 og bedre kvalitet inden for hjerterehabilite- indlagt med koronarsygdom pa hospitaler i
database blev fuldt ring i Danmark. Danmark, i alt ca. 14 tusind patienter om
(DHRD) funktions- aret.
dygtigt i Data indhentes direkte fra Landspatientregi-
2015 stret samt Leegemiddelstatistikregistret.
DHRD registrerer yderligere kliniske oplys-
ninger og demografiske data.
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Register Oprettet Beskrivelse Data
Dansk Atrie- Databasen | Formalet med AFDK er at overvage og AFDK indsamler sundhedsfaglige data om
flimren Data- er stadig- forbedre kvaliteten af behandling og patienter med atrieflimren (forkammerflim-
base (AFDK) veek under | pleje til alle patienter i Danmark med at- | ren) fra alle sygehuse og almen praksis i
etablering rieflimren (forkammerflimren). Danmark.
AFDK skal medvirke til at sikre en hgj Databasen opsamler data pa indikatorer for
kvalitet i behandlingen og ensrette ind- patienter diagnosticeret med atrieflimren (for-
satsen for patienter med atrieflimren. kammerflimren).
Data indberettes via patientadministrative sy-
stemer til Landspatientregistret (LPR) i form
af SKS-koder og samkgres med data fra
CPR-registret og receptdatabasen.
Dansk Pace- Etablereti | Dansk Pacemaker og ICD Register regi- | Registret indeholder detaljerede information
maker og ICD | 1982 strerer alle pacemaker og ICD implanta- | om implantationer samt eksplantationer, ty-
Register tioner pa Danske sygehuse. per af pacemakere, indikationer, kliniske kva-
litetsparametre og overlevelse. Databasen
indeholder data p& omkring 100 tusind pace-
makere og 20 tusind ICD implantationer.
Dansk Ablati- - Formal med databasen er at forbedre -
onsdatabase kvaliteten af radiofrekvensablation for
kardielle arytmier i Danmark med saerlig
fokus pa ablation for atrieflimren.
Dansk Hjerte- | - Dansk Hjertestopregister er et samar- Data for hjertestop uden for hospital er ind-
stopregister* bejde mellem de fem regioners samlet af de fem regioners ambulancetjene-
praehospitale organisationer og de tilhg- | ster. Data indsamles lgbende og registreres i
rende ambulancetjenester. umiddelbar tilknytning til hjertestoppet ved
Formalet med databasen er at forbedre Ud.fyldelse af hjertestopskemaer til dokumen-
overlevelsen ved pludseligt, uventet hjer- | tation.
testop uden for hospital. Patienter med hjertestop uden for hospital,
hvor der blev gjort et behandlingsforsgg af
leegfolk eller af ambulancepersonalet, indgar
i Dansk Hjertestopregister.
DANARREST | Etablereti | DANARREST er en klinisk kvalitetsdata- | Databasen opsamler data svarende til 4 pro-
2013 base, som monitorerer og bidrager til at | cesindikatorer og 3 resultatindikatorer. Alle
udvikle kvaliteten af hjertestopbehand- hjertestop, der bliver betjent af et in-hospital
ling p& danske hospitaler. hjertestophold indgar i DANARREST.
Formélet med databasen er at forbedre Registreringen starter efter endt genopliv-
kvaliteten af behandlingen af hjertestop ningsforsgg. Daekningsgraden til databasen
pa hospital og derigennem gge overle- er stigende. Status januar 2017 var, at alle
velsen. 43 hospitaler/indberettende enheder i de 5
regioner er oprettet i Klinisk Male System
(KMS), og 25 er startet indberetning til data-
basen.
Landsregistret | - Karbase er en landsdsekkende klinisk Data om al arteriel kirurgi er medtaget, samt
Karbase kvalitetsdatabase til Sundhedsfaglig mo- | avanceret venekirurgi.
nitorering og indikatorovervagning i kar- | pe hyppigste patientgrupper er perifer athe-
kirurgi. rosclerose og aneurismer (uden for hjertet og
Karbase har flere formal; bl.a. at szette hjernen), der udger mere end 80 % af pati-
lys p& mulige kvalitetsproblemer, ga i entmaterialet.
dybden med dem (audits), og derefter
lave handlingsplaner.
Endelig overvager Karbase resultatet af
introduktion af ny teknologi, aktuelt
endovaskuleer aneurismebehandling
(EVAR, TEVAR).
Praehospitalda- | Under ud- | Formalet med databasen er at udvikle Databasen vil primeert indhente data fra Regi-
tabasen vikling kvalitetsindikatorer, som vil danne grund- | onernes AMK/vagtcentraler, samt fra den nati-

lag for national kvalitetsmonitorering af
den preehospitale behandling i Danmark.

onale elektroniske praehospitale patientjournal
(PPJ) samt fra andre relevante preehospitale
databaser, fx databasen for den Landsdaek-
kende Akutleegehelikopter ordning.
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Register Oprettet Beskrivelse Data ‘

Databasen for | - Databasens formal er at belyse kvalite- Databasen vil inkludere akutte patienter, der
Akutte Hospi- ten af alle akutte patientforlgb pa danske | modtages i feelles akutmodtagelser (FAM),
talskontakter sygehuse, hvilket skal danne grundlag som modtages direkte p& en stamafdeling el-
for national kvalitetsmonitorering af ler som modtages pa mindre sygehuse uden
akutte patientforlgb pa danske syge- feelles akutmodtagelse.
huse. Data vil primeert blive indhentet fra Landspa-

tientregisteret (LPR) og fra akutmodtagelser-
nes kliniske logistiksystemer.

Dansk Anee- Indberet- DAD er en landsdaekkende Klinisk kvali- | Data indberettes via Klinisk MaleSystem
stesi Database | ning pabe- | tetsdatabase, der omfatter aktiviteter for- | (KMS) og webservices integreret i lokale
(DAD) gyndte i taget af angestesiologer pa landets of- journalsystemer. DAD indeholder en raekke
2004 fentlige og private hospitaler. basale kliniske variabler (hgjde og veegt)
samt oplysninger om risikofaktorer (rygning,
alkohol).

Note:  *lkke en del af Regionernes Kliniske Kvalitetsdataprogram (RKKP).

7.3 Nyt Dansk Hjerteregister (NDHR)

Ekspertpanelet foreslar falgende model som udgangspunkt for udvikling af Nyt Dansk Hjerteregister
(NDHR).

Princip for et register

Det nuvaerende hjerteregister (Dansk Hjerte-
register) er bygget efter et koncept, hvorefter ; Etsblereda
forskellige datastrukturer skal levere ensar- databaser
tede data, som efterfalgende beriges med op- ot

lysninger fra en raekke registre. Saledes er
Dansk Hjerteregister en samling af enkeltfiler,
hvor alle oplysninger findes samlet — dvs. et registre

"fysisk” register/database. e 2

Nationale

Nyt Dansk Hjerteregister
Sundhedsdatastyrelsen

Det aktuelle princip afviger helt principielt fra den made, som man vanligt arbejder med registre. Her
benytter man et program fra et databasevaerktgj (fx SAS) til at trackke relevante oplysninger fra en
reekke dataseet, som siden parres ved hjaelp af fx CPR-nummer. Dermed f&r man et samlet dataseet,
som er indrettet specifikt til en konkret opgave fremfor at forsgge at veere universel. Det vil lette
arbejdet med Dansk Hjerteregister, hvis man anvendte en tilsvarende struktur. Efter denne skulle
de forskellige dele af WebPATS, VDHD, Dansk Hjertestopregister og evt. andre kliniske registre
lgbende opdateres pa en server i deres fulde omfang.
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Fra denne samling kan der derefter konstrueres en raekke SAS-programmer, som kan treekke data-
seet til forskellige specifikke formal. Saledes konstruerer man et "overblik” af variabler, som afspejler
det konkrete formal, som data skal bruges til, fx kvalitets- eller aktivitetsmonitorering. Denne dyna-
miske made at handtere data pa giver ogsa fleksibilitet ift. lsbende udvikling og kan hurtigt eendres
i tilfeelde af, at der aendres i registreringspraksis og input af data fra sundhedssystemet (fx indfarelse
af nyt elektronisk journalsystem (Sundhedsplatformen i Region H og Sjeelland) og det kommende
LPR3).

Monitorering,
kvalitet og Ventetider Udvikling

aktivitet "Hjertepakker” klinisk brug

Patient-/
brugeradgang

Den principielle tankegang er i overensstemmelse med den made, som man i it-sammenhaeng op-
fatter en database — nemlig som en samling tabeller, hvor en raekke felter kan danne bindinger
mellem de enkelte tabeller.

Struktur og styring

Nyt Dansk Hjerteregisters (NDHR) er en samling af samtlige kvalitetsdatabaser med relation til
hjerte-kar-omradet, hvor hovedformalet er kvalitetsovervagning. NDHR driftes af RKKP og finansie-
res af Danske Regioner (og med tiden eventuelt ogsa via medfinansiering fra andre offentlige/stats-
lige interessenter). Samtidig med en ny struktur for Dansk Hjerteregister teenkes der etableret en
styregruppe med en repraesentant for hver af de databaser/deldatabaser, der kan samles. Styre-
gruppen og repraesentanter for de enkelte databaser teenkes at varetage godkendelser af anven-
delse af data ud over péa forhand definerede opgaver til monitorering af kvalitet og aktivitet (fx til
forskningsprojekter).

Til forskningsformal foreslas det, at alle data samles et sted, hvor det juridisk og videnskabsetisk er
lovligt at behandle data, fx i en "projektdatabase" i forskerordningen hos Sundhedsdatastyrelsen.
En "projektdatabase” er en stgrre samling databaser, som kun m& anvendes til at lave udtraek til
konkrete projekter. En projektdatabase styres af 1-2 datamanagere, og udtraek til forskning eller
kvalitetskontrol skal godkendes af Sundhedsdatastyrelsen og andre relevante myndigheder — og
aktuelt ogsa af styregruppen. Der skal desuden foreligge godkendelse fra Datatilsynet.
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Nyt Dansk Hjerteregister Nyt Dansk Hjerteregister
Kvalitetsmonitorering Forskningsdatabase

Styregruppe
DCS Data- og

Monitorering, Forskningsudvalg
kvalitet og Ventetider Udvikling

aktivitet "Hjertepakker” klinisk brug

Patient-/
brugeradgang

| regi af projektdatabasen kan der efterhanden etableres de programmer, der kan generere udtraek
til de formal, som styregruppen har accepteret. Derefter kan der — fortsat i regi af forskerordningen
hos Sundhedsdatastyrelsen — blive etableret projekter, hvor konkrete forskere kan gives adgang til
at arbejde med udtreek af data i en form, der er juridisk og videnskabsetisk godkendt. Forskerne kan
fx tilga serverne som "fiernskrivebord", foretage deres udregninger og eksportere aggregerede ta-
beller/grafer. Der er hermed kontrol med, at forskerne ikke kan eksportere detaildata og overholder
regler om anonymitet samt datasikkerhed. Dette sikrer, at man ikke kommer til at eksportere data,
hvor individer kan identificeres.

Ved at placere data i Sundhedsdatastyrelsen bliver der etableret adgang til CPR-register, Landspati-
entregister, Leegemiddelstatistikregister og de gvrige registre i Sundhedsdatastyrelsens regi. Ved an-
sagning kan man fa udtreek af Sundhedsdatastyrelsen med ukrypteret CPR-nummer, adresser mv.

Hvis der er gnske om udtraek indeholdende data om sociale forhold, uddannelse, arbejdsmarkeds-
tilknytning mv., kan der overfgres en af Sundhedsdatastyrelsen godkendt datamaengde til den til-
svarende forskerordning i Danmarks Statistik, hvor yderligere data kan tilkobles.

Den praktiske anvendelse omfatter et professionelt niveau og et brugerniveau. Det ma forventes, at
de datamanagere, der er ansvarlige for projektdatabasen i Sundhedsdatastyrelsen, skal foretage
udtraek og levere data i formater, som passer til opgaver. Saledes kan forskere/administratorer fa
leveret feerdigtilpassede dataseet i SAS, SPSS, STATA eller R til konkret anvendelse. Der kunne
stilles vaerktgjer til radighed i form af standardprogrammer og algoritmer, som kunne tilpasses til at
bearbejde og analysere data og dermed sikre, at den praktiske brug er anvendelig for gvede og
mindre gvede.

7.4  Vision for praktisk brug

Kvalitetskontrol og aktivitetsmonitorering

Nar farst data er samlet i en forskerordning hos Sundhedsdatastyrelsen, kan man analogt med pro-
grammer til udtreek generere faerdige programmer, som kan levere rapporter, samtidigt med at da-
tasaet opdateres. Principielt kan der leveres manedlige rapporter om ventelister (Landspatientregi-
ster), aktivitet, dadelighed/sygelighed ved udvalgte tilstande/operationer mv.
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NDHR vil ogsa veere velegnet til at falge udvikling inden for hjerte-kar-sygdomme med tilfgjelse af
strukturelle data, som kunne belyse forskelle pd kommunalt og regionalt niveau. Hjerteforeningen
er i samarbejde med Statens Institut for Folkesundhed ansvarlig for online-opslagsveerket Hjerte-
tal.dk, som udelukkende bygger pa tal fra LPR og Laegemiddelstatistikregistret (Schmidt et al. 2017).
NDHR kunne med fordel danne baggrund for udvikling af Hjertetal.dk og dermed give mere fyldest-
ggrende data og monitorering.

Forskning

Det samlede hjerteregister vil kunne medfare en fordel for forskningen, idet at godkendte epidemi-
ologiske forskningsprojekter kan etableres hurtigere. Randomiserede investigator-initierede under-
sggelser kan efter tilladelse bruge data. Cluster-randomiserede studier vil kunne gennemfgres, helt
uden at der opsamles specifikke data til undersggelser. Forskning i registrere skal selvfglgelig fo-
regd under hensyn til juridiske og etiske retningslinjer for brug af registre til forskning.

Patientperspektiv og inkludering af PRO-data (patientrapporterede outcomes)

Leegers og sundhedspersonales forstaelse af, hvordan sygdom og behandling pavirker patientens
daglige liv og livskvalitet, er generelt darlig. Derfor har der de senere ar veeret gget fokus pa vigtig-
heden af at inkludere patientrapporterede data som en naturlig del af monitoreringen af behand-
lingskvalitet. Der foreligger evidens for, at brug af PRO-data bidrager til bedre kommunikation og
beslutninger mellem laeger og patienter samt gger patienttilfredsheden med behandling og @vrig
omsorg. Men der eksisterer stadigveek barrierer for at implementere PRO-data i daglig praksis, som
kan veere af forskellig karakter, fx tekniske, sociale, kulturelle, juridiske og logistiske barrierer. Klini-
kere er ogsa ofte tilbageholdende med rutinemaessig anvendelse af PRO-data, fordi de er bange
for, at det kan gge deres arbejdsbyrde i stedet for at ggre dem mere effektive. Derudover tror mange
klinikere, som behandler patienter til dagligt, at de i forvejen har stor forstand pa patienternes pro-
blemer og derfor ikke har behov for yderligere input fra dem (Nelson et al. 2015).

PRO-data har potentiale til at befordre fremskridt ved at levere oplysninger, der kan bygge bro mel-
lem den kliniske virkelighed og patienternes perspektiv og dermed give viden til bedre sygdomsfor-
staelse og behandling (tabel 2) (Nelson et al. 2015).
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Tabel 2 Eksempler pa anvendelse af PRO-data

Sundhedssystem og organisering
Resultatvurdering

Veerdi for pengene
Benchmarking

Kvalitetsforbedring

Forskning
Screening

Behandlingsresultater

Klinisk praksis
Diagnose

Monitorering af sygdoms-/behandlingsfremskridt

Information til patienter, parerende eller klinikere

Valg af udbyder/behandler

Valg af behandling

Kilde: (Nelson et al. 2015).

Patienternes viden om egen sygdom kan bidrage til bedre forstaelse af sygdomsforlgb og effekten
af behandling. Patienterne og deres pargrende kan ogsa have andre prioriteter eller holdninger til,
hvad der er meningsfuld effekt af behandling eller forbedring af deres livskvalitet i forhold til, hvad
laeger og sundhedspersonale har fokus pa.

Derfor er det vigtigt ved etablering af NDHR, at patientperspektivet og PRO-data integreres som en
naturlig del af dataindsamlingen. PRO-data bar integreres med patienternes gvrige sundhedsoplys-
ninger, og bade patienter og forskere bgr have mulighed for at tilgd og bruge disse data, herunder
til forskning og udvikling, som kan gavne andre patienter med samme tilstand (Wagle 2017).

For at sikre succesfuld implementering af PRO-data i NDHR skal bade patienterne og klinikerne
engageres i arbejdet. Vi kan med fordel leere fra dem, som allerede har haft succes med implemen-
tering af PRO-data i klinisk praksis, fx Brigham and Women'’s Hospital i Boston. Deres anbefalinger
baseret pa deres erfaring med PRO-data fremgar af tabel 3 (Wagle 2017).

Tabel 3

Patientperspektivet Klinikerperspektivet

Engagering af patienter og klinikere til indsamling og anvendelse af PRO-data

Ggr det nemt: Henvend dig til patienterne, der hvor det er
belejligt for dem, og s@rg for at brugergraensefladen er
simpel.

Gar det lettere: Brug indsamling af PRO-data som led til
at lette den administrative byrde og hjaelpe med at opfylde
regler og krav.

Gar det hurtigt: Stil ikke for mange spgrgsmal og spgrg
ikke for hyppigt.

Ggar plejen hurtigere og bedre: Indarbejd PRO-svar i
realtid ind i de elektroniske journalsystemer til at spare tid
og give bedre pleje og behandling.

Ggr det relevant: Se og anvend patienternes respons og
svar i den daglige behandling.

Ggr PRO relevant: Seet svar i kontekst med grafisk frem-
stilling af data, til beslutningsstgtte eller feelles beslutnings-
tagningsveerktgijer.

Kilde: (Wagle 2017).
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| stedet for at bruge deres tid til at indsamle information, bruger de p& Brigham and Women’s Hos-
pital i Boston tiden til at forene deres kliniske viden med patientens unikke mal og praeferencer for
at opna et bedre resultat. For eksempel indsamler de information om graden af symptomer (eks.
Seattle Angina Questionnaire og Rose Dyspnea Scale) for patienter efter kranspulsareundersggelse
(koronar angiografi) — ikke kun til at kvantificere prognosen efter proceduren, men til at finde ud af,
i hvor hgj grad patientens symptomer er forbedret, og hvor meget de pavirker patientens daglige liv
og livskvalitet. Man kunne forestille sig et lignende system for NDHR, hvor patienterne rapporterede
oplysninger om symptomer og livskvalitet i forbindelse med besgg pa sygehuset eller hos den prak-
tiserende leege. Det kunne veere ved henvisning, farste besgg og kontrolbesgg samt ved efterfal-
gende opfglgning. Samtidig fik patienterne adgang til egne data i NDHR, hvor de ogsa kunne sam-
menligne egne data med andre patienter, som ligner dem selv. P& den méade kan patienterne blive
mere engagerede og opna starre indsigt i egen sygdom, ligesom leeger og sundhedspersonale kan
fa starre forstaelse for patienternes tilstand, og hvordan den pavirker patienternes daglige liv.

7.5 Konklusion

Danmark har unikke muligheder for indsamling af data til monitorering af forekomst af sygdomme
og behandlingskvalitet samt anvendelse af disse data til forskning og udvikling. Med den hastige
udvikling inden for informationsteknologi og muligheder for tilgang til data via internet og cloud-ba-
seret lagring af data dbnes nye muligheder for udvikling af sygdomsbaserede registre, herunder et
feelles Dansk Hjerteregister pa tveers af hospitaler og regioner. Et faelles Dansk Hjerteregister vil
kunne lgfte kvaliteten af behandlingen af hjerte-kar-sygdomme i Danmark yderligere og sikre Dan-
marks position som foregangsland inden for registerbaseret forskning. Dette vil have store sam-
fundsmaessige perspektiver, herunder sikre bedre behandling for patienterne og bidrage til gget
velfeerd i Danmark.

Hjerteforeningen er en naturlig interessent i udvikling af NDHR og ikke mindst i anvendelse af data
fra NDHR til bl.a. at understgtte forskning og udvikling p& hjerteomradet, monitorere egne indsatser
pa hjerteomradet samt at understgtte/udgive en arlig status pa hjerteomradet i Danmark, set fra
borger- og patientperspektivet.

Hovedbudskaber

e Nyt Dansk Hjerteregister (NDHR) bgr samle samtlige kvalitetsdatabaser med relation til hjerte-kar-
omradet, hvor hovedformalet er kvalitetsovervagning.

e Det foreslds, at alle data samles et sted, hvor det juridisk og videnskabsetisk er lovligt at behandle
data til forskningsformal, fx i en "projektdatabase" i forskerordningen hos Sundhedsdatastyrelsen.

o Det ervigtigt ved etablering af NDHR, at patientperspektivet og PRO-data integreres som naturlig del
af dataindsamlingen.
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8 Artikel om sygdomsbyrden ved
hjerte-kar-sygdomme

Marie Jakobsen og Jakob Kjellberg?!

Formalet med denne artikel er at opggre, hvad udvalgte hjerte-kar-sygdomme koster for samfundet
i aret, hvor sygdommen diagnosticeres/behandles for fgrste gang, og i op til fire ar herefter. Artiklen
er baseret pa nyeste tilgeengelige registerdata.

Malgruppen for artiklen er personer, som gnsker viden om de gennemsnitlige omkostninger ved
behandling af hjerte-kar-sygdomme.

8.1 Indledning

Undersggelsen omfatter akut koronart syndrom (AKS), stabil iskeemisk hjertesygdom, hjertesvigt
(hjerteinsufficiens), atrieflimren (forkammerflimren) og hjerteklapsygdom (tabel 8.1). De fem syg-
domsgrupper daekker — sammen med apopleksi?? — de vigtigste hjerte-kar-sygdomme. | et tidligere
studie af Jennum et al. (2015) opggres omkostninger ved apopleksi ved brug af samme metode.

Tabel 8.1 De fem hjerte-kar-sygdomme, som artiklen omhandler

Akut koronar syndrom (AKS) Akut koronar syndrom (AKS) omfatter en gruppe af tilstande, som skyldes forsnaevring eller
tillukning af hjertets kransarer. Akut koronart syndrom inddeles i ustabile hjertekramper
(ustabil angina pectoris), som kan vaere en forlgber til en egentlig blodprop i hjerte (myokar-
dieinfarkt), og to typer af blodpropper i hjertet: henholdsvis med og uden sakaldte ST-eleva-
tioner (STEMI og NSTEMI) i elektrokardiogram.

Stabil iskeemisk hjertesygdom Stabil iskaemisk hjertesygdom skyldes &reforsnaevring i hjertets kranspulsarer. Areforsnaev-

(areforsnaevring) ringen betyder, at der kommer iltmangel i hjertemusklen, hvilket giver brystsmerter. Ved sta-
bil iskeemisk hjertesygdom opstar smerter eller ubehag i brystet, nar hjertet arbejder hardere
end normalt, fx under fysisk anstrengelse. Episoderne er af kort varighed, og smerterne for-

svinder efter hvile eller indtagelse af medicin.

Hjertesvigt/hjerteinsufficiens Hjerteinsufficiens kaldes ogsa hjertesvigt og betegner en tilstand, hvor hjertets evne til at
pumpe blod er pavirket. Ved hjerteinsufficiens kan hjertemusklen veere enten slap eller stiv.
Hvis hjertets pumpefunktion er nedsat, er hjertet ofte slapt og har sveert ved at pumpe blodet
ud af hjertet. Det kaldes et systolisk hjertesvigt). Er hjertemusklen derimod stiv, har blodet
sveert ved at komme ind i hjertet (problemer med fylding af hjertet). Det kaldes diastolisk
hjertesvigt. Symptomerne bestar ferst og fremmest af &ndengd, vaeskeophobning og treet-

hed.
Atrieflimren (forkammerflimren, Atrieflimren kaldes ogsa forkammerflimren eller hjerteflimren og er en af de hyppigste former
hjerteflimren) for hjerterytmeforstyrrelser. Ved atrieflimren opstar hele tiden elektriske impulser forskellige

steder i forkamrene uden for sinusknuden. Det medfarer en konstant elektrisk aktivitet i mu-
skelcellerne i hjertets forkamre, som giver en hurtig og uregelmaessig puls og betyder, at for-
kamrene ikke treekker sig sammen som normalt, men kun star og vibrerer. Atrieflimren (for-
kammerflimren) kan komme i anfald af fx minutter til timers varighed, anfald af flere dage til
ugers varighed eller kan veere til stede hele tiden. Atrieflimren er ikke det samme som an-
gina pectoris.

Hjerteklapsygdom Der findes to hovedtyper af hjerteklapsygdom: Forsnaevring (stenose) og uteethed (insuffici-
ens). Begge typer hjerteklapsygdom ger hjertet mindre effektivt. Efterhdnden vil hjertet blive
forstarret, og pumpekraften sveekkes, hvilket kan give problemer med blodforsyning til hjer-
tet, hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og rytmeforstyrrelser. Ved hjerteklapsygdom kan hjerte-
klapperne ikke lukke (insufficiens) eller &bne (stenose) ordentligt, hvilket betyder, at hjertet
har problemer med at pumpe blod ud igennem hjerteklappen (forsnaevring), eller der er tilba-
gelgb af blod i hjertets kamre (utaethed).

Anm.: Se bilag 1 for ordliste.

2 Marie Jakobsen, seniorprojektleder og sundhedsgkonom, VIVE; Jakob Kjellberg, programleder, professor, VIVE.
22 QOgsa kaldet "slagtilfeelde”. Det er en feellesbetegnelse for blodprop i hjernen og hjernebladning.
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https://www.sundhed.dk/borger/patienthaandbogen/hjerte-og-blodkar/sygdomme/koronarsygdom/angina-pectoris-ustabil/
https://www.hjerteforeningen.dk/alt-om-dit-hjerte/hjerte-kar-sygdomme/hjertesvigt/
https://www.hjerteforeningen.dk/alt-om-dit-hjerte/hjerte-kar-sygdomme/rytmeforstyrrelser/

Undersggelsen er gennemfart som en national registerbaseret "cost of illness”-analyse i et sam-
fundsperspektiv. De fem sygdomsgrupper er identificeret via Landspatientregisteret som alle perso-
ner i Danmark, der i perioden 2010-2014 er diagnosticeret/behandlet pa sygehus for farste gang.
Til hver sygdomsgruppe er der via registrene udvalgt en kontrolgruppe uden hjertesygdom, som er
matchet 1:1 til sygdomsgruppen péa kan, alder, uddannelse, civilstand og landsdel. Omkostninger i
sygdoms- og kontrolgruppen sammenlignes over en periode pa 14 ar, far sygdommen blev diagno-
sticeret/behandlet pa sygehus for farste gang (ar 0), og op til fire &r efter diagnosearet. Analysen
omfatter bade direkte omkostninger i sundhedsveesenet og indirekte omkostninger i form af tabt
produktion. Udviklingen i overfarselsindkomster illustreres ogsad, men da der er tale om transfererin-
ger fra en sektor til en anden, skal disse ikke betragtes som omkostninger i et samfundsperspektiv.
Metoden er naermere beskrevet i bilag 5.

8.2  Akut koronart syndrom (AKS)

| alt 43.713 patienter blev diagnosticeret/behandlet for akut koronart syndrom p& sygehus for farste
gang i perioden 2010-2014. Det svarer til 8.743 patienter om aret i gennemsnit. Godt 62 % af pati-
enterne var maend, og knap 75 % af patienterne var 60 ar eller derover, jf. tabel 8.2. Personer med
kort uddannelse var overrepraesenterede i patientpopulationen, mens personer med lang uddan-
nelse var underrepraesenterede sammenlignet med hele befolkningen.

Tabel 8.2 Nye tilfeelde af akut koronart syndrom (AKS) i Danmark i perioden 2010-2014 fordelt
pa ken, alder og uddannelse

Patienter i alt 43.713

Hele befolkningen Patienter med akut koronart
syndrom (AKS)

Fordeling pa ken

Meend 49,8% 62,5%
Kvinder 50,2% 37,5%
Fordeling p& alder

<30 ar 36,1% 0,2%
30-39 ar 11,7% 1,4%
40-49 ar 13,6% 8,1%
50-59 ar 13,6% 16,3%
60-69 ar 11,7% 24,9%
70-79 ar 8,9% 24,9%
>80 ar 4,3% 24,2%
Fordeling p& uddannelse*

Kort 37,6% 43,1%
Mellemlang 36,9% 38,7%
Lang 24,6% 12,4%
Ikke oplyst 0,8% 5,8%

Anm.: Fordelingen pa ken og alder for hele befolkningen er baseret pa udtreek fra statistikbanken.dk (folketal pr. 1. januar 2017).
Fordelingen pa uddannelse for hele befolkningen er beregnet ud fra oplysninger om 15-69-arige i Nyt fra Danmarks Statistik
nr. 316 af 24/6 2015: Befolkningens uddannelse 2015.

Note: *) Kort uddannelse omfatter grundskole og ungdomsuddannelse som fx gymnasium eller tilsvarende. Mellemlang uddan-
nelse omfatter erhvervsrettede uddannelser og kortere videregdende uddannelser. Lang uddannelse svarer til mellemlang
og lang videregdende uddannelse.

Kilde: VIVE
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Figur 8.1 viser udviklingen i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med akut koronart
syndrom sammenlignet med en kontrolgruppe. Det fremgar af figuren, at de gennemsnitlige omkost-
ninger er hgjere for sygdomsgruppen end kontrolgruppen bade far og efter diagnoseéret. Det skal
ses i lyset af en hgjere komorbiditet i sygdomsgruppen, jf. bilag 5. De gennemsnitlige omkostninger
i sygdomsgruppen stiger markant i ar 0 (diagnosearet), men allerede i aret efter er de gennemsnit-
lige omkostninger i sygdomsgruppen pa niveau med omkostningerne i ar -1 (aret fgr diagnosearet)
og falder yderligere i de efterfglgende ar. Tre ar efter diagnosearet er de gennemsnitlige omkostnin-
ger i sygdomsgruppen pa niveau med omkostningerne i ar -2 (to ar far diagnosearet).

Figur 8.1  Gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med akut koronart syndrom (AKS)
set i forhold til kontrolgruppen, danske kroner
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Anm.: Sundhedsomkostninger omfatter omkostninger forbundet med diagnosticering og behandling pa somatiske sygehuse og i
den regionale psykiatri, kontakter til sundhedsprofessionelle i primeaersektoren, som er omfattet af Sygesikringen, og recept-
pligtig medicin.

Kilde: VIVE

Tabel 8.3 viser estimater for gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. patient, som kan henfgres
til akut koronart syndrom (AKS). Estimaterne er beregnet som aendringer i de gennemsnitlige sund-
hedsomkostninger i sygdomsgruppen efter diagnosen set i forhold til far diagnosen (baseline) minus
aendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i kontrolgruppen i samme periode. Ar -2 er
valgt som baselineér, fordi der ses en stigning i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i syg-
domsgruppen i aret op til diagnosearet, som kan have sammenhaeng med akut koronart syndrom
(AKS).
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Tabel 8.3 Gennemsnitlige sundhedsomkostninger til akut koronart syndrom (AKS) pr. patient,
danske kroner
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1 8.576 1.545 175 52 287 10.635
2 4.985 354 466 -106 -39 5.660
3 3.249 -818 248 -211 -306 2.162
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Anm.: Estimaterne er beregnet som aendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen efter diagnosen set
i forhold til fer diagnosen (baseline) minus aendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i kontrolgruppen i samme
periode. Ar -2 er valgt som baselinear.

Kilde: VIVE

De gennemsnitlige sundhedsomkostninger til akut koronart syndrom (AKS) er beregnet til godt
144.000 kr. pr. patient i diagnosedret, jf. tabel 8.2. Stgrstedelen af omkostningerne vedrarer indleeg-
gelser pa sygehus. Omkostningerne falder til knap 11.000 kr. pr. patient i aret efter diagnosearet og
yderligere i de efterfglgende ar. Fire ar efter diagnosen er estimaterne negative. Det er udtryk for,
at de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen er faldet mere end i kontrolgrup-
pen.

Figur 8.2 og figur 8.3 viser udviklingen i henholdsvis gennemsnitlig Ignindkomst og gennemsnitlig
overfgrselsindkomst pr. person med akut koronart syndrom (AKS) sammenlignet med kontrolgrup-
pen.
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Figur 8.2  Gennemsnitlig lgnindkomst pr. person med akut koronart syndrom (AKS) set i forhold
til kontrolgruppen, danske kroner
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Kilde: VIVE

Den gennemsnitlige Ignindkomst falder over tid for bAde sygdoms- og kontrolgruppen i takt med, at
flere nar pensionsalderen og treekker sig tilbage fra arbejdsmarkedet, jf. figur 8.2. Omvendt stiger
den gennemsnitlige overfgrselsindkomst, jf. figur 8.3. Den gennemsnitlige Ignindkomst falder dog
mindre for sygdomsgruppen efter &r 0 (diagnosearet) end for kontrolgruppen, ligesom den gennem-
snitlige overfgrselsindkomst stiger mindre for sygdomsgruppen end for kontrolgruppen.

Figur 8.3  Gennemsnitlig overfgrselsindkomst pr. person med akut koronart syndrom (AKS) set i
forhold til kontrolgruppen, danske kroner
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Figur 8.4 viser forskelle i dgdelighed mellem sygdoms- og kontrolgruppen over perioden. Primo fire
ar efter diagnosearet er henholdsvis 73 og 90 % af sygdoms- og kontrolgruppen fortsat i live. Dg-
deligheden er saledes veesentlig stgrre i sygdomsgruppen.

Figur 8.4  Overlevelseskurver for personer med akut koronart syndrom (AKS) og kontrolgruppen
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Kilde: VIVE

8.3  Stabil iskeemisk hjertesygdom

| alt 65.883 patienter blev diagnosticeret med stabil iskeemisk hjertesygdom pa sygehus for farste
gang i perioden 2010-2014. Det svarer til 13.177 patienter om aret i gennemsnit. 61 % af patienterne
var meend, og knap 70 % af patienterne var 60 ar eller derover, jf. tabel 8.4. Personer med kort
uddannelse var overrepraesenterede i patientpopulationen, men i mindre grad end for akut koronart
syndrom (AKS), hvilket kan heenge sammen med, at patientpopulationen er yngre i gennemsnit.
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Tabel 8.4 Nye tilfeelde af stabil iskeemisk hjertesygdom i Danmark i perioden 2010-2014 fordelt
pa ken, alder og uddannelse

Patienter i alt 65.883 ‘

Hele befolkningen Patienter med stabil
iskeemisk hjertesygdom

Fordeling pa kan

Meend 49,8% 61,0%
Kvinder 50,2% 39,0%
Fordeling pa alder

<30 ar 36,1% 0,3%
30-39 ar 11,7% 1,6%
40-49 ar 13,6% 9,3%
50-59 ar 13,6% 19,8%
60-69 ar 11,7% 29,5%
70-79 ar 8,9% 25,3%
280 ar 4,3% 14,2%
Fordeling pa uddannelse*

Kort 37,6% 40,4%
Mellemlang 36,9% 40,7%
Lang 24.,6% 14,9%
Ikke oplyst 0,8% 4,0%

Anm.: Fordelingen pa ken og alder for hele befolkningen er baseret pa udtreek fra statistikbanken.dk (folketal pr. 1. januar 2017).
Fordelingen p& uddannelse for hele befolkningen er beregnet ud fra oplysninger om 15-69-arige i Nyt fra Danmarks Statistik
nr. 316 af 24/6 2015: Befolkningens uddannelse 2015.

Note: *) Kort uddannelse omfatter grundskole og ungdomsuddannelse som fx gymnasium eller tilsvarende. Mellemlang uddan-
nelse omfatter erhvervsrettede uddannelser og kortere videregdende uddannelser. Lang uddannelse svarer til mellemlang
og lang videregdende uddannelse.

Kilde: VIVE

Figur 8.5 viser udviklingen i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med stabil iskee-
misk hjertesygdom sammenlignet med en kontrolgruppe. Som for akut koronart syndrom (AKS) er
de gennemsnitlige omkostninger hgjere for sygdomsgruppen end kontrolgruppen bade far og efter
diagnosearet, hvilket skal ses i lyset af en hgjere komorbiditet i sygdomsgruppen, jf. bilag 5. De
gennemsnitlige omkostninger i sygdomsgruppen stiger markant i ar -1 (aret fgr diagnosearet) og i
ar 0 (diagnosearet) og falder herefter. Tre ar efter diagnosearet er de gennemsnitlige omkostninger
i sygdomsgruppen pa niveau med omkostningerne i r -2 (to ar far diagnosearet).
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Figur 8.5 Gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med stabil iskeemisk hjertesygdom
set i forhold til kontrolgruppen, danske kroner
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Anm.: Sundhedsomkostninger omfatter omkostninger forbundet med diagnosticering og behandling p& somatiske sygehuse og i
den regionale psykiatri, kontakter til sundhedsprofessionelle i primaersektoren, som er omfattet af Sygesikringen, og recept-
pligtig medicin.
Kilde: VIVE

Tabel 8.5 viser estimater for gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. patient, som kan henfares
til stabil iskeemisk hjertesygdom.

Tabel 8.5

Gennemsnitlige sundhedsomkostninger til stabil iskeemisk hjertesygdom pr. patient,
danske kroner
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1 5.993 1.848 348 72 348 8.609
2 3.736 806 389 -104 55 4.882
3 1.721 389 744 -238 -197 2.419
4 -988 -1.081 205 -552 -845 -3.261
Anm.: Estimaterne er beregnet som aendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen efter diagnosen set

Kilde:

i forhold til fgr diagnosen (baseline) minus gendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i kontrolgruppen i samme
periode. Ar -2 er valgt som baselinedr, fordi der ses en stigning i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgrup-
pen i &ret op til diagnosedret, som kan have sammenhaeng med stabil iskeemisk hjertesygdom.

VIVE
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De gennemsnitlige sundhedsomkostninger er beregnet til godt 92.000 kr. pr. patient i diagnosearet,
jf. tabel 8.5. Starstedelen af omkostningerne vedrgrer indleeggelser pa sygehus. Omkostningerne
falder til knap 9.000 kr. pr. patient i aret efter diagnosearet og yderligere i de efterfalgende ar. Fire
ar efter diagnosen er estimaterne negative, dvs. at de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i syg-
domsgruppen er faldet mere end i kontrolgruppen.

Figur 8.6 og figur 8.7 viser udviklingen i henholdsvis gennemsnitlig Ignindkomst og gennemsnitlig
overfgrselsindkomst pr. person med stabil iskeemisk hjertesygdom sammenlignet med kontrolgrup-
pen. Diagnosticering af stabil iskeemisk hjertesygdom ser ikke ud til at pavirke udviklingen.

Figur 8.6  Gennemsnitlig lgnindkomst pr. person med stabil iskaemisk hjertesygdom set i forhold
til kontrolgruppen, danske kroner
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Figur 8.7  Gennemsnitlig overfgrselsindkomst pr. person med stabil iskeemisk hjertesygdom set
i forhold til kontrolgruppen, danske kroner
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Figur 8.8 viser forskelle i dgdelighed mellem sygdoms- og kontrolgruppen over perioden. Primo fire
ar efter diagnosearet er henholdsvis 87 og 93 % af sygdoms- og kontrolgruppen fortsat i live. Dg-
deligheden er starre i sygdomsgruppen end i kontrolgruppen, men forskellen er mindre end for de
andre fire hjertesygdomme.

Figur 8.8  Overlevelseskurver for personer med stabil iskeemisk hjertesygdom og kontrolgruppen
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Kilde: VIVE

8.4 Hjertesvigt (hjerteinsufficiens)

| alt 55.242 patienter blev diagnosticeret med hjertesvigt (hjerteinsufficiens) pa sygehus for farste
gang i perioden 2010-2014. Det svarer til 11.048 patienter om aret i gennemsnit. Godt 57 % af
patienterne var maend, jf. tabel 8.6. Cirka 85 % af patienterne var 60 ar eller derover, og godt 37 %
var 80 ar eller derover. Denne diagnose er sdledes mere hyppig blandt de eeldre end bade akut
koronart syndrom (AKS) og hjertesvigt (hjerteinsufficiens). Personer med kort uddannelse var over-
repraesenterede i patientpopulationen, mens personer med lang uddannelse var underrepraesente-
rede sammenlignet med hele befolkningen.
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Tabel 8.6  Nye tilfeelde af hjertesvigt (hjerteinsufficiens) i Danmark i perioden 2010-2014 fordelt
pa ken, alder og uddannelse

Patienter i alt 55.242

Hele befolkningen Patienter med hjertesvigt
(hjerteinsufficiens)

Fordeling pa ken

Maend 49,8% 57,4%
Kvinder 50,2% 42,6%
Fordeling p& alder

<30 ar 36,1% 0,9%
30-39 ar 11,7% 1,0%
40-49 ar 13,6% 3,8%
50-59 ar 13,6% 9,1%
60-69 ar 11,7% 20,0%
70-79 ar 8,9% 27,9%
280 ar 4,3% 37,2%
Fordeling p& uddannelse*

Kort 37,6% 46,5%
Mellemlang 36,9% 34,1%
Lang 24,6% 11,0%
Ikke oplyst 0,8% 8,4%

Anm.: Fordelingen p& ken og alder for hele befolkningen er baseret pd udtraek fra statistikbanken.dk (folketal pr. 1. januar 2017).
Fordelingen pa uddannelse for hele befolkningen er beregnet ud fra oplysninger om 15-69-arige i Nyt fra Danmarks Statistik
nr. 316 af 24/6 2015: Befolkningens uddannelse 2015.

Note:  *) Kort uddannelse omfatter grundskole og ungdomsuddannelse som fx gymnasium eller tilsvarende. Mellemlang uddan-
nelse omfatter erhvervsrettede uddannelser og kortere videregdende uddannelser. Lang uddannelse svarer til mellemlang
og lang videregéende uddannelse.

Kilde: VIVE

Figur 8.9 viser udviklingen i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med hjertesvigt
(hjerteinsufficiens) sammenlignet med en kontrolgruppe. Ogsa her er de gennemsnitlige omkostnin-
ger hgjere for sygdomsgruppen end kontrolgruppen bade fgr og efter diagnosearet, hvilket skal ses
i lyset af en hgjere komorbiditet i sygdomsgruppen, jf. bilag. Ligesom for stabil iskeemisk hjertesyg-
dom stiger de gennemsnitlige omkostninger i sygdomsgruppen markant i ar -1 (aret fer diagnose-
aret) og i ar 0 (diagnosearet) for at falde herefter. Tre ar efter diagnoseéret er de gennemsnitlige
omkostninger i sygdomsgruppen pa niveau med omkostningerne i ar -2 (to ar fer diagnosearet).
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Figur 8.9  Gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med hjertesvigt (hjerteinsufficiens)
set i forhold til kontrolgruppen, danske kroner
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Anm.: Sundhedsomkostninger omfatter omkostninger forbundet med diagnosticering og behandling p& somatiske sygehuse og i
den regionale psykiatri, kontakter til sundhedsprofessionelle i primaersektoren, som er omfattet af Sygesikringen, og recept-
pligtig medicin.

Kilde: VIVE

Tabel 8.7 viser estimater for gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. patient, som kan henfgres
til hjertesvigt (hjerteinsufficiens).

Tabel 8.7 Gennemsnitlige sundhedsomkostninger til hjertesvigt (hjerteinsufficiens) pr. patient,
danske kroner
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4 -1.685 -2.960 -130 -675 -1.617 -7.066

Anm.: Estimaterne er beregnet som aendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen efter diagnosen set
i forhold til fgr diagnosen (baseline) minus gendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i kontrolgruppen i samme
periode. Ar -2 er valgt som baselinedr, fordi der ses en stigning i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgrup-
pen i &ret op til diagnosedret, som kan have sammenhaeng med hjertesvigt (hjerteinsufficiens).

Kilde: VIVE
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De gennemsnitlige sundhedsomkostninger er beregnet til knap 125.000 kr. pr. patient i diagnose-
aret, jf. tabel 8.7. Starstedelen af omkostningerne vedrarer indlaeggelser pa sygehus. Omkostnin-
gerne falder til knap 13.000 kr. pr. patient i aret efter diagnosedret og yderligere i de efterfalgende
ar. Fire ar efter diagnosen er estimaterne negative, dvs. at de gennemsnitlige sundhedsomkostnin-
ger i sygdomsgruppen er faldet mere end i kontrolgruppen.

Figur 8.10 og figur 8.11 viser udviklingen i henholdsvis gennemsnitlig Ignindkomst og gennemsnitlig
overfgrselsindkomst pr. person med hjertesvigt (hjerteinsufficiens) sammenlignet med kontrolgrup-
pen. Det fremgar af figuren, at der sker en opbremsning af faldet i den gennemsnitlige lgnindkomst
i sygdomsgruppen i diagnosearet og herefter. Samtidig ses en aftagende stigning i den gennem-
snitlige overfgrselsindkomst i sygdomsgruppen.

Figur 8.10 Gennemsnitlig lgnindkomst pr. person med hjertesvigt (hjerteinsufficiens) set i forhold
til kontrolgruppen, danske kroner
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Figur 8.11 Gennemsnitlig overfgrselsindkomst pr. person med hjertesvigt (hjerteinsufficiens) set i
forhold til kontrolgruppen, danske kroner
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Figur 8.12 viser forskelle i dgdelighed mellem sygdoms- og kontrolgruppen over perioden. Primo
fire &r efter diagnosearet er henholdsvis 58 og 86 % af sygdoms- og kontrolgruppen fortsat i live.
Dgdeligheden er sdledes veesentlig stagrre i sygdomsgruppen — ogsa stgrre end for akut koronart
syndrom (AKS).

Figur 8.12 Overlevelseskurver for personer med hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og kontrolgruppen
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8.5  Atrieflimren (forkammerflimren)

| alt 89.605 patienter blev diagnosticeret med atrieflimren (forkammerflimren) pa sygehus for farste
gang i perioden 2010-2014. Det svarer til 17.921 patienter om aret i gennemsnit. Knap 54 % af
patienterne var maend, jf. tabel 8.8. Overrepreesentationen af maend i sygdomsgruppen er saledes
mindre end for akut koronart syndrom (AKS), stabil iskeemisk hjertesygdom og hjertesvigt (hjertein-
sufficiens). Godt 85 % af patienterne var 60 ar eller derover, og godt 33 % var 80 ar eller derover.
Atrieflimren (forkammerflimren) er sdledes ogs& mere hyppig blandt de eeldre sammenlignet med
akut koronart syndrom (AKS) og hjertesvigt (hjerteinsufficiens). Personer med kort uddannelse var
overrepraesenterede i patientpopulationen, mens personer med lang uddannelse var underrepree-
senterede sammenlignet med hele befolkningen.

Det er ikke opgjort, hvor mange, der er invasivt behandlet (med ablation), og hvor mange der "ude-
lukkende" behandles med medicin.

Tabel 8.8  Nye tilfeelde af atrieflimren (forkammerflimren) i Danmark i perioden 2010-2014 fordelt
pa ken, alder og uddannelse

Hele befolkningen Patienter med atrieflimren
Fordeling pa ken
Maend 49,8% 53,8%
Kvinder 50,2% 46,2%
Fordeling p& alder
<30 ar 36,1% 0,6%
30-39 ar 11,7% 1,2%
40-49 ar 13,6% 3,4%
50-59 ar 13,6% 8,7%
60-69 ar 11,7% 22,5%
70-79 ar 8,9% 30,2%
>80 ar 4,3% 33,3%
Fordeling p& uddannelse*
Kort 37,6% 43,6%
Mellemlang 36,9% 35,3%
Lang 24,6% 14,5%
Ikke oplyst 0,8% 6,5%

Anm.: Fordelingen pa ken og alder for hele befolkningen er baseret pa udtreek fra statistikbanken.dk (folketal pr. 1. januar 2017).
Fordelingen pa uddannelse for hele befolkningen er beregnet ud fra oplysninger om 15-69-arige i Nyt fra Danmarks Statistik
nr. 316 af 24/6 2015: Befolkningens uddannelse 2015.

Note:  *) Kort uddannelse omfatter grundskole og ungdomsuddannelse som fx gymnasium eller tilsvarende. Mellemlang uddan-
nelse omfatter erhvervsrettede uddannelser og kortere videregdende uddannelser. Lang uddannelse svarer til mellemlang
og lang videregdende uddannelse.

Kilde: VIVE

Figur 8.13 viser udviklingen i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med atrieflimren
sammenlignet med en kontrolgruppe. Igen er de gennemsnitlige omkostninger hgjere for sygdoms-
gruppen end kontrolgruppen bade far og efter diagnosearet, hvilket skal ses i lyset af en hgjere
komorbiditet i sygdomsgruppen, jf. bilag 5. Ligesom for stabil iskeemisk hjertesygdom og hjertesvigt
(hjerteinsufficiens) stiger de gennemsnitlige omkostninger i sygdomsgruppen markant i ar -1 (aret
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for diagnosearet) og i &r 0 (diagnosearet) for at falde herefter. Tre ar efter diagnoseéret er de gen-
nemsnitlige omkostninger i sygdomsgruppen pa niveau med omkostningerne i ar -2 (to ar fer diag-
nosearet).

Figur 8.13 Gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med atrieflimren set i forhold til
kontrolgruppen, danske kroner
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Anm.: Sundhedsomkostninger omfatter omkostninger forbundet med diagnosticering og behandling p& somatiske sygehuse og i
den regionale psykiatri, kontakter til sundhedsprofessionelle i primaersektoren, som er omfattet af Sygesikringen, og recept-
pligtig medicin.

Kilde: VIVE

Tabel 8.9 viser estimater for gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. patient, som kan henfgres
til atrieflimren (forkammerflimren).
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Tabel 8.9 Gennemsnitlige sundhedsomkostninger til atrieflimren (forkammerflimren) pr. patient,
danske kroner
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Anm.: Estimaterne er beregnet som aendringer de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen efter diagnosen set i
forhold til far diagnosen (baseline) minus aendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i kontrolgruppen i samme
periode. Ar -2 er valgt som baselinedr, fordi der ses en stigning i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgrup-
pen i &ret op til diagnosearet, som kan have sammenhzaeng med atrieflimren.

Kilde: VIVE

De gennemsnitlige sundhedsomkostninger er beregnet til godt 98.000 kr. pr. patient i diagnosearet,
jf. tabel 8.9. Starstedelen af omkostningerne vedrgrer indleeggelser pa sygehus. Omkostningerne
falder til godt 12.000 kr. pr. patient i aret efter diagnosearet og yderligere i de efterfglgende ar. Fire
ar efter diagnosen er estimaterne negative, dvs. at de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i syg-
domsgruppen er faldet mere end i kontrolgruppen.

Figur 8.14 og figur 8.15 viser udviklingen i henholdsvis gennemsnitlig Ignindkomst og gennemsnitlig
overfarselsindkomst pr. person med atrieflimren (forkammerflimren) sammenlignet med kontrol-
gruppen. Ligesom for akut koronart syndrom (AKS) og hjertesvigt (hjerteinsufficiens) sker der en
opbremsning af faldet i den gennemsnitlige l@nindkomst i sygdomsgruppen i diagnosearet og her-
efter. Samtidig ses en aftagende stigning i den gennemsnitlige overfgrselsindkomst i sygdomsgrup-
pen.
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Figur 8.14 Gennemsnitlig lgnindkomst pr. person med atrieflimren set i forhold til kontrolgruppen,
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Figur 8.15 Gennemsnitlig overfgrselsindkomst pr. person med atrieflimren set i forhold til kontrol-
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Figur 8.16 viser forskelle i dgdelighed mellem sygdoms- og kontrolgruppen over perioden. Primo
fire &r efter diagnosearet er henholdsvis 69 og 87 % af sygdoms- og kontrolgruppen fortsat i live.
Dgdeligheden er saledes vaesentlig starre i sygdomsgruppen end i kontrolgruppen, men forskellen
er dog ikke lige sa stor som for hjertesvigt (hjerteinsufficiens).
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Figur 8.16 Overlevelseskurver for personer med atrieflimren og kontrolgruppen
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Kilde: VIVE

8.6 Hjerteklapsygdom

| alt 30.683 patienter blev diagnosticeret med hjerteklapsygdom pé sygehus for farste gang i perio-
den 2010-2014. Det svarer til 6.137 patienter om aret i gennemsnit. Godt 51 % af patienterne var
meend, jf. tabel 8.10. Overrepraesentationen af maend i sygdomsgruppen er sdledes mindre end for
akut koronart syndrom (AKS), stabil iskeemisk hjertesygdom og hjertesvigt (hjerteinsufficiens) lige-
som for atrieflimren (forkammerflimren). Godt 85 % af patienterne var 60 ar eller derover, og knap
37 % var 80 ar eller derover. Denne diagnose er sdledes ogsa mere hyppig blandt de zeldre sam-
menlignet med akut koronart syndrom (AKS) og hjertesvigt (hjerteinsufficiens). Personer med kort
uddannelse var overrepraesenterede i patientpopulationen, mens personer med lang uddannelse
var underrepraesenterede sammenlignet med hele befolkningen.
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Tabel 8.10 Nye tilfeelde af hjerteklapsygdom i Danmark i perioden 2010-2014 fordelt pa kan, al-
der og uddannelse

Patienter i alt 30.683
Hele befolkningen Patienter med hjerteklapsygdom

Fordeling pa ken

Meend 49,8% 51,3%

Kvinder 50,2% 48,7%

Fordeling pa alder

<30 ar 36,1% 1,5%

30-39 ar 11,7% 1,3%

40-49 ar 13,6% 3,1%

50-59 ar 13,6% 7,8%

60-69 ar 11,7% 18,5%

70-79 ar 8,9% 31,2%

280 ar 4,3% 36,6%

Fordeling pa uddannelse*

Kort 37,6% 46,4%

Mellemlang 36,9% 33,7%

Lang 24.,6% 13,3%

Ikke oplyst 0,8% 6,6%

Anm.: Fordelingen p& ken og alder for hele befolkningen er baseret pa udtreek fra statistikbanken.dk (folketal pr. 1. januar 2017).
Fordelingen pa uddannelse for hele befolkningen er beregnet ud fra oplysninger om 15-69-arige i Nyt fra Danmarks Statistik
nr. 316 af 24/6 2015: Befolkningens uddannelse 2015.

Note: *) Kort uddannelse omfatter grundskole og ungdomsuddannelse som fx gymnasium eller tilsvarende. Mellemlang uddan-
nelse omfatter erhvervsrettede uddannelser og kortere videregdende uddannelser. Lang uddannelse svarer til mellemlang
og lang videregdende uddannelse.

Kilde: VIVE

Figur 8.17 viser udviklingen i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med hjerteklap-
sygdom sammenlignet med en kontrolgruppe. Ligesom for de fire gvrige hjertesygdomme er de
gennemsnitlige omkostninger hgjere for sygdomsgruppen end kontrolgruppen bade far og efter di-
agnosearet, hvilket skal ses i lyset af en hgjere komorbiditet i sygdomsgruppen, jf. bilag 5. De gen-
nemsnitlige omkostninger i sygdomsgruppen stiger markant i &r 0 (diagnosearet), men er allerede
aret efter pa niveau med omkostningerne i ar -1 (aret fgr diagnosen). Tre ar efter diagnosearet er
de gennemsnitlige omkostninger i sygdomsgruppen pa niveau med omkostningerne i ar -2 (to ar far
diagnosearet).
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Figur 8.17 Gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. person med hjerteklapsygdom set i for-
hold til kontrolgruppen, danske kroner
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Anm.: Sundhedsomkostninger omfatter omkostninger forbundet med diagnosticering og behandling p& somatiske sygehuse og i
den regionale psykiatri, kontakter til sundhedsprofessionelle i primaersektoren, som er omfattet af Sygesikringen, og recept-
pligtig medicin.

Kilde: VIVE

Tabel 8.11 viser estimater for gennemsnitlige sundhedsomkostninger pr. patient, som kan henfgres
til hjerteklapsygdom.

Tabel 8.11 Gennemsnitlige sundhedsomkostninger til hjerteklapsygdom pr. patient, danske kroner

x o

2 — g o

g = o 58 . =
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b7 X 0 = = 5 °
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o = = = -

o = () 505 1S

o _\(2 g = L=3 o

2 2o = - 5

z 5% 3= 22§50 B

g g s 3 852 S
Ar efter = £ 5> SeoXt S
diagnosearet 5 7] ¥ a ¥ o 0o 24
0 104.670 12.400 595 800 771 119.237
1 13.983 1.824 421 54 -133 16.148
2 10.050 -64 244 -108 -372 9.749
3 6.944 -1.302 171 -179 -521 5.114
4 617 -3.024 248 -510 -1.072 -3.741

Anm.: Estimaterne er beregnet som aendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen efter diagnosen set
i forhold til fer diagnosen (baseline) minus aendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i kontrolgruppen i samme
periode. Ar -2 er valgt som baselinedr, fordi der ses en stigning i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgrup-
pen i &ret op til diagnosearet, som kan have sammenhzaeng med atrieflimren.

Kilde: VIVE
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De gennemsnitlige sundhedsomkostninger er beregnet til knap 120.000 kr. pr. patient i diagnose-
aret, jf. tabel 8.11. Starstedelen af omkostningerne vedrarer indleeggelser pa sygehus. Omkostnin-
gerne falder til godt 16.000 kr. pr. patient i aret efter diagnosearet og yderligere i de efterfglgende
ar. Fire ar efter diagnosen er estimaterne negative, dvs. at de gennemsnitlige sundhedsomkostnin-
ger i sygdomsgruppen er faldet mere end i kontrolgruppen.

Figur 8.18 og figur 8.19 viser udviklingen i henholdsvis gennemsnitlig Ignindkomst og gennemsnitlig
overfgrselsindkomst pr. person med hjerteklapsygdom sammenlignet med kontrolgruppen. Ligesom
for akut koronart syndrom (AKS), hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og atrieflimren (forkammerflimren)
sker der en opbremsning af faldet i den gennemsnitlige lgnindkomst i sygdomsgruppen i diagnose-
aret og herefter. Samtidig ses en aftagende stigning i den gennemsnitlige overfgrselsindkomst i
sygdomsgruppen.

Figur 8.18 Gennemsnitlig Ignindkomst pr. person med hjerteklapsygdom set i forhold til kontrol-
gruppen, danske kroner
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Kilde: VIVE
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Figur 8.19 Gennemsnitlig overfgrselsindkomst pr. person med hjerteklapsygdom set i forhold til
kontrolgruppen, danske kroner
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Kilde: VIVE

Figur 8.20 viser forskelle i dgdelighed mellem sygdoms- og kontrolgruppen over perioden. Primo
fire &r efter diagnosearet er henholdsvis 71 og 87 % af sygdoms- og kontrolgruppen fortsat i live.
Dadeligheden er sdledes vaesentlig starre i sygdomsgruppen end i kontrolgruppen, men forskellen
er dog ikke lige sa stor som for hjertesvigt (hjerteinsufficiens).

Figur 8.20 Overlevelseskurver for personer med atrieflimren og kontrolgruppen
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8.7  Tveergaende analyse

Af de fem sygdomsgrupper er gruppen af patienter med atrieflimren (forkammerflimren) den stgrste
med 89.605 registrerede nye tilfaelde i perioden 2010-2014 svarende til 17.921 nye tilfeelde i gen-
nemsnit om aret, jf. tabel 8.12. Sygdomsgruppen af patienter med hjerteklapsygdom er den mindste
med 30.683 registrerede nye tilfeelde i perioden 2010-2014. Det skal bemeerkes, at denne undersg-
gelse alene medregner personer, som diagnosticeres/behandles pa sygehus.

De betragtede hjerte-kar-sygdomme rammer oftere maend end kvinder. Det geelder saerligt for akut
koronart syndrom (AKS), stabil iskeemisk hjertesygdom og hjertesvigt (hjerteinsufficiens). Sygdom-
mene rammer endvidere typisk den seldre del af befolkningen. Det geelder i seerlig udstraekning for
hjertesvigt (hjerteinsufficiens), atrieflimren (forkammerflimren) og hjerteklapsygdom. Endelig har
sygdommene en skaev social profil, dvs. at personer med kort uddannelse er overrepreesenterede i
sygdomsgruppen.

Tabel 8.12 Opsamling af resultater for de fem sygdomsgrupper

Akut Stabil Hjertesvigt  Atrieflimre Hjerte-
koronart iskeemisk (hjerte- n klapsygdo
syndrom hjerte- insufficien  (forkamme m
(LS sygdom S) rflimren)
Antal nye tilfeelde i 2010-2014 43.713 65.883 55.242 89.605 30.683
Gennemshnitligt antal nye tilfeelde pr. &r 8.743 13.177 11.048 17.921 6.137
Andel af meend i sygdomsgruppen 62,5% 61,0% 57,4% 53,8% 51,3%
Andel pa 60 ar eller derover i sygdomsgruppen 74,0% 69,0% 85,1% 86,0% 86,3%
Andel med kort uddannelse i sygdomsgruppen 43,1% 40,4% 46,5% 43,6% 46,4%
Henfgrbare sundhedsomkostninger i ar 0
(diagnoseéret) 144.077 92.099 124.957 98.420 119.237
Henfarbare sundhedsomkostninger i &r 1 10.635 8.609 12.789 12.258 16.148
Henfgrbare sundhedsomkostninger i ar 2 5.660 4.882 6.103 7.474 9.749
Henfarbare sundhedsomkostninger i &r 3 2.162 2.419 1.297 2.168 5.114
Henfarbare sundhedsomkostninger i ar 4 -4.398 -3.261 -7.066 -4.190 -3.741
Andel i live i sygdomsgruppen primo ar 4 73,0% 87,0% 58,0% 69,0% 71,0%
Andel i live i kontrolgruppen primo ar 4 90,0% 93,0% 86,0% 87,0% 87,0%
Kilde: VIVE

Blandt de fem sygdomsgrupper er sundhedsomkostningerne starst for akut koronart syndrom (AKS)
og udger i gennemsnit knap 145.000 kr. pr. patient i diagnosearet. Sundhedsomkostningerne til
stabil iskeemisk hjertesygdom er lavest med godt 92.000 kr. pr. patient i gennemsnit i diagnosearet.

Omkostningerne forbundet med behandling af hjertesygdomme er saledes vaesentlige og pa niveau
med omkostninger til behandling af fx apopleksi (Jennum et al. 2015).

For alle fem sygdomsgrupper geelder, at de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgrup-
pen stiger markant i diagnosearet (og evt. ogsa aret far) for at falde hurtigt herefter. Tre ar efter
diagnosearet er de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen pa niveau med om-
kostningerne to ar fgr diagnosearet. Fire ar efter diagnosen er de gennemsnitlige sundhedsomkost-
ninger i sygdomsgruppen faldet mere end i kontrolgruppen. De gennemsnitlige sundhedsudgifter er
dog fortsat stgrre end i kontrolgruppen, da de starter fra et hgjere udgangspunkt. Der kan ikke pa
grundlag af denne undersggelse drages konklusioner om arsagerne til denne udvikling. Det er mu-
ligt, at det er et resultat af en vellykket behandlings- og rehabiliteringsindsats i sygdomsgruppen,

106



men forskelle i dgdelighed mellem sygdoms- end kontrolgruppen kan ogsa pavirke resultaterne. De
gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen vil sdledes falde, hvis de patienter, som
dar, er mere omkostningstunge end gennemsnittet.

For alle sygdoms- og kontrolgrupper falder den gennemsnitlige lgnindkomst over tid i takt med, at
flere nar pensionsalderen og treekker sig tilbage fra arbejdsmarkedet, samtidig med at den gennem-
snitlige overfgrselsindkomst stiger. Der ses dog for alle fem sygdomsgrupper pé neer stabil iskeemisk
hjertesygdom en opbremsning i faldet i Isnindkomst og stigningen i overfgrselsindkomst efter diag-
nosetidspunktet. Igen kan der kun geettes pa arsagerne til dette. Det er sandsynligvis en konsekvens
af forskellig dgdelighed i sygdoms- og kontrolgruppen, da de patienter, som dgr, typisk vil veere
eeldre med en lavere Ignindkomst/hgjere overfgrselsindkomst end gennemsnittet.

De beregnede omkostninger kan formentlig ikke fuldt ud henferes til den pagaeldende hjertesygdom,
da der er en stgrre forekomst af multisygdom i sygdomsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen.
Vi har korrigeret for det ved at treekke omkostninger i baselinearet fra, jf. metodebilag, men omkost-
ningerne forbundet med multisygdom kan veere stigende over tid. Der kan ogsa vaere personer, som
diagnosticeres med forskellige (hjerte)sygdomme inden for det samme ar. Derfor overvurderes de
samlede omkostninger ved de betragtede hjertesygdomme, hvis man lasegger de beregnede om-
kostninger for hver sygdomsgruppe sammen.

8.8 Konklusion

De betragtede hjerte-kar-sygdomme rammer oftere maend end kvinder. Sygdommene rammer end-
videre typisk den eeldre del af befolkningen og oftere personer med kort uddannelse.

Sundhedsomkostningerne er stgrst for akut koronart syndrom (AKS) og udgar i gennemsnit knap
145.000 kr. pr. patient i diagnosearet sammenlignet med de fire andre sygdomsgrupper. Sundheds-
omkostningerne til stabil iskeemisk hjertesygdom er lavest med godt 92.000 kr. pr. patient i gennem-
snit i diagnosearet.

For alle fem sygdomsgrupper geelder, at de gennemsnitlige sundhedsomkostninger stiger markant
i diagnosearet (og evt. ogsa aret far) for at falde hurtigt herefter. Tre ar efter diagnosearet er de
gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen pa niveau med omkostningerne to ar fgr
diagnosearet. For alle fem sygdomsgrupper pa nzer stabil iskeemisk hjertesygdom ses endvidere en
opbremsning i faldet i gennemsnitlig Isnindkomst og stigningen i gennemsnitlig overfgrselsindkomst
i takt med stigende alder. Der kan ikke pé grundlag af denne undersggelse drages konklusioner om
arsagerne til denne udvikling. Det er muligt, at det er et resultat af en vellykket behandlings- og
rehabiliteringsindsats i sygdomsgruppen, men forskelle i dgdelighed mellem sygdoms- end kontrol-
gruppen kan ogsa pavirke resultaterne.
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Hovedbudskaber

e Meend rammes oftere end kvinder af hjerte-kar-sygdom, aeldre oftere end yngre, og personer med kort
uddannelse oftere end personer med en lang uddannelse.

e Sundhedsomkostningerne er starst for akut koronart syndrom (AKS) svarende til i gennemsnit knap
145.000 kr. pr. patient i diagnosearet. Sundhedsomkostningerne til stabil iskeemisk hjertesygdom er
lavest med godt 92.000 kr. pr. patient i gennemsnit i diagnoseéret.

e For de fem undersggte sygdomsgrupper stiger de gennemsnitlige sundhedsomkostninger markant i
diagnosearet (og evt. ogsa aret far) for at falde hurtigt derefter.
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9 Artikel om patienternes perspektiv pa livet med
hjerte-kar-sygdom

Grete Brorholt og Amalie Martinus Hauge 23

Artiklen omhandler patienternes perspektiv pa patientinddragelse og det at leve med en hjerte-kar-
sygdom. Der preesenteres to casebeskrivelser af forskellige typer af forlgb. Derefter beskrives fire
bekymringspunkter i forhold til udviklingen af gode forlgb for patienter med hjerte-kar-sygdom, set
fra patienternes side. Til sidst opsummeres anbefalinger til, hvordan forlab med hjerte-kar-sygdom
kan forbedres, set fra de interviewede patienter og borgeres perspektiv.

Artiklen giver leeseren indblik i borgernes liv med hjerte-kar-sygdom, som er den hverdagslivskon-
tekst, de gvrige artikler i artikelsamlingen relaterer til.

9.1 Indledning

Formalet med artiklen er at give stemme til borgernes erfaringer, viden og bekymringer samt erfaring
og gnsker til inddragelse. Artiklen er interviewbaseret, og der er foretaget kvalitative interview med
25 borgere med hjerte-kar-sygdom i fire fokusgrupper. De borgere, som er blevet interviewet, er
bade nydiagnosticerede og langvarigt kronisk syge patienter. Der er bade kvinder og maend reprae-
senteret i alderen 34 til over 85 ar (se bilag 6 for metodebeskrivelse) og med varierende sygdoms-
forlab. De patienter, som er repraesenteret her, er borgere, der har tilmeldt sig interviewene pa bag-
grund af Hjerteforeningens henvendelse via sociale medier. Gruppen er derfor ikke repraesentativ,
men repreesenterer en variation af subjektive fortaellinger og erfaringer. Borgernes fortaellinger er
ikke enestaende, men spejles i en reekke andre kvalitative studier og rapporter (Ingholt et al. 2016,
Christiansen et al. 2015, Radgivende Sociologer & Hjerteforeningen 2014).

Artiklen er baseret pa to nye selvstaendige studier foretaget af VIVE i 2017 til udgivelse i 2018: Hvad
fremmer og haemmer deltagelse? Indblik i litteraturen pa omradet (Hauge & Brorholt 2018a) samt
Stemmer fra borgere med hjerte-kar-sygdom — Perspektiver pa inddragelse og dialog (Hauge &
Brorholt 2018b).

9.2 Inddragelse og dialog

Sundhedsprofessionelle og borgere, der bliver patienter, repraesenterer forskellige typer viden i mg-
det med sundhedsveaesenet (Jacobsen, Martin & Baker 2015). De seneste ar er der i Danmark
kommet bedre og bedre dokumentation for, hvorfor, hvordan og hvornar det er relevant at inddrage
flere videnstyper i dialog mellem sundhedsprofessionelle og borgere (ibid., se fx www.vibis.dk).
Inddragelse kan forega pa forskellige niveauer: Individuelt, organisatorisk og samfundsmaessigt
niveau. Denne skelnen treekker pd Angela Coulters definitioner (Coulter 2011) (se bilag 6).

23 Grete Brorholt, seniorprojektleder, VIVE; Amalie Martinus Hauge, forsker, VIVE.
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Forskellige typer af inddragelse

Individuel inddragelse

Individuel brugerinddragelse er den enkelte brugers inddragelse i og indflydelse pa eget forlgb.
| dette tilfaelde er brugerne patienterne og eventuelt de pargrende. Der foregar videndeling mel-
lem brugeren og den sundhedsprofessionelle, sa man sikrer, at brugernes gnsker, behov og
kendskab til egen situation bliver afdaekket, og at denne viden bliver anvendt i behandlingsfor-
Igbet. Brugerne far mulighed for at fa indflydelse pa beslutninger omkring eget forlgb, samt mu-
lighed for at kunne handle aktivt i forhold til behandling og h&ndtering af egen sygdom. Patienten
er involveret i planlsegning og beslutninger af betydning for egen sygdomssituation. Involvering
foregar systematisk. Metoder kan fx veere feelles beslutningstagen, beslutningsstatte, brugersty-
ret indleeggelse, ambuflex (www.vibis.dk).

Organisatorisk inddragelse

Organisatorisk brugerinddragelse er inddragelse af brugere som repraesentanter i forhold til bru-
gerperspektivet i beslutningsprocesser og vedrgrende organisering, udvikling og evaluering af
sundhedsvaesenet. Der udpeges repraesentanter for grupper af patienter og evt. pargrende, som
deltager i projekter, rad eller udvalg, der er med til at udvikle eller evaluere indsatser i sundheds-
veesenet. Formalet er at sikre, at sundhedsveesenet eller organisationer i sundhedsvaesenet (fx
sundhedscenter, en afdeling, hospital) seetter patienternes behov i centrum, nar der fx teenkes i
nye lgsninger og indsatser.

Samfundsmeessigt niveau

Borgere, som er eller har veeret patienter og/eller pargrende, kan fx inddrages i rad, bestyrelser,
forskningsudvalg, ansaettelsessamtaler eller udvalg under Sundhedsstyrelsen. Borgerne bidra-
ger med input til prioritering af fx forskningsomrader til praktisk udfgrelse.

Se Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsveaesenet (ViBIS) www.vibis.dk

Borgerne og patienterne, der er interviewet til denne undersggelse, peger pa, at de besidder vigtig
viden om deres egen sygdom. De mener, at laegerne skal vaere bedre til at Iytte til og treekke pa den
viden samt inddrage denne viden i tilretteleeggelse af forlgb og behandling. Dette skal dog ikke
forveksles med, at de gnsker gget individuelt ansvar: Patienterne fremhaever gang pa gang, at de
ikke gnsker at overtage beslutningsansvaret fra sundhedspersonalet. Tvaertimod oplever mange, at
de bzerer et stort ansvar. De forteeller om fejl, som kunne vaere undgaet, hvis deres viden var blevet
inddraget, eller som de mener netop blev undgaet, fordi de selv var pa vagt. Derfor er der blandt de
interviewede patienter bekymring for selv at skulle mobilisere ressourcer til vedholdende at insistere
pa symptomer og undersggelsesforslag. De gnsker inddragelse af egne erfaringer, samarbejde,
invitation til at stille spgrgsmal og til at kontakte tilgeengeligt sundhedspersonale samt dialog i mgdet
med sundhedsprofessionelle. Denne form for gnske om gget samarbejde og dialog er dokumenteret
i mange undersggelser (fx https://www.mm.dk/artikel/sundhedsvaesenet-ifoelge-danskerne-2; Bor-
gerens Sundhedsveaesen http://regioner.dk/sundhed/tema-borgernes-sundhedsvaesen).

Patienterne udtrykker i denne interviewundersggelse, at de har brug for en klar retning og forstaelse
for, hvad der skal ske gennem deres sygdomsforlgb. Det gaelder bade i de akutte og i de langstrakte,
kroniske forlgb.
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Nedenfor illustreres inddragelse af patientens perspektiver samt gnsket om bedre dialog i to forskel-
lige cases.

9.3 Casebeskrivelser

De to forlgb, som beskrives nedenfor, illustrerer flere borgeres forteellinger om at leve med en hjerte-
kar-sygdom. Casene anvendes som illustration af perspektiver, vi har identificeret empirisk i lgbet
af undersggelsen (for mere om eksemplariske cases se Halstead, Hirsch & Okely 2008, Allsop &
Saks 2007). De konklusioner og budskaber, der drages p& baggrund af den ene illustrative case,
vinder genklang i generelle perspektiver, der er identificeret gennem interviewrunden.

Den fgrste case beskriver diagnose og operation hos en sldre mand (Preben), der hurtigt bliver
opereret og ukompliceret vender tilbage til sit tidligere liv, efter symptomer p& akut sygdom. Den
anden case omhandler en yngre kvindelig patient (Lissie) med diffuse symptomer, der langsomt
bliver udredt.

De to cases illustrerer, hvordan patienters behov og gnsker varierer i forhold til det forlgb, de gen-
nemgar, og det sted, de er er i livet, nar hjerte-kar-sygdommen indtreeffer.
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9.3.1 Prebens forlgb med hurtigt og succesfulgt indgreb

Case 1: Prebens forlgb: Operation med ny hjerteklap

Preben er 75 &r og holder af at arbejde i haven og at tage en rask tur pa sin cykel. Han er enkemand, og
har et teet band til sin familie og sine bgrn, som bor i neerheden. Han har ikke tidligere oplevet gener eller
symptomer, der kunne tyde p& hjerteproblemer.

Preben oplever over en periode at have tiltagende sveert ved at fa vejret, men taver med at ga til leegen.
Via pres fra familien ender Preben med at bestille en tid til fa lyttet pa sit hjerte. Prebens laege opdager en
mislyd og henviser Preben til en ultralydsundersggelse (ekkokardiografi) og blodpraver pa hospitalet. Pre-
ben far tid 14 dage senere og bliver undersggt over tre dage.

Preben far allerede sin diagnose efter hjertescanningen. En overleege forklarer, at han har forkalkninger
omkring hjerteklappen, og at det vil g& ned ad bakke. Preben er ikke i tvivl om, at han vil sige ja tak til en
operation. Han seetter pris pa laegens tydelige anbefaling af dette indgreb. Sidenhen har en kammerat dog
fortalt ham, at man, med visse risici, ogsa kan leve videre med en forkalket hjerteklap. Det undrer Preben,
at lzegen ikke gjorde ham opmaerksom pa det. Det ggr ham utryg, at han ikke fik denne information af
leegen.

Far undersggelsen tiekker Preben dagligt sin postkasse for at finde indkaldelsen til hospitalet, men den
kommer ikke. Til sidst bruger han en kontakt pa sygehuset, som han fik under sin kones indlaeggelse, og
far derigennem besked om, at indkaldelsen befinder sig i Prebens e-boks. Han udskriver samtlige sider (i
alt 47) med forskellige typer af information om det indgreb, han skal igennem. Preben laeser det hele. Det
er kompleks og alvorlig information, som er sveert at fordgje. Han synes ikke, at man skal lade folk veere
alene om at handtere den slags og den maengde information.

Udskiftningen af hjerteklappen forlgber planmeessigt.

Efter operationen ligger Preben pa stuen i cirka otte dage. Han beskriver forlgbet som "perfekt”: Han har
god kontakt med sygeplejerskerne og leegerne der fortaeller, hvad der skal ske og meerker tydelig fremgang.
Dog forteeller han, at det kan veere sveert at veere indlagt pa flersengsstue. Det gar, at man ikke far stillet
spargsmal til ting, som opleves mere private, som fx psykologiske og seksuelle emner relateret til at veere
hjertesyg. Preben fortzeller ogsa, at rehabiliteringen allerede begynder pa hospitalet, mens han ligger i
sengen. Her sgrger hospitalets fysioterapeuter for, at han ikke ligger pa den lade side, men bliver gelejdet
op af sengen og op pa egne ben sa hurtigt som muligt. Det er en god made at komme i gang p3, fortzeller
Preben, fordi man er i trygge haender og bliver hjulpet til at maerke, hvad ens krop egentlig kan efter sadan
et indgreb: En graense, det kan veere utrygt at undersgge alene derhjemme.

Inden Preben bliver udskrevet, kigger overleegen alvorligt pa ham og siger, at nu har hospitalet gjort deres,
nu er det op til ham at sgrge for at fa et langt godt liv ved at passe godt pa sig selv og sin krop. Samtalen
ger stort indtryk pd ham. Han far en plan med fra sygehuset pa et rehabiliteringsforlgb fordelt p& seks
gange. Han faglger forlgbet til punkt og prikke.

De ansatte i rehabiliteringsforlgbet sparger Preben, hvad han sa vil derefter. Preben har veeret meget
engageret i forlgbet og har ogsa brugt muligheden for at tale med en kostvejleder og en sygeplejerske pa
sundhedscentret. Frem for at fortsaette holdtraeningen veelger Preben at vende tilbage til sit liv far operati-
onen. Her levede han aktivt. Han far efterfglgende kun en daglig hjertemagnyl og har ikke et stort behov
for vejledning i forhold til forskellige typer af medicin mv. Preben siger, han faler sig i trygge haender hos
sin egen leege. Ud over sit engagement i Hjerteforeningen er Prebens liv i grove treek, som far han fik
skiftet sin hjerteklap.
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Prebens case illustrerer falgende budskaber til fire faser i hjerte-kar-forlgbet: opsporing, behand-
lingsvalg, rehabilitering og tilbage til hverdagen. De fleste forlgb er succesfulde og tilfredsstillende
som dette. Se tabel 9.1 nedenfor.

Tabel 9.1

Opsporing

Behandlingsvalg

Rehabilitering

Prebens erfaringer og budskaber til et godt forlab med hjerte-kar-sygdom

tienten alvorligt, lytte og
informere om det videre
forlgb.

Nar patienten henvises,
skal den praktiske infor-
mation om hvor, hvornar
og hvad veere tydelig og
klar.

| denne fase har
patienten ofte ikke ind-
gaende kendskab til
hverken sygdommen
eller sundhedsvaesenet,
sé inddragelsen af pa-
rgrende spiller en stor
rolle. De sundheds-
professionelle skal statte
op om de pargrendes
rolle.

Patienten gnsker i denne
fase information og be-
slutningsstatte, men ikke
-autoritet eller for stort
ansvar for det videre for-
lab.

Egen laege skal tage pa-

En tydelig anbefaling fra lee-

gen er paskgnnet.

Viden om alternative mulig-
heder — ogsa dérligere —
gger patientens tillid til "sy-
stemet” og oplevelse af at
have truffet et godt og infor-
meret valg.

Information gnskes tilpasset
den enkelte. Stgtte til at for-
dgje informationen er vigtig.

Patienten gnsker at forsta
den sundhedsfaglige rationa-
lisering.

En grundig forstéelse af lae-
gelige beslutninger gger ens
evne til at kunne navigere
igennem sundhedsvaesenet,
stille vigtige spgrgsmal se-
nere hen og generelt vare-
tage sit eget helbred. Det
kraever samtale.

Rehabilitering begynder

pa hospitalet. Patienten
er i trygge rammer og
kan meaerke, hvad krop-
pen kan klare efter en
operation.

Patienterne gnsker et
personligt rum til samta-
ler, sdledes at de kan
stille spargsmal ang. fx
psykologiske og seksu-
elle emner relateret til li-
vet efter en hjerteopera-
tion. De sundhedspro-
fessionelle skal invitere
til samtale.

En klar besked med au-
toritet fra en laege, om at
rehabilitering er en del af
behandlingen, styrker
deltagelse.

Tilbage til hverdagen

| forlab med motion
bar der veere mulig-
hed for samtale om
kost, mental sundhed,
praktisk hjeelp mv.

Egen vurdering om
behov for yderligere
rehabilitering er vee-
sentlig ift. egen hver-
dag.

Efter et relativt enkelt,
vellykket og afsluttet
behandlingsforlgb,
gnskes mindre op-
falgning end i de kro-
niske forlgb.

Egen laeege kan falge
op.

Kilde:

(Hauge & Brorholt 2018b)

Nedenstaende figur knytter anbefalingerne til forlgbet med et operativt indgreb og til de enkelte trin,
forlgbet bestar af. Figurens midte illustrerer patientforlgbets trin og tekstboksene viser patienternes
gnsker for hvornar og hvordan informering og inddragelse ideelt set ville finde sted i et forlgb som
Prebens. Ved hver overgang gnskes dialog og information, illustreret ved taleboblen.

113



Figur 9.1
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BI& farve indikerer forlgb. Lys bla farve indikerer patientens gnsker. Gra farve indikerer kommunes rolle. Talebobler indikerer dialog om information og inddragelse.

Kilde:

(Hauge & Brorholt 2018b).
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9.3.2 Lissies lange forlgb med diffuse symptomer

Den fglgende case beskriver Lissies forlgb, hvor hun oplever, at det varer leenge, far hun bliver
korrekt udredt. Hendes vej gennem sundhedssystemet er paA mange mader mere forvirrende, lang-
varigt og tungt end i ovenstaende case med det hurtige indgreb. Hun har diffuse symptomer og er
forholdsvis ung, farste gang hun bliver syg, hvilket giver hende nogle saerlige udfordringer.

Case 2: Diffuse symptomer pa hjerte-kar-sygdom

Lissie er 62 i dag. Hendes forlgb med hjerte-kar-sygdom begyndte, da hun var 45 ar; Hun var dengang en
aktiv idraetskvinde med tre bgrn og en mand, der rejste meget. Hendes helbred blev darligere og darligere.
Hun siger, at det har hjulpet hende i forlgbet, at hun har veeret og er en ressourcestaerk kvinde med en
sundhedsvidenskabelig baggrund.

Som 45-arig far Lissie farste gang ondt i brystet og dgjer i en periode med feber. Hun kan ikke dyrke sport
pa samme niveau som fgr. Hendes egen leege henviser hende til undersggelser p& hospitalet. Da hun
bliver indlagt pa hjerteafdelingen teenker hun, at laegerne er bindegale. Det viser sig dog, at hun er hjerte-
syg, selvom der ikke foreligger en klar diagnose. Lissie gar til kontrol i flere ar derefter men uden at vide,
hvad der er i vejen med hendes hjerte.

Det er en raekke forvirrende ar med skiftende beskeder fra forskellige leeger: En melder defekt hjerteklap,
en heelder til noget med kranspulsaren. De samme rgntgenbilleder har veeret genstand for forskellige for-
tolkninger. Lissie har efterhdnden en fornemmelse af, at laegerne mistaenker hende for at veere hypokon-
der. Egen laege er ikke til megen hjeelp. Endelig, for fa ar siden, mgder Lissie en overleege, som beslutter
sig for at komme til bunds i situationen og undersgger hende systematisk pa ny. Hun far diagnosen "uteette
hjerteklapper”. Lissie er lettet over, at en laege har taget hende alvorligt og taget hand om hendes forlagb,
givet hende en diagnose og grundigt forklaret, hvad det er, hun fejler.

Lissie bliver i dag fulgt i hjerteambulatoriet og far ni forskellige preeparater. Flere leeger har gennem arene
eksperimenteret med at tage medicinen fra hende. "Du ser rask ud, hvorfor far du al den medicin?” er et
spargsmal, hun ofte far. Efter flere alvorlige og darlige oplevelser med at undvaere medicin, har hun udviklet
sig til, hvad hun selv beskriver som "leksikonisk vagthund”. Der bliver ikke truffet beslutninger,
som hun ikke har gransket grundigt eller faet bekreeftet hos en anden overleege. Hun er forfeerdet over
den rolle, hun selv er ngdt til at spille. Som hun siger: "Hvad med alle dem, som ikke har samme ressourcer,
evner eller familiemedlemmer, der kan komme til undsaetning — hvad sker der med dem, nar en ny laege
vil eendre i deres behandling?”

Da Lissie fgrste gang starter til traening pa et hjertehold, faler hun ikke, at hun passer ind. Hun var dengang
selv i slutningen af 40’erne og derfor i en anden livsfase end mange af de andre deltagere, som alle var
over pensionsalderen. Lissie var bekymret over, hvordan hun skulle tale med sine bgrn om sygdommen,
og hvordan de praktisk skulle fa det til at fungere derhjemme, og disse spgrgsmal fyldte mere end spgargs-
malene om de fysiske symptomer. Hun stoppede derfor i rehabiliteringsforlgbet bade pa grund af gkonomi
og hendes egen livssituation. Efter noget tid formidlede Hjerteforeningen kontakt til en jeevnaldrende
kvinde, og deres samtaler og feellesskab gjorde en keempe, positiv forskel for Lissie.

Lissies case illustrerer falgende budskaber vedrgrende mistanke, diagnosefase, lgbende opfalgning
og rehabilitering (se tabel 9.2 nedenfor).
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Tabel 9.2

Mistanke

Diagnosefase

Lgbende opfalgning

Lissies erfaringer og budskaber til et langvarigt forlab med hjerte-kar-sygdom

Rehabilitering

ten, sdledes at diffuse
symptomer saettes ind i
rette sammenhaeng og
undersgges naermere.

Overraskende beskeder
kan veere vanskelige at
handtere inden for korte
konsultationer. Mulighed
for opfalgning gnskes —
ikke ngdvendigvis med
specialleegen.

Lytte til patientens be-
kymringer.

@nske om inddragelse
og forstaelse for diag-
nosticeringen og forlgb —
ogsa ved den uklare
diagnose.

Forlgbet bar veere struk-
tureret og veltilrettelagt.
Patienten har brug for
kontinuitet i forlgbet

@nske om tovholder, der
kan fglge patienten gen-
nem forlgbet, og som
patienten selv kan kon-
takte.

Der bgr lyttes til patien-

@nske om koordinering
af medicin fra forskellige
leeger, saledes at det
ikke virker tilfeeldigt,
hvad der ordineres, og
hvad der fjernes.

Ved skiftende laeger skal
der formidles tillid til, at
overdragelsen af journa-
len er foregaet pa bag-
grund af viden og i over-
ensstemmelse med, hvad
patienten udtrykker.

@nske om samme tov-
holder, som blev tilknyt-
tet i diagnosefase.

@nske om at veere sam-

men med patienter i
samme livsfase.

@konomi kan veere en
barriere i forhold til at
falge rehabilitering.

Der anbefales gkono-
misk tilgeengelige rehabi-
literingsforlgb bade mht.
egenbetaling og trans-
port.

Fysisk traening, praktisk
og psykologisk tilgang til
rehabilitering anbefales.

Som ved den foregaende case, knyttes anbefalingerne ogsa til de enkelte trin, som patientforlgbet
bestar af. Det kan ses i nedenstaende figur. Det bar understreges, at i det langvarige forlgb med
medicinsk behandling, som Lissies case, opleves trinnene i forlgbet ikke altid som perler pa en snor.
Det veesentligste budskab, som patienterne beskriver, er, at forlgsb med diffuse diagnoser, opleves
endnu mere utrygt og forvirrende, nar de ikke formidles velorganiseret, eller hvis de fremstar tilfeel-
dige. Taleboblerne illustrerer anledning til dialog og information, og tekstboksene beskriver patien-
ternes opfattelse af, hvordan informering og inddragelse kunne forega i et langvarigt kronisk forlgb.
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Figur 9.2
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9.3.3 De to forlgb

Samlet set vurderes det i begge cases, at information gennem hele forlgbet er vigtig. Patienterne
gnsker at vaere velinformerede, bade om valgmuligheder, som anbefales, og om valgmuligheder,
som ikke anbefales. Det styrker patientens tillid til sundhedsvaesenet og forstaelse af eget forlgbs
retning. For patienterne er det vigtigt at blive stgttet og vejledt i hAndteringen af informationen, sam-
tidig med at de ikke "druknes” i information. De fleste patienter og borgere sgger selv information og
foretager maske ogsa malinger pa kroppen, men kan ikke altid fortolke disse (se fx Oxlund (2012)).

| forlab som Lissies, hvor sygdomsbilledet er diffust og retningen sveer, ville en tovholder eller liviine
have vaeret en stor hjzelp for at skabe sammenhaeng, kontinuitet og tryghed i et forlgb, der pa grund
af diagnosen er usikkert og ukonkret. Der foreslas i interviewraekken, at det kunne veere en syge-
plejerske i ambulatoriet, som fulgte patienten gennem forlgbet, og som patienten selv kunne kon-
takte via telefon, e-mail eller méaske en app.

De akutte forlgb opleves som mere strukturerede og systematiske, nar farst behandlingen gar i
gang. Imidlertid er der gentagne fortaellinger om patienter, der har sggt egen laege med symptomer,
men hvor de har oplevet ikke at veere blevet taget alvorligt. Nogle forteeller, at de kort efter har faet
konstateret alvorlig akut sygdom. De efterlyser alle i hgjere grad at blive lyttet til og taget alvorligt
med deres helbredsbekymringer.

Patienterne gnsker at blive lyttet til bAde med hensyn til viden om og oplevelse af egen krop. Her-
under erfaring med behandling, medicin og hverdagsliv, samt generelt at blive set og hgrt med men-
neskelig forstaelse. De oplever, at deres viden kan medvirke til at opdage fejl tidligt og modvirke fejl.
Rehabiliteringen kan integreres bedre i behandlingsforlgbet. For eksempel foreslas det, at rehabili-
tering formidles af en lsege som en del af behandlingen og den samlede indsats. Det ville lette
overgangen fra hospital til kommunalt regi samt skeerpe forstaelsen af rehabiliteringens vigtighed.

Endelig forteeller borgere med bade akutte og langvarige, kroniske forlgb, der er blevet interviewet i
denne undersggelse, at de gnsker, at samtaler med sundhedsprofessionelle skal forega i enerum
eller sammen med pargrende. Hospitalsstuer med flere senge er ikke velegnede til stuegang eller
personlige samtaler, uanset om man har mere eller mindre alvorlige lidelser. Det anbefales, at stue-
gang og samtaler i ambulatorier, pa sengestuer, i kommunen og hos egen leege altid foregar i sam-
talerum.

Pa tveers af interviewene beskrives herunder tveergaende tematikker, som ikke decideret knytter sig
til forlgbsfaserne, men som set fra patienternes perspektiver udgar store udfordringer for et godt
forlgb med hjerte-kar-sygdom. Det kaldes her bekymringspunkter.

9.4 Fire bekymringspunkter

Herunder praesenteres fire bekymringspunkter set fra patienternes perspektiv. Den fgrste udfordring
er at finde retning gennem forlgbet og navigere i modsatrettede beskeder. Den anden er relateret til
at have ressourcer til at saette sin egen viden i spil. Den tredje tematik er ulighed; bade i forhold til
patientfeerdigheder?* (health literacy) og i forhold til geografi og tilbud. Endelig adresserer patienter-
nes bekymring sektorovergange og opfalgning bade fra almen praksis til fx hjerteambulatoriet og
tilbage til egen leege samt fra hospitalet og til kommunal rehabilitering.

24 Health literacy overseettes bade som patientfeerdigheder og som sundhedskompetencer. Se fx Madsen et al. (2009), Sund-
hedsstyrelsen (2009) og Bjarne Bruun Jensen (2005) for diskussion heraf.
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Fire bekymringspunkter

Manglende retning. Patienterne vil vide, hvad der skal ske

2. Manglende inddragelse af patientens viden
3. Ulige muligheder
4. Problematiske overgange.

9.4.1 Bekymringspunkt 1: Manglende retning. Patienterne vil vide, hvad der skal ske

"Hvad skal der ske med mig, og hvorfor?” er et spgrgsmal, som fylder i de fleste patienters hoved,
nar de befinder sig i et forlab med hjerte-kar-sygdom (jf. Martin 2010, Radgivende Sociologer &
Hjerteforeningen 2014). Disse spgrgsmal fylder i alle faser af patienternes forlgab med hjerte-kar-
sygdom, hvilket vidner om et generelt behov for mere systematisk inddragelse af patienterne. Den
form for inddragelse, patienterne efterspgrger, handler ikke om, at patienterne vil veere med til at
traeffe kliniske beslutninger, men om, at de vil vide, hvad der skal ske, for at de kan blive mere
kompetente i forhold til deres egen sygdom. De har behov for mere information, og stgtte til at
handtere informationen.

Kommunikation i den akutte fase ‘

Lailas historie:

| ambulancen far jeg at vide "nu skal du ikke blive bange: Der kommer til at vaere mange
mennesker omkring dig”. "Og det var der. | blat tgj. De rykker mig over i en seng. Og op pa
hjerteafdelingen. Det stormer ind med mennesker. Jeg kan ikke sige noget. Hvad sker der?
Jeg kigger p& min mand. Jeg graeder. Hvad foregar der? Hvorfor er der ikke nogen, der
siger noget til mig?

Jeg greed i tre dage. Jeg var dybt frustreret. En dag kom der en dame og sagde "har du
noget at spgrge om?” Sa forklarede hun lidt om, hvad der var sket, og viste en stent. Hun
var den farste, der spurgte til mig. Jeg var et helt andet sted i livet end de andre patienter
[poa. alder, red.], og havde nogle andre spargsmal: Hvorfor mig? Jeg var ung og sund. Og
hvad med mine bgrn, og ville jeg kunne Igbe halvmarathon igen?

Laila, 42 ar, @stjylland

Patienterne gnsker mere information (viden) pa den rigtige made (relation). De understreger, at
maengden af information og maden den formidles pa er vigtig. Hvad den rette information er, haenger
i hgj grad sammen med borgerens "patientfaerdigheder” 25. Dette argument bakkes op af litteraturen
(Ingholt et al. 2016). Patientfeerdigheder haenger ikke ngdvendigvis sammen med sociogkonomisk
baggrund, idet patientfaerdigheder ofte udvikles og tilegnes i Igbet af et sygdomsforlgb. Derfor haen-
ger den rette information ogsa sammen med, hvilken fase af sygdomsforlgbet patienten er i. | be-
gyndelsen af et forlgh, hvad enten det er et akut eller jaevnt tiltagende forlgb, har patienten typisk
(endnu) ikke feerdigheder til at stille de spgrgsmal, de senere ville gnske, de havde stillet, og til at
forsta detaljerne i de beskeder, de far af de sundhedsprofessionelle. De er ofte chokerede over

2 Begrebet "patientfaerdigheder” har lighed med det engelske begreb ’health literacy’. For en diskussion af dette begreb og dets
relevans i en dansk kontekst se Madsen et al. (2009).
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situationen og kan have brug for at fa den samme information flere gange, eller for at en pargrende
handterer informationer (Hauge & Brorholt 2018b).

De fleste borgere i denne undersggelse efterlyser
bedre information. For nogle er dette mere viden: De vil @nsker til inddragelse:
forsta detaljerne i deres forlgb og udvikler — ofte i sam-
arbejde med en sundhedsfaglig pargrende — en speci-
fik viden om egen sygdom og medicin, som kan sup-
plere den praktiserende lseges. For andre handler
bedre information om en mere enkel formidling eller om
stgtte til at forstd og handtere pjecer, resultater og ind-
leegssedler, af en person de har tillid til. For begge po-
sitioner, opleves det at veere velinformeret som en for-
udseetning for at kunne traeffe beslutninger i eget forlgb.
Desuden fgrer det ifglge flere undersagelser ogsa til
starre efterlevelse af de anbefalinger, de sundhedspro-
fessionelle stiller op, fx i forhold til medicinering og kost-
omlaegning (Jensen 2005).

= Information i passende maengde
gennem hele forlgbet

= Koordineret og korrekt information
med klar retning

= Statte til fortolkning af information,
bade praktisk og psykologisk

= Mulighed for at inddrage
sundhedsprofessionel efter behov

Patienterne oplever modstridende information. En patient fortaeller, at hun det ene minut bliver sendt
hjem og det naeste far at vide, at hun skal have en pacemaker. En anden oplever at blive udstyret
med en ny diagnose, naesten hver gang hun ser en ny laege. En oplever at f& medicin ordineret af
én leege, som en anden laege mener er livsfarlig. | krydsilden mellem disse informationer faler pati-
enten sig usikker. Maske er informationen og forlgbsplanen ikke koordineret? Maske opleves infor-
mationen som modsatrettet, fordi patienten ikke har forstdet, hvad der skal ske?

Man stér alene i det

Karens historie:

Da jeg fik min fgrste KAG, kom en lsege og sagde "det ser fint ud, du kan fortsaette med at
leve, som du altid har gjort.” N&. S& gik der ti minutter, s& kom der en overlaege og sagde, at
det mente han ikke. Og det er sveert med de modstridende ting, der hele tiden opstar. Der er
ikke fx en sygeplejerske, der fglger en; man star alene i det. Og det er sveert at sige til en
overleege: "Kan | ikke lige blive enige pa afdelingen?”

Karen fra Nordsjeelland

Patienterne efterspgrger bedre mulighed for at inddrage en sundhedsprofessionel i deres forlgb.
Det kan veere til at navigere i modstridende information, til at handtere konkrete store og sma spgargs-
mal. M& man kgre i rutsjebane med pacemaker? Hvorfor er man ikke blevet indkaldt som forventet?
Nogle er heldige at have en pargrende med relevante kompetencer. Andre er heldige at deres al-
ment praktiserende leege er i stand til at oplyse omkring hjerte-kar-sygdommen og behandlingen.
Andre patienter igen har faet et kontaktnummer pa hospitalet, som de kan ringe til. Andre er overladt
til sig selv. Patienterne oplever det som et resultat af hardt arbejde at fa en kontaktperson pa hos-
pitalet. Patienterne gnsker, at de sundhedsprofessionelle skal veere tilgaengelige, nar man som pa-
tient har behov (Brorholt, Nielsen & Kjellberg 2015).
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Den gruppe af patienter med hjerte-kar-sygdom, som gennemgaende oplever en for hgj grad af
utryghed i deres forlgb, er patienter uden en hgjt specialiseret diagnose (jf. Lissies case). Det ople-
ves, at jo mere specialiseret en diagnose patienten har, desto mere velorganiseret behandlings- og
rehabiliteringsforlgb far patienten.

Hvis man skal have en hjertetransplantation, falger en ngje detaljeret plan for det forlgb, man skal
igennem, som det fremgar af Mads’ eksempel (se boks nedenfor).

Som hjertetransplanteret far man et rutediagram

Mads kom pa venteliste til et nyt hjerte i 2015 og fik et i sommeren 2016. Han har veeret meget tilfreds
med forlgbet. "Som hjertetransplanteret far man et rutediagram, som man falger til punkt og prikke”,
fortzeller han. "Der er rigtig godt styr pa det, det viser, hvornar man skal have blodprgver og til kontrol
og det hele”. Hjertetransplantationen ggr, at Mads er tilknyttet Rigshospitalet, selvom han bor i Vestjyl-
land. Det vil sige, at Rigshospitalet holder styr pd hans medicin og bivirkninger, at han ringer til Rigs-
hospitalet, hvis han far det darligt eller har spagrgsmal, og at der er tilrettelagt et genoptraeningsprogram,
som hospitalet har sendt til hans lokale sundhedscenter.

Mads har nu levet et ar med sit nye hjerte, Vestjylland.

Patienter, som har gennemgaet de hgit specialiserede forlgb, forteeller om en hgjere grad af tryghed
og klarhed i deres forlgb end patienter med en mere uklar eller diffus hjertesygdom.

Patienter vil ggre meget for at fa hjeelp til at sikre sig, at der er styr pa dem. Nogle patienter sgger
at komme med i forsgg for at kunne blive fulgt bedre.

Ole om at blive fulgt og set

En sygeplejerske var ngdt til at forteelle mig om blodproppen, fordi hun gerne ville have mig
med i et forsgg. Men for at kunne det blev jeg jo ngdt til at fa at vide, at jeg havde en blodprop.
Hun gav mig to kopper kaffe. Og det er jo bare kaffe, men jeg elsker hende for det den dag i
dag. S& kom laegen [navn nzevnes, red.]. For nu at naevne navne. Vi tror, du har haft en blod-
prop og skal opereres. (...) laegen siger: "du kan godt sige nej”. Han er meget karismatisk. Men
sa siger jeg, "selvfglgelig siger jeg ikke nej, s& degr jeg jo”. Men de to personer har haft en
kaempe betydning. Det er aldrig godt med blodprop, men det sagt, sa synes jeg faktisk, at det
var et godt, akut forlgh. Stille og rolig overfgrsel fra Amager til Rigshospitalet. Jeg sagde ogsa
jatil at deltage i de tre forskningsforsag, jeg blev tilbudt. Sa jeg havde hele tiden opfalgning.

Ole, Kgbenhavnsomradet

9.4.2 Bekymringspunkt 2: Manglende inddragelse af patientens viden

Mange patienter har oplevet fejl i deres forlgb med hjerte-kar-sygdom. Nogle har oplevet at redde
eget liv ved at opdage en fejl. Andre har oplevet, at der er sket fejl, som kunne veere undgéaet, hvis
de var blevet Iyttet til. De fejl, patienterne fortaeller om, handler iseer om medicin og om bivirkninger
og om ikke at blive taget alvorligt.
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De piller vil jeg ikke tage!

Lones historie:

Engang da jeg skulle have en CT-scanning af mit hjerte, fik jeg forinden tilsendt nogle piller
med posten. Det var ikke nogle piller, jeg kendte, og jeg slog dem op. Pillerne skulle seenke
pulsen. Min puls er lav — omkring 37, og det vurderede jeg var for farligt. Sa ringede jeg og
sagde, at jeg ikke ville tage de piller, nar jeg i forvejen havde sa lav puls. "Kan du ikke bare
tage én?”, men nej, det ville jeg ikke. Og for mig at se, er det et problem, at jeg far tilsendt en
pille med posten, som jeg kan dg af!

Lone, 67 ar, pacemaker siden 2000. @stjylland

Flere af patienter mener, at fejl ville kunne undgas, hvis de sundhedsprofessionelle var bedre til at
inddrage dem, tage dem mere alvorligt og lyttede til deres oplevelse af symptomer, samt lytte til
hvad der er vigtigt i patientens liv. P& den anden side er de bekymrede over, at det ikke er alle
patienter, der har mulighed for at varetage rollen som vagthund i eget forlgb.

S& dgr man

Egon om dengang, han oplevede at redde sit eget liv:
Jeg var ude for en darlig oplevelse, da jeg fik min blodprop. Jeg l& og ventede pa [lokalt
sygehus, red.]. Jeg var deroppe, fordi jeg havde symptomer, men blev alligevel sendt hjem.
Hjemme taenkte jeg "det gér ikke”. S& jeg gik op pa sygehuset igen, bankede pa laegernes
kontor, der fik jeg gje pa en, jeg kendte, og sagde "dig kender jeg. Jeg vil have en KAG”.
Det fik jeg sa. Jeg blev sendt til [andet sygehus, red.], fik ballonudvidelse og sat stent ind.

Interviewer: Hvordan kunne du det? Hvad kraever det?

Egon: Jeg blev ngdt til det; de havde svigtet mig. Jeg sad og fortalte, at jeg havde flimmer,
kunne dokumentere mit blodtryk osv...

Interviewer: Hvad s8, hvis man ikke er sa veltalende som dig?
Egon: Ja, s& dgr man.

Egon har haft fire blodpropper og et hjertestop, Sjeelland.

Det fremgar af forteellingerne, at ikke alle har lige mulighed for at fa samme kvalitet af forlab med
hjerte-kar-sygdom og for at blive hart. Borgere med veludviklede patientfeerdigheder udtrykker bade
gleede ved egne feerdigheder, skam over at bringe dem i spil og dyb bekymring for de af deres
medborgere, som af forskellige arsager ikke besidder disse feerdigheder (Hauge & Brorholt 2018b).
Flere mener selv, at de havde veeret dgde, hvis de ikke havde opdaget fejl i deres behandling eller
medicinering. De fremhaever, at denne ulighed er problematisk.
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9.4.3 Bekymringspunkt 3: Ulige muligheder

Indirekte betones ulighed ogsa i forhold til psykologisk stamina. Mange patienter fremhaever eget
"drive” og initiativ som en af de primaere arsager til, at de er kommet tilbage til et godt liv efter deres
hjerte-kar-sygdom. Samtidig er disse patienter bekymrede for andre, som af forskellige arsager, fx
angst og stress i forbindelse med deres hjerte-kar-sygdom, ikke har et sdant drive.

| interviewrunden deltog der ogsa borgere, som ikke leeser indleegssedler eller slar deres medicin
op pa internettet. Nogle fortalte om det sveere ved at prioritere udgifter til transport, medlemskab af
Hjerteforeningen og til egenbetaling til kommunal rehabilitering. Mange borgere forteeller ogsa, at
de trods generelle ressourcer, ikke under sygdom har samme initiativ og samme ressourcer som
tidligere.

Per forteeller

Vi har ansvar for eget liv. Det har vi siden, vi bliver fgdt. Jeg har veeret sa autoritetstro [i mit
hjerte-kar-forlgb, red.], Det ligger ellers ikke til mig. Men jeg var syg og sveekket. Og forbander
det i dag, at jeg ikke selv laeste den [indleegs]seddel, red] igennem. (...) Jeg kan stadig ikke
tage mig sammen til noget. Jeg har altid veeret hyperaktiv, men nu kan jeg ikke tage mig sam-
men til noget.

Palle forteeller

Palle har fortalt, at han "aldrig kunne finde p&” at leese indleegssedlerne og har sveert ved at komme til
rehabilitering pa sundhedscenteret. Han har flere sygdomme.

Jeg har heller ikke noget nummer. Jeg har en déarlig oplevelse med praktiserende. Jeg har lidt
af astma og gar til leege, nar jeg ikke kan fa Iuft. Han siger, jeg har faet KOL. Jeg bliver be-
handlet for det, men det virker ikke.

Engang, sa tager de mit blodtryk, sagde, at min hvilepuls var pa 131. Sa fik han sgu travit. S&
blev jeg scannet i Ringsted og indlagt med det samme. S& nu er han er blevet mere forsigtig
med mig.

Rehabilitering skal ifglge patienterne:

= Foregad i trygge rammer

= Fysisk treening og skal have en social dimension

= Indgyde fglelsen af at veere i samme béad

= Veere fleksibelt tilrettelagt, s& man fx kan skifte fra hold til individuel treening

| hjerterehabiliteringen er det et velkendt feenomen, at der er forskellige forudsaetninger for at deltage
(Ruano-Ravina et al. 2016, Ingholt et al. 2016, Melgaard Nielsen et al. 2011). Ud over ulighed, som
er socialt betinget, findes der geografiske uligheder. Hospitalernes praksis omkring henvisning til
rehabiliteringstiloud er forskellig (Buch, Holm-Petersen & Hansen 2016), og det er forskelligt, hvilke
tilbud der findes i kommunerne, samt hvordan kommunerne rekrutterer og fastholder patienterne i
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deres rehabiliteringsprogrammer. Det betyder, at borgere i nogle geografiske omrader har bedre
mulighed for et vellykket rehabiliteringsforlgb. Ligesom patienterne i undersggelsen forteeller, peger
studier pa, at en velkoordineret organisatorisk indsats er ngdvendig for at deemme op for uligheden
i patienternes udredning, behandling og rehabilitering (Buch, Holm-Petersen & Hansen 2016,
Ingholt et al. 2016, Meillier 2007, Region Midtjylland. Center for Folkesundhed & Hjerteforeningen
2007, Meillier et al. 2012).

For at inkludere flest muligt i rehabiliteringen, peger flere studier pa, at rehabilitering bar veere socialt
differentieret (Meillier 2007, Ingholt et al. 2016, Meillier et al. 2012). Differentiering er ikke kun rele-
vant i forhold til sociogkonomisk udsatte grupper. Det er vigtigt for de fleste at fale, at de er i samme
bad” som andre deltagere (jf. Schgler 2016). Borgere, som af forskellige andre arsager ikke faler,
at de "passer ind” pa hjerterehabiliteringsholdene, har ogsa brug for malrettede tilbud. Det inkluderer
fx yngre kvinder. De yngre kvinder efterspgrger feellesskab med andre ligesom i Lissies case, hvor
spgrgsmal om bgrn, familieliv og arbejdsliv fylder lige s& meget som information om helbred. Er-
hvervsaktive kvinder og maend efterspgrger desuden rehabiliteringstilbud uden for arbejdstiden
(Due 2011, Christiansen et al. 2015, Radgivende Sociologer 2012). Derudover er det vigtigt, at re-
habiliteringen er fleksibelt tilrettelagt, s man ikke bliver "smidt af’ pa grund af sygdom, eller hvis
ens behov aendrer sig undervejs.

9.4.4 Bekymringspunkt 4: Problematiske overgange

Endelig har patienterne i interviewundersggelsen fokus pa overgange. De benytter ikke samme spe-
cialiserede kategorier som sundhedsveaesenet arbejder med. For dem er en hjertesygdom et forlgb,
uanset om det bade kreaever kirurgisk og medicinsk behandling, samt straekker sig fra behandling pa
hospitalet og rehabilitering i kommunen. De oplever en uklar forbindelse mellem sygehus, almen
praktiserende lszege og kommune med hensyn til henvisningspraksis.

Seerligt overgangen fra rehabilitering i hospitalsregi til kommunal rehabilitering er en udfordring. Pa-
tienternes forklaringer af, hvorfor mange falder fra i overgangen, er bl.a. overlap mellem kommuner-
nes og regionernes tilbud: problemer med indkaldelse (manglende eller langsom, eller viden om e-
boks); opfattelsen af, at den er et frivilligt tilbud og ikke en del af det egentlige forlgb.

Flere studier har undersggt, hvordan overgangen fra til kommunal rehabilitering kan styrkes (Top-
penberg et al. 2016, Buch, Holm-Petersen & Hansen 2016, Brogaard Hansen et al. 2014, Ingholt et
al. 2016). Blandt de vigtigste indsatser er, at rehabiliteringstilbuddet formidles af en leege p& hospi-
talet (Buch, Holm-Petersen & Hansen 2016, Ingholt et al. 2016), at rekrutteringen foregar mundtligt
eller telefonisk frem for skriftligt (Brogaard Hansen et al. 2014, Ingholt et al. 2016, Buch, Holm-
Petersen & Hansen 2016), og at der er en god arbejdsdeling og lgbende koordination mellem hos-
pital og kommuner (Toppenberg et al. 2016, Brogaard Hansen et al. 2014, Buch, Holm-Petersen &
Hansen 2016). Ligeledes er der bekymring for, om praktiserende laege ved nok om kommunale
tilbud og om hjerte-kar-diagnosen i al almindelighed. (Se ogsa artiklen om Rehabilitering i denne
artikelsamling).

9.5 Konklusion

De fire bekymringspunkter beskrevet ovenfor drejer sig om (1) manglende retning, (2) om at turde
blive inviteret til eller selv patvinge sig, at egen viden kommer i spil i mgdet med sundhedsprofessi-
onelle. (3) Det bekymrer de sakaldt "steerke”, at ikke alle har samme patientfaerdigheder som dem
selv. Samtidig beskriver personer med feerre patientfeerdigheder en mindre aktiv deltagelse i eget
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forlgb. Denne ulighed faglger patienter i deres mgde med sundhedsvaesenet. (4) Patienterne efter-
sparger, at der er styr pa dem i overgange fra akter til akter, og saerligt fra hospital til egen laege og
til kommune, bade i forbindelse med rehabilitering og i forbindelse med kontrol af deres sygdom.

Patienterne har viden, som de @nsker bliver taget alvorligt og anvendt. Det viser sig ogsa i dette
studie, at de oplever at kunne rette fejl, undga fejlmedicinering samt redde sig selv ved at bruge
denne viden. Der er ogsa eksempler, hvor det naesten er gaet galt, fordi patienten ikke kunne skabe
grenlyd for sin bekymring.

Patienterne gnsker ikke at tage beslutninger om kliniske forhold. De @nsker at falge med i og forsta
anbefalinger og rationalet bag. De gnsker at blive set og hgrt, badde som aktive patienter med viden
og som mennesker. Information bgr tilpasses og differentieres i forhold til tidspunkt i forlgbet og i
forhold til patientens feerdigheder. Patienterne gnsker respekt om deres varierende positioner som
mere eller mindre aktiv og varierende ressourcer gennem et forlgb eller som kronisk syg. Selvom
patienterne kan have behov for forskellig information og formidlingsmade, er det imidlertid et faelles-
treek, at de og deres pargrende gnsker at forsta deres forlgbs retning.

Som et led til at f& en oplevelse af retning pa sit forlgb eftersparger patienterne en fagligt kompetent
kontaktperson. Fordelen ved dette vil ifglge patienterne veere, at patienter uanset feerdigheder, per-
sonligt netveerk og uddannelsesbaggrund vil f& mulighed for at stille spargsmal og fa oplevelsen af,
at der er styr pa dem.

Patienterne forstar og oplever pa egen krop, at rehabilitering er vaesentlig. For at sikre deltagelse
foreslar de, at det bliver preesenteret og anskuet som en del af behandlingen sa tidligt som muligt
og gerne preesenteret af en leegelig autoritet.

Hovedbudskaber

e Patienterne har primeert fire bekymringspunkter: 1) manglende retning i deres forlgb, 2) manglende
inddragelse af viden, 3) de ulige muligheder for patienter med hjerte-kar-sygdom fra farste symptomer
til rehabilitering samt 4) problematiske overgange mellem sektorer.

* Nogle patienter fgler sig alene med ansvaret for at finde denne retning i et hjerte-kar-forlgb. Dette er
seerligt et problem i overgangene mellem sektorerne.

e Patienterne gnsker faglig kompetent tovholder eller kontaktperson, som de selv kan kontakte.

e Patienterne vil gerne inddrages i deres eget forlgb. De besidder information og viden, som ellers ofte
gar tabt, og som de erfarer modvirker fejl.

e Kommunikation og inddragelse bar forega differentieret i dialog tilpasset den enkelte patients behov.
Bade mht. vidensniveau samt ift. formidlingsmade.

e Patienterne oplever rehabilitering som vigtig for deres fysiske og mentale helbred i forbindelse med
deres hjerte-kar-sygdom. De foreslar, at rehabilitering i stigende grad integreres i behandlingsforlgbet
og formidles af en laegelig autoritet.
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10 Samlede konklusioner og anbefalinger

Grete Brorholt, Marie Jacobsen, Amalie Martinus Hauge og Jakob Kjellberg?®

En helhjertet indsats — En artikelbaseret klinisk, patientnaer og sundhedsgkonomisk kortleegning af
hjerte-kar-omradet har tegnet et overbliksbillede af den aktuelle situation pa hjerte-kar-omradet. |
artiklerne er szerlige fokusomrader beskrevet og analyseret. | dette kapitel opsamles artiklernes vae-
sentligste pointer og tveergdende viden om patientens forlgb fra forebyggelse til rehabilitering. For-
bedringsbehov, anbefalinger, hovedbudskaber og muligheder fremhaeves. De vigtigste anbefalinger
beskrives farst artikel for artikel og farer frem til en tveergédende diskussion.

10.1 Samlede anbefalinger pa baggrund af artiklerne

Artikel 2: Strukturel forebyggelse af hjerte-kar-sygdomme

Det anbefales, at forebyggelsesindsatserne saettes ind over for overveegt, tobak og fysisk inak-
tivitet. Prisen pa tobak hzeves til omkring 75 kr. pr. pakke. De forbud, der indfares, skal hand-
heeves.

Det anbefales at iveerksaette en fokuseret strukturel indsats med konkrete anbefalinger til fysisk
aktivitet og kost. For eksempel bar portionsstgrrelser og sodavandspriser reguleres med hensyn
til den stigende overvaegt blandt danskerne.

Det anbefales, at sammenhangen mellem hjerte-kar-sygdomme og mental sundhed undersg-
ges naermere. Det er kendt, at mental sundhed har indflydelse pa fysisk sygdom, men specifik
viden om sammenhgngen mellem hjerte-kar-sygdomme og mental sundhed mangler.

Artikel 3: Preehospital og indledende akutbehandling af hjerte-kar-sygdomme pa hospital

Hospitalsafdelinger, som modtager patienter med akut hjertesygdom, har de ngdvendige kom-
petencer med dggndaekning af specialleegekompetencer og ekkokardiografi.

Regionale forskelle pa behandling og overlevelse skal helt overordnet mindskes. Herunder bar
der sikres forudseetninger for ensartet overlevelse i regionerne for patienter med de enkeltsyg-
domme, hvor der i dag er forskel (fx hjertestop uden for hospital).

Det anbefales at forbedre registrering af patienter med AKS (herunder STEMI (ST-elevations-
myokardieinfarkt), som visiteres direkte til hjertecenter.

Bedre monitorering af akut hjertesvigt (hjerteinsufficiens) og kardiogent shock bgr sikres, samt
at patienter med kardiogent shock bliver visiteret direkte til hjertecenter. Tiden fra henvendelse
til sundhedssystemet til relevant behandling bgr registreres og monitoreres, idet tiden har be-
tydning for overlevelse.

Artikel 4: Behandling af hjerte-kar-sygdomme i Danmark

26

Det anbefales, at fokus pa forbedring af overgange mellem primeer og sekundaer sektor fasthol-
des.

Det anbefales at arbejde malrettet pa at reducere uligheden i behandlingen af hjerte-kar-syg-
domme.

Det anbefales, at patienters viden inddrages af de sundhedsprofessionelle, uanset hvor patien-
terne er i deres forlgh, samt stgtte op om patienterne og pargrendes aktive deltagelse i syg-
domsforlgbet. Dette kan ske i samtale eller via anden form for data (fx ved hjeaelp af pro).

Grete Brorholt, seniorprojektleder; Marie Jacobsen, seniorprojektleder; Amalie Martinus Hauge, forsker; Jakob Kjellberg, pro-
fessor, programchef, VIVE.
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Det anbefales i hgjere grad at differentiere og malrette kommunikation og opfglgning til den
enkelte patient.

Starre kompleksitet i behandling af hjerte-kar-patienter kalder p& nytaenkning. Det anbefales
derfor at afsgge muligheder for mere tidssvarende afregningssystemer. For eksempel er der
forsgg i gang vedrgrende Veerdibaseret sundhed (Value Based Health Care-VBCH), som kan
veere en made, hvor man fokuserer mere pa veerdi end pa aktivitet.

Artikel 5: Rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation ved hjerte-kar-sygdom

Rehabilitering og patientrettet forebyggelse i stor skala anbefales at tilbydes til patientgrupper,
hvor der er dokumenteret effekt, fx ved koronar hjertesygdom, systolisk hjertesvigt (hjerteinsuf-
ficiens) og perifer arteriel sygdom (PAD).

Bedre kvalitetssikring og ensartethed over hele landet i rehabiliterings- og palliationstilbud bar
sikres.

Sarbare patienter skal ogsa inddrages og rummes i rehabilitering og patientrettet forebyggelse
samt palliation. Alle patienters behov og egen viden skal i hgjere grad inddrages i forlgb.
Sundhedsprofessionelle skal uddannes til bedre at kunne varetage individuel behovsvurdering
og kommunikation om rehabilitering, patientrettet forebyggelse og palliation.

Der er behov for prioritering af forskning og udvikling af hgj kvalitet inden for rehabilitering og
palliation.

Artikel 6: Multisygdom og skrgbelighed hos hjerte-kar-patienter

Patienter med seerlig skrgbelighed (frailty) har seerlig behov for bedre samarbejde pa tveers af
traditionelle sektorer.

Der foreslas et samarbejde, der organiseres tveerdisciplinaert mellem kardiologer, geriatere og
almenmedicinere.

Et samarbejde organiseres med fokus pa tvaerfaglighed, der som minimum inkluderer sygeple-
jersker samt fysio- og ergoterapeuter.

Samarbejde organiseres tveersektorielt, hvor sygehusets specialister raekker ud i primaer sektor.

Udvikling af forskningsmaessige tiltag og metoder til at genere viden om evidensbaseret be-
handling af patienter med multisygdom.

Artikel 7: Udvikling af et nyt dansk hjerteregister

Det anbefales, at der etableres et feelles Nyt Dansk Hjerteregister (NDHR), som vedligeholdes
af regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram (RKKP).

NDHR kan sikre monitorering af kvalitet af behandling og prognose for patienter med hjertesyg-
dom og har derudover store perspektiver for forskning og udvikling.

Artikel 8: Sygdomsbyrden ved hjerte-kar-sygdomme

Analysen af sygdomsbyrden kan anvendes til at skabe opmaerksomhed om de potentielle ge-
vinster ved at seette ind over for hjerte-kar-sygdomme.

Det anbefales, at analysen af sygdomsbyrden fremadrettet kobles med analyser af effekt og
evt. omkostningseffektiviteten ved forskellige indsatser inden for forebyggelse, behandling og
rehabilitering med seerligt potentiale for sundhedsmaessige gevinster og/eller gkonomiske be-
sparelser.

Analysen af sygdomsbyrden kan med fordel udvides til at omfatte udgifter til rehabilitering og
pleje i kommunalt regi. Det vil dog forudseette samarbejde med kommuner, da der kun i be-
greenset omfang er adgang til disse data fra de nationale registre.
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Artikel 9: Patienternes perspektiv pa livet med hjerte-kar-sygdom

Der er ulige muligheder for patienter med hjerte-kar-sygdom fra fagrste symptomer til rehabilite-
ring. Det anbefales, at ulige muligheder adresseres strukturelt og systematisk.

Det anbefales af patienterne, at der etableres en kontaktperson, som kan formidle retning i pa-
tientforlgb. Dette er seerligt et problem i overgangene mellem sektorerne og for kroniske patien-
ter.

Det anbefales af patienterne, at sundhedsprofessionelle inviterer til og faciliterer patienters og
pargrendes deltagelse med egen viden og erfaring. Inddragelse med egen viden og erfaring
kan forbygge fejl.

Kommunikation og inddragelse bgr forega differentieret i dialog, tilpasset den enkelte patients
behov. Bade mht. vidensniveau samt ift. formidlingsmade.

Rehabilitering bar integreres bedre i behandlingsforlgbet og formidles af en laegelig autoritet.
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10.2 Tveergaende konklusioner

Tabel 1 Tveergdende hovedkonklusioner: En Helhjertet Indsats — En artikelbaseret klinisk,
patientneer og sundhedsgkonomisk kortleegning af hjerte-kar-omradet

Behandling er forbedret og Flere overlever og patienterne er tilfredse med selve behandlingen. Der er
flere overlever regionale forskelle, som fortsat kan forbedres.

Hjerte-kar-sygdom udggr en vok- | Et stigende antal patienter, som rammes af og lever med hjerte-kar-sygdom. De
sende gkonomisk udgift sundhedsgkonomiske beregninger i denne artikelsamling giver grundlag for yderli-
gere at forstd og undersgge, hvad udgifterne hertil betyder for samfundet.

Ulighed er til stede Ulighed er tilstede pa hjerte-kar-omradet, og der kan registreres stgrre dgdelighed i
nogle regioner end i andre. Uligheden knytter sig til regionale strukturer og priorite-
ringer, afstand til sygehus, sociale, gkonomiske og individuelle forhold.

Differentiering, inddragelse og Bade patienter og eksperter gnsker at forbedre inddragelsen af patienter og pare-

kommunikation rende. Inddragelsen skal veere bade systematisk og individuelt differentieret. God in-
formation er en forudseetning herfor.

Rehabilitering integreres i be- Rehabilitering og patientrettet forebyggelse har effekt for patienter med visse diag-

handlingsforlgbet noser. Rehabilitering skal tilbydes til patientgrupper som del af behandlingen, hvor

der er dokumenteret effekt.

Tveersektorielle overgange Overgange mellem kommune, region og alment praktiserende laeger er stadig en
udfordring. Blandt andet oplever patienter overgangene som barrierer for flow i infor-
mation og for sammenhaengende rehabiliteringsforlgb.

Forebyggelse og interventioner En reekke interventioner har mindsket risikofaktorer for at udvikle hjerte-kar-sygdom.
Selv om mange omrader er i positiv udvikling, er der sygdomsgrupper og interventio-
ner, som er forbigdet og kreever mere forskning. De er beskrevet i de enkelte artikler.

Prioritering af forskning Omrader som er underbelyst bar prioriteres i forskningen, sddan at disse kan brin-
ges pa niveau med den positive udvikling, der ellers ses pa store dele af hjerte-kar-
omradet. Forslag til enkeltomrader er beskrevet i de enkelte artikler.

10.3 Uddybning af konklusioner og anbefalinger

Behandling er forbedret og flere overlever

Flere patienter med hjerte-kar-sygdom overlever i dag end tidligere. Der sket en halvering i antallet
af dgdsfald, som skyldes hjerte-kar-sygdom fra 1995 til 2004. Tallene viser, at patienter med iskae-
misk hjertesygdom har markant forbedret overlevelse. Dette geelder seerligt patienter, som udover
iskeemisk hjertesygdom ogsa lider af diabetes. Her er overdadeligheden faldet fra 70 til 50 %.

En anden tendens er, at flere patienter med akut hjertesygdom overlever. Dette skyldes bl.a. en
mere strgmlinet preehospital indsats. Tiden fra, at en ambulance rekvireres pa mistanke om blodprop
i hjertet (akut myokardieinfarkt/AMI), til patienten modtager specialiseret behandling, er i dag blandt
de korteste i verden. Yderligere er flere borgere uddannet i at udgve basal genoplivning. Af samme
grund giver det grund til systematisk at sammenholde dgdelighed og organisering af den praehospi-
tale indsats, saledes at denne bliver ensartet og pa niveau med den indsats, der falder sammen
med bedst overlevelse.

Hjerte-kar-sygdom udgar en voksende gkonomisk udgift

| kraft af det stigende antal borgere, som rammes af og lever med hjerte-kar-sygdom, er det relevant
at se naermere pa, hvad denne udvikling koster samfundet. For alle fem typer af hjertesygdomme,
som VIVE har lavet beregninger p&, geelder, at de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i syg-
domsgruppen stiger markant i diagnosearet (og evt. ogsa aret far) og falder herefter. Tre ar efter

130



diagnosearet er de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen pa niveau med om-
kostningerne to ar fgr diagnosearet.

Ud af de fem diagnoser, som der er foretaget sundhedsgkonomiske beregninger pa, er omkostnin-
gerne starst ved akut koronart syndrom (AKS), der i gennemsnit udggar knap 145.000 kr. pr. patient
i diagnosedret. Sundhedsomkostningerne til stabil iskeemisk hjertesygdom er lavest med godt
92.000 kr. pr. patient i gennemsnit i diagnosearet. Hjertesvigt (hjerteinsufficiens) koster 125.000 kr.
pr. patient i behandlingsaret og falder til 13.000 kr. pr. patient i de fglgende ar, hvorefter det kommer
pa niveau med to ar fgr behandling. Hjerteklapsygdomsomkostninger er 120.000 kr. pr. patient og
falger samme udvikling. Det samme geelder for Atrieflimren (forkammerflimren) (98.000 kr. pr. pati-
ent) og iskeemisk hjertesygdom (92.000 kr. pr. patient). Atrieflimren (forkammerflimren) er den hyp-
pigste sygdom og hjerteklapsyndrom den mindst hyppige hjerte-kar-sygdom af de fem diagnoser,
som er medtaget i denne afrapportering af de sundhedsgkonomiske beregninger. Disse beregninger
giver basis for yderligere granskning i forhold til, hvad fx tidlig opsporing, arbejdsmarkedstilknytning
eller rehabilitering betyder i et gkonomisk perspektiv.

Den positive udvikling i overlevelse efter akut hjerte-kar-sygdom og med kronisk hjerte-kar-sygdom
bar understattes. Ligesom med andre udviklinger pd sundhedsomradet bgr det overvejes neermere,
hvordan udgifterne til den voksende gruppe af patienter med kronisk hjerte-kar-sygdom handteres i
sundhedsveaesenet og i samfundet generelt. Der er stadig et omrade, der ikke er fuldstaendigt belyst,
med hensyn til hvordan og i hvilken grad nye teknologier skaber muligheder for relevant og kvali-
tetsmaessig forsvarlig opfglgning.

Ulighed er til stede

Pa tveers af studierne fremhaeves ulighed som en vaesentlig problematik. Meend rammes oftere af
hjerte-kar-sygdomme end kvinder, aeldre rammes oftere end yngre, og personer med kort uddan-
nelse rammes oftere end personer med en lang uddannelse. Uligheden udspringer bade af struktu-
relle forhold i madet med sundhedsvaesenet og af den enkelte patient og pargrendes ressourcer.
Uligheden knytter sig til regionale strukturer og prioriteringer, afstand til sygehus, sociale, gkonomi-
ske og individuelle forhold. Studier af personer med iskeemisk hjertesygdom har vist, at dgdelighed
var hgjest blandt kortuddannede, efter justering for ken, alder, civilstand og andre somatiske og
mentale sygdomme. Det understreger den fornemmelse og erfaring, de interviewede borgere for-
teeller om, nemlig at steerke egne ressourcer skaber bedre og mere sikre forlgb. Det kunne fx veere
inden for bredt forstdede sundhedskompetencer og feerdigheder til at navigere i sundhedssystemet.

Hele hjerte-kar-omradet er kendetegnet ved en socialgkonomisk slagside. Det lader til, at der er
sammenfald i negative forhold, forstdet pa den made, at patienter, som fx har en kort uddannelse,
bade har stgrre risiko for at f& en hjerte-kar-sygdom, har laengere afstand til specialistbehandling,
starre risiko for ikke at overleve den samt har ringere muligheder for at gennemfgre et rehabilite-
ringsforlgb pga. fx individuelle og strukturelle forhold. Der er starre frafald i rehabilitering hos bor-
gere, der har flere sygdomme end én og andre vaesentlige problemer end deres diagnose, fx gko-
nomiske problemer.

Pa tveers af artiklerne rapporteres der om regionale forskelle. Der identificeres ulige muligheder for
det, som de fleste patienter og professionelle vil opleve som et godt forlgb med hjerte-kar-sygdom.
Der bar sikres ensartet overlevelse i regionerne pa de enkeltsygdomme, hvor der i dag er forskel,
ligesom der bgr sikres lige mulighed for ensartethed i kvaliteten af rehabiliteringsforlgb.

Borgere med flere sygdomme end hjerte-kar-diagnosen er stigende, og denne gruppe har seerlige
risici. Selvrapporterede data fra Danmark viser, at mere end halvdelen af de, der har en kronisk
sygdom, samtidig har mindst én anden kronisk sygdom. Mange af disse patienter har en tilstand,
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der kaldes "skragbelighed” (frailty), som er en tilstand teet associeret med hjertesygdom og med ge-
riatriske syndromer, som fx fald og kognitiv dysfunktion. "Skrgbelighed”, indebeerer gget risiko for
bivirkninger og darlig prognose i forbindelse med akut sygdom og behandling. Yderligere ved vi fra
andre undersggelser, at der blandt diabetikere er 38 %, som har forhgjet blodtryk, 3 % har haft en
blodprop i hjertet, og 4 % lider af hjertekrampe. De tilsvarende tal for hele befolkningen er 18, 1 og
2 %. (Frglich, Olesen & Kristensen 2017). Den patientgruppe, der har flere sygdomme end én, har
en seerlig risiko. En sneever specialisttilgang til behandlingen af disse patienter ikke meningsfuld, da
deres problemstillinger ofte er tvaergaende sektorer og kliniske specialer. Pargrende kan med fordel
inddrages.

Differentiering, inddragelse og kommunikation

Trods generel taknemmelighed over den behandling patienter far, forteeller samme patienter, der er
interviewet til denne artikelsamling, om fejl og om fglelsen af et for stort ansvar for at forebygge fejl.
Flere har oplevet at redde deres eget liv, fx ved at bringe klinisk information om egen sygdom pa
banen, ved at holde fast pa fysiske fornemmelser eller ved at insistere pa at f bestemte undersg-
gelser. Det er ikke alle patienter, der har de ressourcer, de pargrende eller det netveerk, der skal til
for at handtere rollen som vagthund over eget forlgb. Dette vaekker bekymring hos den sakaldt
staerke gruppe af patienter.

Patienterne vil gerne have viden kommunikeret systematisk samt opleve bedre sammenhaeng mel-
lem de informationer, de far. Kommunikationen skal veere tilpasset deres sted i livet, deres ressour-
cer og faerdigheder i forhold til at forstd og navigere i sundhedsvaesenet. For eksempel under hen-
syntagen til fx kgn, alder, andre sygdomme, andre problemer end sygdom, og seerligt sarbare pati-
enter. Information er en forudsaetning for systematisk inddragelse og samarbejde, som der gnskes
mere fokus pa.

Patienterne vil gerne ses af en laege eller en specialsygeplejerske, men de har ogsa stor forstaelse
for behov for prioriteringer i sundhedsvaesenet, der kan betyde feerre kontakter med specialiserede
ambulatorier eller egen praktiserende laege. For at kompensere herfor og for at etablere bedre mu-
lighed for at inddrage sundhedspersonale i deres forlgb efterlyser patienterne en seerlig "hotline”
eller kontakt til en sundhedsfaglig person, de eller deres pargrende kan ringe til. Det anbefales at
statte op om patienternes og deres pargrendes aktive deltagelse i og viden om sygdomsforlgb samt
at stille krav til sundhedsprofessionelles kompetencer til at facilitere inddragelse samt differentiere
et forlgb. | rehabilitering er individuel differentiering seerligt relevant.

Rehabilitering integreres i behandlingsforlgbet

Patienter, som er interviewet i forbindelse med denne artikelsamling, rapporterer, at de oplever
bedre velbefindende ved deltagelse i rehabilitering. P& baggrund af litteraturen konkluderes det, at
rehabilitering medvirker til bedre funktionsevne og livskvalitet samt forebyggelse af genindlaeggelser
for borgere med diagnoserne koronar hjertesygdom, kronisk hjertesvigt (hjerteinsufficiens, systolisk
hjertesygdom) og perifer arteriel sygdom (PAD). Rehabilitering skal derfor i hgjere grad integreres i
behandlingen af disse diagnoser, og alle patienter med disse diagnoser skal have tilbud om rehabi-
litering. Vi ved, at seerligt leegens praesentation og kommunikation om rehabilitering som del af be-
handling har betydning for deltagelse og fastholdelse i rehabilitering.

Effekten af rehabilitering af patienter med andre hjerte-kar-diagnoser er underbelyst. Det vil derfor
veere relevant at undersage effekten af rehabilitering pa disse sygdomme, sadan at man bliver i
stand til at vurdere, hvorvidt det er relevant at tilbyde rehabilitering til patienter med andre hjerte-
kar-sygdomme.
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Rehabilitering bar tilpasses til den enkelte patient og eventuelle pargrende. Ligesom pa andre om-
rader er der forskel hos brugerne, og vi ved fra andre undersggelser, at en differentieret indsats i
forhold til rekruttering og kommunikation skaber bedre fastholdelse.

Tveersektorielle overgange

Flere og flere borgere bliver raske og klarer sig hjemme og i primaersektoren efter endt behandling.
Artiklerne papeger, at det stadig er en udfordring at sikre en god overgang mellem hospital, kom-
mune og praktiserende laege, saddan at information og ansvar ikke gar tabt. Patienter og pargrende
er bekymrede for, om den rigtige information kommer med i overgange fra laege til laege eller fra
hospital til primeersektor. Seerligt overgangen fra rehabilitering i hospitalsregi til rehabilitering i kom-
munalt regi er problematisk, men lader til at kunne forbedres ved relativt lavpraktiske og organisa-
toriske tiltag.

Der er bade behov for teknisk understgttelse af denne overgang, bl.a. i form af opdateret, feelles
medicinkort, it-lasninger og fortlgbende kommunikation af forventningsafstemning. Selv om flere
patienter falges af egen praktiserende laege eller afsluttes hurtigere end tidligere, er det relevant at
understrege, at der fortsat er en gruppe af patienter med komplekse sygdomsbilleder, som bgr fal-
ges i et specialiseret hjerteambulatorie.

Socialt udsatte borgere har seerligt brug for stgtte i overgangene mellem sektorer, da denne gruppe
sjeeldent har ressourcer til fx selv at opsgge kommunale tilbud eller til at genoptage afbrudte forlgb.

Forebyggelse og interventioner

En del hjerte-kar-sygdomme kan forebygges. For at denne forebyggelse skal virke, er det imidlertid
vaesentligt, at den udarbejdes som en bred indsats frem for et enkelt adfeerdsregulerende tiltag.
Studierne viser, at forebyggelse kraever koordinerede og multiple tiltag.

Risikofaktorer, som overveegt og rygning, der er blandt hovedarsagerne til udvikling af hjerte-kar-
sygdom, ser ikke ud til at kunne elimineres. Der er imidlertid dokumenteret viden om, at borgerens
adfeerd kan sendres ved strukturel forebyggelse med nationale tiltag, fx via radikale prisstigninger
pa tobak.

De vaesentligste elementer i forebyggelse af hjerte-kar-sygdom er nedbringelse af overveaegt, be-
greensning af rygning og @get fysisk aktivitet. Yderligere rettes opmaerksomheden pa mental sund-
hed, som er en vaesentlig risikofaktor, vi stadig mangler viden om.

Prioritering af forskning

Der er i Danmark unikke muligheder til stede for at indsamle data til monitorering af forekomst af
sygdomme og behandlingskvalitet samt anvendelse af disse data til forskning og udvikling. Der
mangler dog registre pa visse diagnoser (kardiogent shock, Akut koronart syndrom (AKS)), trods
den i gvrigt brede datamaengde. Ny teknologi abner muligheder for at sikre udvikling inden for be-
handling af hjerte-kar-sygdomme i Danmark ved etablering af et feelles dansk hjerteregister pa tvaers
af hospitaler og regioner. Et scenarie er at samle et feelles nyt dansk hjerteregister, der kan driftes
af regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) og finansieres af Danske Regioner.

Ny teknologi tilvejebringer nye muligheder for fremtidig udvikling, som bgr efterforskes. Det drejer
sig bl.a. om nye diagnosticerings- og behandlingsmuligheder, ny teknologi og nye former for tvaer-
gaende samarbejder. Teknologien giver ogsa bedre mulighed for genetisk diagnosticering, for arve-
lige risici og for personlig medicin. Ligeledes kan ny teknologi ogsa skabe grobund for nye former
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for udveksling af viden med patienter og pargrende. Patient Reported Outcome measures (PRO)
samt telekommunikation kan veere en mulighed.

10.4 Afsluttende bemaerkninger

Der er med Sundhedsstyrelsens udkast til "Anbefalinger for tveersektorielle forlgb for mennesker
med hjertesygdom”, skabt forventning om grundlag for etablering af velkoordinerede tveersektorielle
forlgb, som integrerer behandling og rehabilitering pa de diagnoser, hvor det er relevant.

Bade patienter og professionelle efterlyser koordinerede og differentierede indsatser. Patienterne
bekymrer sig saerligt om sékaldt udsatte patientgrupper, men ideelt gnskes altid individuelle og dif-
ferentierede indsatser under hensyntagen til den enkeltes ressourcer og profil.

Farst og fremmest peger denne artikelsamling pa uhensigtsmaessige, organisatoriske forskelle pa
tvaers af regionerne, der kan rettes op pa. Som det er nu, falder disse forskelle sammen med en
ringere sundhedsprofil og ringere forventet levetid hos befolkningen. Det forsteerker uligheden péa
hjerte-kar-omradet for patienter og paragrende i disse omrader.

Endelig bliver det i flere artikler papeget, at yderligere forskning er ngdvendig pa specifikke omrader,
hvor andre omrader er velundersggte. De danske registre udgagr, iszer hvis de samles, et stort po-
tentiale for forskning og for at fglge borgere og patienter med hjerte-kar-sygdom tzet, saledes at
anbefalinger kan beskrives preecist.

Der er stadig mulighed for forbedring og prioritering af multifacetterede strukturelle forebyggelses-
indsatser, der samler og malretter ambitigse indsatser. Der er fortsat omrader inden for komplekse
interventioner, som kunne forfglges og prioriteres.

Alt i alt tegner En Helhjertet Indsats — En artikelbaseret klinisk, patientnger og sundhedsgkonomisk
kortleegning af hjerte-kar-omradet et nuanceret billede af et omrade, som generelt er i positiv udvik-
ling, men hvor der stadig er behov for forbedringer, udvikling og prioritering.
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Bilag 1  Forkortelser og begreber

Bilag 1 beskriver en reekke betegnelser i rapporten er faglige begreber, som for mange kraever for-
klaring. Nedenfor er samlet en ordliste over de mest centrale ord og begreber. Ordlisten er hoved-
sageligt baseret pa Hjerteforeningens publikationer og hjemmeside samt www.sundhed.dk.

Betegnelse Forklaring

Abdominal aortaaneurisme

Ved abdominal aortaaneurisme ses en udvidelse af legemspulsaren.

ACE-haemmere

Bruges til behandling af forhgjet blodtryk, hjertesvigt og forebyggelse af nyreskade
hos personer med diabetes og protein i urinen.

ACE star for Angiotensin Converting Enzyme. ACE-hzemmere hzemmer omdannel-
sen af Angiotensin | til Angiotensin Il. Det medfarer, at blodtrykket falder, og belast-
ningen pa hjertet bliver mindre.

Akut koronart
syndrom (AKS)

Akut koronart syndrom deekker over pludseligt indseettende staerke brystsmerter for-
arsaget af forsnaevring/blodprop i hjertets kranspulsarer. Tilstanden kreever akut ind-
leeggelse.

Akutleegebil

En akutleegebil yder stgtte til ambulancetjenesten samt yder avanceret leegelig be-
handling praehospitalt ved akutte livstruende tilstande.

Akut myokardieinfarkt/
Blodprop i hjertet/AMI

Akut myokardieinfarkt skyldes areforsnaevring i hjertets kranspulsarer.

Akutbil

Akutbiler kan ikke transportere patienter og er typisk bemandet med en paramedici-
ner. De bliver som regel tilkaldt til ulykker, hvor der er sveert tilskadekomne, bevidst-
lgse eller patienter med hjertestop.

Aneurisme/Udvidet En aneurisme er en forstgrring eller udposning pa en pulsére. Aneurismer kan opsta i

pulséare alle pulsarer, men er hyppigst i hovedpulséren aorta. Sygdommen er mest udbredt
blandt eeldre, da pulsarerne generelt udvider sig med alderen, samtidig med at de
elastiske egenskaber i pulsérerne aftager.

Aortastenose Aortastenose er forsneevring af aortaklappen, som sidder mellem venstre hjertekam-

mer og hovedpulsaren aorta.

Apopleksi/Slagtilfaelde

Apopleksi er en feellesbetegnelse for blodprop i hjernen og hjernebladning. Arsagen
kan veere en blodprop eller et bristet blodkar i hjernen.

Arytmi/Rytmeforstyrelse Arytmi deekker over forstyrrelser i hjerterytmen. Forstyrrelse i hjerterytmen skyldes
forstyrrelse i hjertets elektriske ledningssystem.

ASD-lukning Atrie Septum Defekt (ADS) er et medfgdt hul i hjerteskillevaeggen mellem hjertets for-
kamre. En ASD kan sidde flere steder i skilleveeggen, og behandlingen afhaenger af,
hvor hullet er. Som oftest sidder det midt i skilleveeggen og vil i de fleste tilfaelde
kunne lukkes via en blodare i lysken.

Aterosklerose/ Areforkalkning er en aflejring af fedt, kolesterol, kalk og andre bestanddele fra blodet i

Areforkalkning pulsarerne, der fgrer blodet fra hjertet og ud til resten af kroppen. Dette resulterer i

Areforsnzevring

dannelse af plak, som er fortykkelse af det inderste lag i karvaeggen. Jo starre aflej-
ringerne bliver, jo mindre plads bliver der inde i pulsaren. Dette vil med tiden medfare
vanskeligheder med at f3 tilstreekkeligt blod igennem pulsaren, hvilket kan resultere i
iitmangel i de organer eller muskler, som den fortykkede pulsére forsyner.

Atrieflimren/
Forkammerflimren

Atrieflimren er en af de hyppigste former for hjerterytmeforstyrrelser. Normalt vil elek-
triske impulser udga fra sinusknuden og forplante sig til resten af hjertet. Sinusknu-
den styrer sdledes hjerterytmen og giver en jeevn rytme. Ved atrieflimren opstar de
elektriske impulser i stedet forskellige steder i forkamrene. Dette medfarer en uregel-
maessig elektrisk aktivitet, der forplanter sig til resten af hjertet, og derved en uregel-
maessig og hurtig hjerterytme.

Biomarker Nar hjertemusklen skades, frigives visse muskelproteiner til blodstremmen, og
disse kan males. Forhgjede veerdier af disse proteiner sandsynligger, at et myokar-
dieinfarkt er under udvikling eller netop er opstaet.

CABG CABG star for coronary artery bypass grafting og betyder, at en hjertekirurg syer

By-pass-operation

blodkar fra benet, armen eller fra brysthulen ind pa hjertet, s blodet kan lgbe uden
om blodproppen eller forsnaevringen i kranspulsarene, hvorved hjertet atter far blod-
forsyning leengere perifert, hvor hjertemuskulaturen mangler blodforsyning.
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Betegnelse

Dyslipideemi

Forklaring

Dyslipideemi omfatter alle former for sendret/gget niveau af lipider, dvs. kolesterol,
subfraktioner af dette og triglycerider, som er forbundet med gget risiko for hjerte- og
karsygdom.

Ekkokardiografi (Ekko)

Ekkokardiografi er en ultralydsundersggelse af hjertet. Anvendes til at undersgge
hjertets og hjerteklappernes funktion.

Elektrokardiogram (EKG)
Hjertediagram

Elektrokardiogrammet anvendes til at undersgge hjertet for bl.a. rytmeforstyrrelser,
blodprop og/eller iltmangel i hjertet.

Frailty/skrgbelighed

Den danske overseettelse af frailty er "skrgbelighed”.

Frailty er et anerkendt geriatrisk syndrom, der reflekterer patientens biologiske alder.
Det definerer eeldre, som mangler generel fysisk styrke, og som er sarbare overfor di-
verse fysiske stressorer. De aldre screenes ofte ved hjeelp af gangtest.

Geriatri

Geriatri er leeren om alderdommens sygdomme og deres behandling.

Hjerte-CT

Et hjerte-CT er en rantgenundersggelse af hjertets kranspulsarer, som ikke kraever
fremfarelse af katetre til hjertets kransarer.

Hjertesvigt (Hjerte-

Kronisk hjertesvigt er betegnelsen for, at hjertet ikke er i stand til at pumpe nok blod

insufficiens) rundt i kroppen. Oftest er det venstre hjertekammer, der ikke fungerer optimalt, men
hjertesvigt kan ogsa forekomme i hgjre hjertekammer.
Hjerteklapsygdom/ Ved hjerteklapsygdomme kan klapperne ikke lukke ordentligt, hvilket betyder, at hjer-

Hjerteklapinsufficiens

tet ikke fyldes rigtigt, og at hjertet derfor skal arbejde hardere for at pumpe blodet or-
dentligt rundt.

Hypotermibehandling

Ved hypotermisk behandling sker en aktiv afkgling af legemet. Behandlingen anven-
des ved hjerteoperationer for at standse kredslgb og hjertefunktion i en kortere peri-
ode.

Heaemodynamisk
ustabilitet

Haemodynamisk ustabilitet deekker over ustabilitet i blodets strgmning, tryk og pulse-
ren.

Iskaemi

Iskeemi er en utilstreekkelig gennemblgdning af et vaev, og dermed utilstraekkelig ilt-
forsyning af vaevet i forhold til dets behov.

Iskaemisk hjertesygdom/
Areforkalkningsbetinget hjer-
tesygdom

Feelles betegnelse for sygdomme, der skyldes nedsat blodforsyning til hjertet.

Kardiogent shock

Kardiogent shock er et kredslgbskollaps grundet hjertelidelse.

Kardiomyopati

Kardiomyopati er sygdom i hjertemusklen, som inddeles i flere hovedgrupper. Faelles
for dem alle er, at de er arvelige, og at man ofte ikke ved, hvorfor de opstar.

Karnitin Transporter

Medfadt fejl i transporten af karnitin over kroppens membraner. Herved reduceres

Defekt forbraendingen af fedt og dermed dannelsen af energi, hvilket forarsager lavt blodsuk-
ker, hjerte- og muskelproblemer og evt. dgd.
Katabolisme En samlebetegnelse for stofskifteprocesser, hvor stoffer nedbrydes.

Klapstenose

En klapstenose er en forsnaevring i en hjerteklap.

Kolesterolabsorptionshaem-
mere

Kolesterolabsorptionsheemmere haemmer optagelsen af kolesterol fra tyndtarmen, og
derved saenkes maengden af kolesterol i blodet.

Komorbiditet

Samtidigt optraeden af to eller flere indbyrdes uafhaengige lidelser eller tilstande hos
én person.

Koronarangiografi

Koronarangiografi er en rentgenundersggelse af hjertets kranspulsarer, der kan vise,
om der er betydende forsnaevringer i en eller flere af de starre kranspulséarer.

Koronart flow

Koronar flow anvendes som funktionel parameter til forstielse af den koronare cirku-
lation.

Mitralklap

Mitralklappen sidder mellem venstre forkammer og venstre hjertekammer.

Morbus Fabry

Morbus Fabry er en arveligt betinget stofskiftesygdom karakteriseret ved hudforan-
dringer og organmanifestationer. Sygdommen medfgarer skader i nerver, hud, nyrer,
hjerte og hjerne.

NSTEMI/Blodprop i hjertet

Non-ST-Elevationsmyokardi-
einfarkt

NSTEMI er en type af myokardieinfarkt karakteriseret ved, at der ikke ses ST-eleva-
tion i elektrokardiogrammet (EKG). Det indebeerer delvist tilstoppet arterie og mang-
lende blodtilfarsel til hjertemuskel.
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Betegnelse

Ortostatisk hypotension
Abnormt lavt blodtryk

Forklaring

Ved ortostatisk hypotension ses et abnormt lavt blodtryk ved overgang fra liggende til
stdende stilling. Ortostatisk hypotension forekommer i alle aldersgrupper, men optrae-
der hyppigere blandt aeldre, saerlig blandt personer som er syge eller svagelige.

Out of Hospital Cardiac
Arrest (OHCA)

Patienter med hjertestop uden for hospital.

Perifer arteriel sygdom (PAD)

Darlig blodgennemstregmning i arterierne.

Pacemakerbehandling

Ved pacemakerbehandling indopereres en lille computer, en pacemaker, som kan
overtage den elektriske impuls i hjertet ved for langsom hjerterytme.

Patofysiologi

Leeren om de afvigende processer, som udspiller sig i sygdomsramte organer.

PCl/BallonudvidelsePercuta-
neous Coronary Intervention

Akut: Primeer PCI/PPCI

Primary Percutaneous
Coronary Intervention

Ved ballonudvidelse fiernes en forsnaevring eller en blodprop i kranspulsaren, sa
blodforsyningen til hjertet bliver bedre.

Begrebet primeer PCI deekker over akut ballonudvidelse i forbindelse med blodprop i
hjertet (akut myokardieinfarkt/AMI).

Radiofrekvens-ablation
(RFA)

Ablation
Overbraendning

Radiofrekvensablation er en kateterbaseret behandling, hvor man fjerner/overbraen-
der de celler i hjertet, som starter en rytmeforstyrrelse, s rytmeforstyrrelsen forsvin-
der.

Return of Spontaneous
Circulation

(ROSC)

Genetablering af kredslgbscirkulation.

Revaskularisering

Genoprettelse af blodforsyningen.

Specialambulance

Specialambulancer sgrger for sikker transport af akut syge og tilskadekomne, nar det
geelder de starste, mindste og mest komplicerede intensive patienter.

Stabil angina pectoris/
Hjertekrampe

Stabil angina pectoris skyldes oftest areforsnaevringer i hjertets kranspulsarer. Til-
standen viser sig ved smerter eller ubehag i brystet, nar hjertet arbejder hardere end
normalt, eksempelvis under fysisk anstrengelse.

Statiner

Statiner er en klasse af leegemidler, der haemmer kroppens egen produktion af kole-
sterol, og derved virker kolesterolseenkende.

STEMI Blodprop i hjertet/
ST-Elevationsmyokardiein-
farkt

STEMI er en type af myokardieinfarkt karakteriseret ved, at der ses en ST-elevation i
elektrokardiogrammet (EKG). Det betyder typisk en mere alvorlig blodprop med hel
tilstoppet arterie.

Stent

En stent er et lille metalnet, der placeres inde i forsnaevringen i blodaren for at holde
den aben.

TAVI Stentklap

En stentklap er en kunstig hjerteklap, der anleegges via et kateter. Stentklapper an-
vendes ved patienter, hvor risikoen ved &ben hjerteoperation er hgj, eller patienten er
for svagelig til at klare en operation.

Systolisk funktion

Hjertets systoliske funktion er hjertets evne til at pumpe blod ud af hjertet.

Triagering Triangering er et prioriteringsredskab, der anvendes til vurdering af akuttilstand hos
patienten. Metoden bruges til at inddele patienter i risikogrupper, hvilket sikrer, at de
mest kritiske patienter tilses farst.

FEtiologi Leeren om sygdomsarsager.
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Bilag 2

Forebyggelse

Ekspertpaneler og styregruppe

Navn Titel Arbejdsplads Repreaesenterer
Formand
Morten Grgnbaek Direktar, dr.med., ph.d. Statens Institut for Folkesundhed
Deltagere
Annelli Sandbaek Professor, forskningsleder Institut for Folkesundhed — Forsknings-
enheden for Almen Praksis, Aarhus
Universitet
Charlotta Pisinger Forskningsoverleege, ph.d., | Forskningscenter for Forebyggelse og
MPH Sundhed, Region Hovedstaden
Eva Prescott Klinisk professor, MD, ph.d., | Institut for Klinisk Medicin, Bispebjerg DCS
DMSc, FESC og Frederiksberg Hospital
Janne Schurmann Tolstrup | Forskningschef, professor, Statens Institut for Folkesundhed
dr.med., ph.d.
Claudia Mercebach Projektsygeplejerske, Hjerteafdelingen, Bispebjerg og DSR
master i rehabilitering Frederiksberg Hospital
Tina Roikjer Katter Sundhedschef Ballerup Kommune
Morten @rsted-Rasmussen | Forebyggelseschef Hjerteforeningen
Nina Bach Ludvigsen Sundhedspolitisk konsulent | Hjerteforeningen
Grete Brorholt (projektleder) | Seniorprojektleder VIVE
Praehospital
Navn Titel Arbejdsplads Repraesenterer
Formand
Christian Juhl Terkelsen Klinisk lektor, overleege, Aarhus Universitetshospital
dr.med., ph.d.
Deltagere
Jacob Eifer Mgller Klinisk professor, overleege, | Odense Universitetshospital DCS
dr.med., ph.d.
Ingunn Skogstad Riddervold | Forskningsleder, ph.d., lek- | Institut for Klinisk Medicin, Aarhus
tor, akademisk koordinator | Universitet
Troels Martin Hansen Ledende overleege, MD Den Landsdaekkende Akutleege- DASAIM
helikopter
Marie-Laure B. Jacobsson Overleege Akutafdelingen, Sjeellands Universitets- | DASEM
hospital, Kage
Marianne W. Ngrgaard Klinisk sygelejespecialist, Kardiologisk Laboratorium, Rigshospitalet | DSR

ph.d. studerende.

Gunnar Gislason

Forskningschef, professor,
overlaege, ph.d.

Hjerteforeningen

Nina Bach Ludvigsen

Sundhedspolitisk konsulent

Hjerteforeningen

Grete Brorholt (projektleder)

Seniorprojektleder

VIVE
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Rehabilitering

Navn Titel Arbejdsplads Repraesenterer ‘
Formand
Ann-Dorthe Zwisler Centerleder, klinisk professor, | REHPA Videnscenter for
overlaege, ph.d. Rehabilitering og Palliation
Deltagere
Sille Frydendal Faglig chef Danske Fysioterapeuter Danske

Fysioterapeuter

Anne Merete Boas Soja

Overleege, MD, ph.d.

Hvidovre Hospital

DCS

Britt Borregaard

Udviklingssygeplejerske,
MPQM

Hjerte-, lunge- og karkirurgisk afde-
ling T, Odense Universitetshospital

DSR

Mette Merlin Husted

Autoriseret klinisk dieetist,
bestyrelsesmedlem

Foreningen af Kliniske Dieetister

Foreningen af
Kliniske Diaetister

Claus Engstrup

Kultur- og fritidschef

Randers Kommune

Kim Houlind

Professor, overleege

Karkirurgisk afdeling, Sygehus
Lillebeelt, Kolding

Dansk Karkirurgisk
Selskab

Vibeke Brogaard Overleege Hjertemedicinsk afdeling, Vejle
Sygehus
Morten @rsted-Rasmussen | Forebyggelseschef Hjerteforeningen

Nina Bach Ludvigsen

Sundhedspolitisk konsulent

Hjerteforeningen

Grete Brorholt (projektleder)

Seniorprojektleder

VIVE

Dansk Hjerteregister

Navn Titel Arbejdsplads Repraesenterer
Formand
Jens Flensted Lassen Overleege, ph.d. Rigshospitalet
Deltagere
Christian Torp-Pedersen Professor, overlaege, Institut for Medicin og Sundheds- DCS
dr.med., ph.d. teknologi, Aalborg Universitet
Sten Lyager Nielsen Klinikchef, sektionsleder, Rigshospitalet DTS
overlaege, dr.med., ph.d.
Per Hostrup Nielsen Overleege Hjerte-, lunge- og karkirurgisk afdeling, | Vestdansk

Aarhus Universitetshospital

Hjerteregister

Troels Martin Hansen

Ledende overleege, MD.

Den Landsdaekkende Akutleege-
helikopter

DASAIM

Gunnar Gislason

Forskningschef, professor,
overlaege, ph.d.

Hjerteforeningen

Nina Bach Ludvigsen

Sundhedspolitisk konsulent

Hjerteforeningen
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Styregruppe

Navn Titel Arbejdsplads Repraesenterer
Formand

Kim Hagh Adm. Direktar Hjerteforeningen

Deltagere

Morten Grgnbaek

Direkter, dr.med., ph.d.

Statens Institut for
Folkesundhed

Formand ekspertpanel
Forebyggelse

Christian Juhl Terkelsen

Klinisk lektor, overlaege,
dr.med., ph.d.

Aarhus Universitetshospital

Formand ekspertpanel
Praehospital/Akut

Ann-Dorthe Zwisler

Centerleder, Kklinisk profes-
sor, overleege, ph.d.

REHPA Videnscenter for
Rehabilitering og Palliation

Formand ekspertpanel
Rehabilitering og Palliation

Jens Flensted Lassen Overleege, ph.d. Rigshospitalet Formand, Dansk
Hjerteregister
Lene Holmvang Overlaege, Klinisk lektor, Rigshospitalet Formand, Dansk

dr.med.

Cardiologisk Selskab

Lars Peter Riber

Klinisk lektor, overleege,
ph.d.

Odense Universitets-
hospital

Formand, Dansk
Thoraxkirurgisk Selskab

Kirsten Lomborg

Professor i patientinvolve-
ring, ph.d., cand.cur. og sy-
geplejerske

Aarhus Universitet, Institut
for Klinisk Medicin

Patientperspektivet

Troels Martin Hansen

Ledende overleege, MD.

Den Landsdaekkende
Akutlaegehelikopter

DASIAM (Dansk selskab for
Anaestesiologi og intensiv
medicin)

Grete Brorholt

Seniorprojektleder

VIVE

Claus Beck-Tange

Sekretariatschef

Hjerteforeningen

Nina Bach Ludvigsen

Sundhedspolitisk konsulent

Hjerteforeningen
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Bilag 3  Supplerende materiale til artikel om
strukturel forebyggelse

Morten Grgnbeek, Eva Prescott, Charlotta Pisinger, Annelli Sandbaek, Claudia Mercebach, Tina
Roikjer Katter, Otto Ohrt og Janne Schurmann Tolstrup?’

Bilag 3 beskriver baggrundsmaterialet for artikel 2 om strukturel forebyggelse. Artiklen er bl.a. ba-
seret pa to selvsteendige rapporter udformet til En helhjertet Indsats af Statens Institut for Folke-
sundhed. Dette bilag redeggar for metoderne.

/Etiologiske fraktioner

Det er muligt at estimere de enkelte risikofaktorers betydning for folkesundheden ved at beregne
den sékaldte aetiologiske fraktion (£F) i befolkningen:

forekomst * (relativ risiko — 1)
AF = ——
1 + forekomst * (relativ risiko — 1)

/EF for en risikofaktor er et udtryk for, hvor stor en andel af (her) hjerte-kar-sygdomme, der kunne
forhindres, hvis den samlede befolkning ikke var eksponeret for den specifikke risikofaktor. Hvis der
for eksempel er tale om rygning, kan det estimeres, hvor mange tilfeelde af hjerte-kar-sygdom, der
kunne undgas, hvis ingen ragg. Til beregning af denne AF skal man have et estimat for, hvor meget
hajere risiko en ryger har for at f& hjerte-kar-sygdom sammenlignet med en ikke-ryger. Endvidere
er det ngdvendigt at vide, hvor mange der er rygere.

Som grundlag for artikel 1 om forebyggelse er der foretaget beregninger af den aetiologiske fraktion
for forskellige risikofaktorer for iskeemisk hjertesygdom, hvor den relative risiko ved eksponering er
baseret pa videnskabelige undersggelser, og forekomsten af risikofaktorerne i den danske befolk-
ning er estimeret pa baggrund af de nationale sundhedsprofiler og @sterbroundersggelsen. Resul-
taterne fremgar af tabellen nedenfor.

27 Morten Grgnbaek, dr.med., ph.d., direkter, Statens Institut for Folkesundhed; Eva Prescott, klinisk professor, MD, ph.d., DMSc,
FESC, Institut for Klinisk Medicin, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital; Charlotta Pisinger, forskningsoverleege, ph.d., MPH,
Forskningscenter for Forebyggelse og Sundhed, Region Hovedstaden; Annelli Sandbaek, professor, forskningsleder, Institut
for Folkesundhed — Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet; Claudia Mercebach, projektsygeplejerske, ma-
ster i rehabilitering, Hjerteafdelingen, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital; Tina Roikjer Katter, sundhedschef, Ballerup Kom-
mune; Janne Schurmann Tolstrup, forskningschef, professor, dr.med., ph.d., Statens Institut for Folkesundhed.
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Tabel 1  Kvantificering af risikofaktorer for iskaemisk hjertesygdom

Risikofaktor Relativ risiko Forekomst AEtiologisk

fraktion

1 Rygning 1,76 for mandlige rygere. 23,8 % af den mandlige danske befolkning er 22,6 %
nuveerende rygere.
) ) 19,6 % af den kvindelige danske befolkning er
Passiv 1,27 for ikke-rygere, der ud- | nuveerende rygere.
rygning seettes for passiv rygning.

2,17 for kvindelige rygere.

22 % af den danske befolkning, der ikke ryger,
udseettes dagligt for passiv rygning.

2 Overveegt 1,42 for moderat overveeg- | 40 % af den mandlige danske befolkning er 19,3 %
tige maend. moderat overveegtige.
1,35 for moderat overveeg- | 27 % af den kvindelige danske befolkning er
tige kvinder. moderat overvaegtige.
1,84 for sveert overveegtige | 14 % af den mandlige danske befolkning er
meend. sveert overveegtige.
1,70 for sveert overveegtige | 14 % af den kvindelige danske befolkning er
kvinder. sveert overvaegtige.

3 Kost 1,16 for lavt indtag af frugt | 32 % af den danske befolkning har et lavt 49 %
(<100 g/dag). indtag af frugt (<100 g/dag).

4 Darlig mental | 1,18 for mental usunde (ref. | 23 % af befolkningen (maend savel som 4,0%

sundhed Williams) kvinder) svarer positivt pa batteri om darlig
mental sundhed

5 Kost 1,15 for lavt indtag af grent- | 28 % af den danske befolkning har et lavt 4,0 %
sager (<130 g/dag). indtag af grantsager (<130 g/dag).

6 Fysisk 1,16 for fysisk inaktive 16 % af den mandlige danske befolkning er 3,8%

inaktivitet meend. fysisk inaktive.

1,32 for fysisk inaktive kvin- | 17 % af den kvindelige danske befolkning er
der. fysisk inaktive.

7 Sgvnmangel | 1,36 for personer med kor- | 11 % af den danske befolkning far ikke sgvn 3, 7%
test sgvn. nok til at fgle sig udhvilet.

8 Stress 1,27 for personer med et 13 % af den danske befolkning er ofte nervagse 3,5%
hgijt stressniveau. eller stressede.

Kilde: Statens Institut for Folkesundhed, 2018.

Litteraturgennemgang

Som grundlag for artikel 1 er der endvidere foretaget en litteraturgennemgang vedrgrende risikofak-
torer for hjerte-kar-sygdomme og strukturel forebyggelse.

Litteratursggninger vedrgrende risikofaktorer for hjerte-kar-sygdomme blev foretaget i databasen
PubMed med udgangspunkt i fire forskellige sggestrategier. Sggestrengene blev systematisk op-
bygget i blokke og bestod af kombinationer af indekserede MeSH-ord og fritekstsggninger. | hver
sggning blev der inkluderet sggeord for hjerte-kar-sygdom samt sggeord for risikofaktorer og for
reviews og meta-analyser. Ud fra resultaterne af hver sggning blev de 200 nyeste publikationer
gennemgaet for at identificere relevante studier. Herefter blev sggningerne gentaget, og de 200
mest relevante publikationer gennemgéet. De to metoder til rangordning af sggningerne var tilgeen-
gelige som en funktion i sggemaskinen PubMed. Med udgangspunkt i disse sggninger blev yderli-
gere relevant litteratur identificeret ved kaedesggninger samt gennemgang af referencelister. Studier
blev inkluderet, hvis de beskrev risikofaktorer, der var relateret til livsstil eller psykosociale faktorer.
Studier blev desuden inkluderet, hvis de omhandlede risikofaktorer for hjerte-kar-sygdom i raske
populationer. Der er derfor ikke inkluderet studier af risikofaktorers indflydelse pa sygdomsprogno-
sen for patienter med hjerte-kar-sygdom. Herudover er studier, som udelukkende omfatter sekun-
deer forebyggelse og screening for hjerte-kar-sygdom, ikke inkluderet. Disse faktorer, fx forhgjet
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blodtryk (hypertension) og (forhgjet kolesterol) hyperkolesteroleemi, er omfattet af artiklen om be-
handling udarbejdet af Dansk Cardiologisk Selskab. | afdeekningen af litteraturen har systematiske
reviews og meta-analyser veeret prioriteret for at sikre bedst muligt evidensgrundlag, og generelt
blev opfalgningsstudier prioriteret frem for tveersnitsstudier.

Litteratursggningen vedrgrende strukturel forebyggelse af hjerte-kar-sygdomme blev foretaget i da-
tabaserne PubMed og Scopus. Sggningerne blev afgreenset til at omfatte reviews, herunder syste-
matiske reviews, scoping reviews, meta-analyser, umbrella-reviews (reviews af reviews) og interna-
tionale rapporter (fx fra WHO og European Heart Network). Det vil sige, at nyere enkeltstdende
studier, der ikke er behandlet i et review, ikke indgar.

For at fokusere litteratursggningen blev der taget udgangspunkt i resultaterne af litteratursggningen
om modificerbare risikofaktorer.

De anvendte sggetermer havde fokus pa:

= Strukturelle forebyggelsestiltag (population approaches, population-level strategies, population-
based interventions, public health policy, public health promotion)

= Hjerte-kar-sygdom (cardiovascular diseases, cardiac disease)

= Risikofaktorer (tobacco/smoking, diet, physical activity, stress).

= Tiltag og mekanismer (intervention, regulation, policy, legislation, availability, taxation, built en-
vironment)

| alt er 16 specifikke sggestrenge anvendt.

Relevant litteratur blev desuden identificeret i europaeiske og amerikanske guidelines og dokumen-
tation for forebyggelse af hjerte-kar-sygdomme.

Resultater af litteraturgennemgangen vedrgrende strukturel forebyggelse er opsummeret i tabel-
lerne nedenfor.
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Tabel 2 P&bud og forbud

Strukturelle tiltag Politisk Effekt Evidens
niveau
Forbud mod Centralt +++ A Offentlige steder Frazer et al. 2016a; Brown-
Rygnin et A Dagsinstitutioner, sko- | SON €t al., 2006; Hoffman &
ygning Ier%gl artIJ:j(IispIadser Tan 2015; Mozaffarian et
al. 2012; Hopkins et al.,
Decentralt +H+ B Uddannelsessteder | 2010; Piepoli et al., 2016;
++ B Faengsler Frazer et al. 2016b; Wilson
. et al., 2012; Jgrgensen et
+++ A Arbejdspladser al. 2013: WHO 2014; Hop-
++ B Beboelse kins et al., 2010
Handhaevet forbud Centralt +++ B Tobak Hoffman & Tan, 2015; Pie-
mod salg til mindre- .t B Alkohol poli et al., 2016; Mozaffa-
arige rian et al. 2012; Brownson
et al., 2006; Martineau et
al., 2013; Jgrgensen et al.
2013; WHO 2014
P&bud om regulering +++ B Kost: tilsat salt, Mozaffarian et al., 2012;
af neeringsindhold sukker, meettet fedt Piepoli et al., 2016; Hyseni
et al., 2016; McLaren et al.,
2016; European Heart Net-
work 2011
Forbud mod trans- +++ A Kost: transfedtsyre Piepoli et al., 2016; Jgrgen-
fedtsyrer sen et al. 2013; Hyseni et
al., 2016; Downs et al.,
2013; WHO 2014
P&budt udetid i skole- ++ B Fysisk aktivitet Jgrgensen et al., 2013;
tiden Piepoli et al., 2016

Tabel: Effekt angives pa en skala med antallet af plus, hvor (+++) betyder, at tiltaget viser god effekt, mens (+) betyder, at tiltaget
viser tvivisom eller tvetydig effekt. Styrken af evidensen angives med henholdsvis A for god evidens og B for usikker evi-

dens.

Tabel 3  Prisregulering og gkonomiske incitamenter

Strukturelle tiltag Politisk Effekt Evidens

niveau

gifter for at saenke pri-
serne pa sunde varer

Beskatning; Centralt +++ A Tobak Mozaffarian et al., 2012;
i 2 Jogrgensen et al., 2013; Pie-
:i?tﬁ'r?oT;n;];?/ge ?)fri- i B Kost poli et al., 2016; Hofmann &
serne p usunde va- +t B Alkohol Tan, 2015; Powell et al.,
rer (samt benzin) ++ B Benzin 2013; Thow et al., 2014;
Brownson et al., 2006; Ey-
les et al., 2012; Bowen et
al., 2015; Brambila-Macias
et al., 2011; Capacci et al.,
2012; Niebylski et al., 2015,
Hyseni et al., 2016; Marti-
neau et al., 2013

Lavere moms og af- Centralt +++ A Kost Mozaffarian et al., 2012;

Piepoli et al., 2016; Powell
etal., 2013; Thow et al.,
2014; Capacci et al., 2012;
Grech & Allman-Farinelli,
2015; Niebylski et al., 2015;
Hyseni et al., 2016; Eyles
et al., 2012; Capacci et al.,
2012; Afshin et al., 2015;
Matson-Koffman et al.,
2005
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Strukturelle tiltag

Politisk
niveau

Effekt

Evidens

Tilskudsordninger/ Centralt/ ++ B Rygestop Brownson et al., 2006;
skattefradrag, decentralt " B Fysisk aktivitet Mozzafarian et al., 2012;
borgerrettet 4 Hofmann & Tan, 2015; Pie-
poli et al. 2016
Harmonisering af Centralt +++ B Tobak Piepoli et al., 2016; Jgrgen-
greensesalg og toldfrit sen et al., 2013
salg
Subsidier til industri Centralt + B Sneever landbrugspolitik Brownson et al., 2006; Mo-
—_ B Bred landbrugspolitik zaffarian et al., 2012; Jar-
) ugspoll gensen et al., 2013; Piepoli
+ B Offentlig transport

et al., 2016; Capacci et al.,
2012

Tabel:

Effekt angives pa en skala med antallet af plus, hvor (+++) betyder, at tiltaget viser god effekt, mens (+) betyder, at tiltaget

viser tvivisom eller tvetydig effekt. Styrken af evidensen angives med henholdsvis A for god evidens og B for usikker evi-

dens.

Tabel 4

Strukturelle tiltag

Restriktioner ift. ad-
gang (fx salgssteder
og salgstidspunkter)

Politisk
niveau

Centralt

Effekt

+++
++
+++

Evidens

vs]

Tilgeengelighed, adgang og sunde miljger

Tobak
Kost
Alkohol

Referencer

Piepoli et al., 2016; Mozaf-
farian et al. 2012; Marti-
neau et al., 2013; Robert-
son et al., 2015; Grech &
Allman-Farinelli 2015;
Bowen et al., 2015; Afshin
et al., 2015

Forbud mod salg af
tobak i automater

Centralt

+++

Tobak

Cauchi et al., 2016; Jgrgen-
sen et al. 2013; Piepoli et
al. 2016; Grech & Allman-
Farinelli 2015; Capacci et
al., 2012; Niebylski et al.,
2014

Forbud mod ekspone-
ring af salg af tobak

Centralt

++

Tobak

Robertson et al., 2015

Sunde kostpolitikker

Centralt/
decentralt

++

++

++

@

Kost:

Skoler
Arbejdspladser
Hospitaler/plejehjem

Niebylski et al., 2014; Ca-
pacci et al., 2012; Afshin et
al., 2015; Christoforou et
al., 2016; Hyseni et al.
2016; Jgrgensen et al.,
2013; Piepoli et al., 2016;
Cauchi et al., 2016; Bowen
et al., 2015; Matson-Kof-
mann et al., 2005; Bram-
bila-Macias et al., 2011

Restriktioner pa salg
af usunde fgdevarer i
automater

Centralt/
decentralt

+++

Kost

Grech & Allman-Farinelli
2015; Cauchi et al., 2016;
Piepoli et al., 2016; Mozaf-
farian et al. 2012; Niebylski
etal., 2014

Regulering af place-
ring og teethed af salg

Centralt

+++

++

Alkohol
Kost: junkfood mm.

Piepoli et al. 2016; Marti-
neau et al., 2013; Mozaffa-
rian et al., 2012; Jgrgensen
etal., 2013; Bowen et al,
2015

Statsligt monopol pa
salg

Centralt

+++

Alkohol

Piepoli et al. 2016; Marti-
neau et al., 2013; Jgrgen-
sen etal., 2013
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Strukturelle tiltag Politisk Effekt Evidens Referencer
niveau
Restriktive politikker Decentralt Alkohol: Piepoli et al. 2016; Marti-
for tilgeengelighed . B Serveringssteder neau et al., 2013; Jgrgen-
sen et al., 2013
+++ B Skoler
+ B Uddannelsesinstitutioner
+++ B Arbejdspladser
Aktive transportmulig- | Centralt/ ++ B Fysisk aktivitet Mayne et al., 2015; Piepoli
heder decentralt et al., 2016; WHO 2009;
Mozaffarian et al., 2012;
Jorgensen et al., 2013;
Reynolds et al., 2014
Adgang til sunde lo- Decentralt ++ B Fysisk aktivitet Cauchi et al., 2016; Mat-
kalomrader: parker, son-Kofmann et al., 2005;
legepladser, tree- Piepoli et al., 2016; WHO
ningsfaciliteter etc. 2009; Mozaffarian et al.,
2012; Jgrgensen et al.,
2013; Reynolds et al.,
2014; Kahn et al., 2002
Flextid/selvtilrettelagt | Decentralt Psykosocial: Joyce et al. 2010; Joyce et
vagtplan/kortere vagt- " B Elextid al., 2016; Harvey et al.
planer ) 2014; LaMontagne et al.,
++ B Selvtilrettelagt vagtplan 2010; Ruotsalainen et al.,
++ B Kortere vagtplan 2015
Medarbejderindfly- Decentralt ++ B Psykosocial Harvey et al., 2014; Joyce
delse/gget medarbej- et al., 2016; Goldgruber &
derkontrol Ahrens, 2010; Lamontagne
etal.,, 2010
Lederuddannelse Decentralt ++ B Psykosocial Harvey et al., 2014
med fokus pa mental
sundhed
Fysisk aktivitet Decentralt ++ B Psykosocial Harvey et al., 2014; Bhui et
al., 2012; Goldgruber & Ah-
rens, 2010; Joyce et al.,
2016; Yang et al., 2012
Mulighed for delvis/ Decentralt ++ B Psykosocial Joyce et al., 2010, 2016;
gradvis pension Harvey et al., 2014
Kontrolleret lysekspo- | Decentralt ++ B Savn Neil-Sztramko et al., 2014
nering
Fremadroterende Decentralt + B Sgvn Neil-Sztramko et al., 2014

vagtskifte for natar-
bejde

Tabel:

Effekt angives p& en skala med antallet af plus, hvor (+++) betyder, at tiltaget viser god effekt, mens (+) betyder, at tiltaget

viser tvivisom eller tvetydig effekt. Styrken af evidensen angives med henholdsvis A for god evidens og B for usikker evi-

dens.
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Tabel 5

Strukturelle tiltag

Politisk
niveau

Markedsfaringsrestriktioner

Effekt

Evidens

Komplette marketings- | Centralt +++ B Tobak Jgrgensen et al., 2013; Wil-
restriktioner (fx rekla- St B Kost son et al., 2012; Hoffman &
meforbud) Tan, 2015; Piepoli et al.,
o+t B Alkohol 2016; Brambila-Macias et
al., 2011; WHO 2014; Hy-
seni et al. 2016
Delvise marketingsre- Centralt + B Tobak Jorgensen et al., 2013; Mo-
striktioner (fx forbud t B Kost zaffarian et al., 2012; Bram-
mod reklamer rettet bila-Macias et al., 2011;
mod bgrn og unge) + B Alkohol Afshin et al., 2015; Hyseni
etal. 2016
Advarselsetikettering Centralt +++ B Tobak Wilson et al., 2012; Hoff-
p& produkter man & Tan, 2015; Piepoli et
al., 2016; Jgrgensen et al.,
2013; Mozaffarian et al.,
2012; McNeill et al., 2017
Standardiseret Centralt ++ B Tobak McNeill et al., 2017; Hoff-
emballage man & Tan, 2015
Motiverende skiltning Centraltog | ++ B Fysisk aktivitet Piepoli et al., 2016; Mozaf-
decentralt farian et al., 2012

Tabel: Effekt angives pa en skala med antallet af plus, hvor (+++) betyder, at tiltaget viser god effekt, mens (+) betyder, at tiltaget
viser tvivisom eller tvetydig effekt. Styrken af evidensen angives med henholdsvis A for god evidens og B for usikker evi-

dens.
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Bilag4  Supplerende materiale til artikel om
rehabilitering, patientrettet forebyggelse og
palliation ved hjerte-kar-sygdomme

Ann-Dorthe Zwisler, Sille Frydendal, Anne Merete Boas Soja, Britt Borregaard, Mette Merlin Hu-
sted, Claus Engstrup, Kim Houlind og Vibeke Brogaard?®

Bilag 4 beskriver baggrundsmateriale for artikel 5 om rehabilitering og palliation. Artikel 5 er bl.a.
baseret pa et selvsteendigt litteraturstudie udformet af University of Exeter, England og REHPA —
Videnscenter for Rehabilitering og Palliation samt to selvsteendige rapporter udformet til En helhjer-
tet Indsats. Dette bilag redeggr for begreber.

Definition af begreber

Rehabilitering

Om rehabilitering skriver WHO: "Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er en reekke
indsatser, som har til formal at seette den enkelte i stand til at opna og vedligeholde den bedst mulige
fysiske, psykologiske og sociale funktionsevne. Rehabilitering giver mennesker med nedsat funkti-
onsevne de redskaber, der er ngdvendige for at opna uafhaengighed og selvbestemmelse”. (WHO
1992). Hvidbogens om rehabilitering understreger ud over WHO’s definition, at formalet med reha-
bilitering er at bidrage til, at patienten opnar et meningsfuldt liv, at indsatsen er malrettet og tidsaf-
graenset, samt at rehabilitering er baseret pa en koordineret, sammenhaengende og vidensbaseret
indsats (6).

Definitionen af rehabilitering tager udgangspunkt i funktionsevne snarere end sygdommens symp-
tomer. Funktionsevnebegrebet anvendes i overensstemmelse med WHO'’s "ICF — International
Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsnedsaettelse og helbredstilstand”, som er baseret pa
WHO's bio-psyko-sociale begrebs-model. ICF-klassifikationen giver en samlet begrebsramme og
en systematisk terminologi om helbredsrelateret funktionsevne, som i falge modellen omfatter tre
komponenter: 1) Kroppens funktioner og anatomi, 2) aktiviteter og 3) deltagelse. Komponenterne
pavirker hinanden gensidigt, ligesom den samlede funktionsevne pavirkes af omgivelsesfaktorer,
personlige faktorer og helbredsmaessige forhold. Modellen er gengivet figur 2.

28 Ann-Dorthe Zwisler, Klinisk professor, overleege, ph.d., centerleder, Videnscenter for Rehabilitering og Palliation; Sille Fryden-
dal, faglig chef, Danske Fysioterapeuter; Anne Merete Boas Soja, overleege, MD, ph.d., Hvidovre Hospital; Britt Borregaard,
udviklingssygeplejerske, MPQM, Hijerte-, lunge- og karkirurgisk afdeling T, Odense Universitetshospital; Mette Merlin Husted,
autoriseret klinisk dieetist, bestyrelsesmedlem, Foreningen af Kliniske Digetister; Claus Engstrup, kultur og fritidschef, Randers
Kommune; Kim Houlind, professor, overlaege, karkirurgisk afdeling, Sygehus Lillebaelt, Kolding; Vibeke Brogaard, overlaege,
Hjertemedicinsk afdeling, Vejle Sygehus.
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Figur 2 Komponenterne i ICF-klassifikationen og samspillet mellem dem

Helbredstilstand
eller sygdom

l l

Kroppens funktioner og Aktiviteter Deltagelse
anatomi

T ]

\ 4 \ 4

Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer

Patientrettet forebyggelse

Ved hjerte-kar-sygdom med areforkalkning som tilgrundliggende arsag (koronar hjertesygdom og
symptomgivende perifer areforkalkningssygdom) spiller den patientrettede forebyggelse en veesent-
lig rolle i forhold til forebyggelse af sygdomsudvikling og forvaerring af sygdommen. Den non-farma-
kologiske patientrettede forebyggelse er rettet mod @ggning af den fysiske aktivitet, rygeophgr og
hjertevenlig kost.

Palliation ved fremskreden hjertesygdom

| Danmark anvendes WHO's (2002) definition af palliation: "Den palliative tilgang har til formal at
fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star over for de problemer, der er forbundet med
livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar
vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og an-
delig art.” Den palliative indsats: a) anvender en tveerfaglig, teambaseret tilneermelse for at imgde-
komme behovene hos patienterne og deres familier, inklusive stgtte i sorgen om ngdvendigt, b) kan
indseettes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhaeng med andre behandlinger, som udfagres med hen-
blik pa livsforlaengelse, og c) inkluderer de undersggelser, som er nagdvendige for bedre at forsta og
handtere lidelsesfyldte kliniske komplikationer. Ifglge Verdenssundhedsorganisationen (WHO) og
Sundhedsstyrelsen skal en palliativ indsats veere tilgeengelig for alle patienter, der lider af en livstru-
ende sygdom, herunder hjertesvigt (hjerteinsufficiens).

Overlap mellem rehabilitering og palliation

Savel i teori som i praksis er der en reekke ligheder, men ogsa nogle forskelle, mellem rehabilitering
og palliation. Overlappet og sammenhaengen mellem palliation og rehabilitering bliver tydeligt i mg-
det med den enkelte patient og dennes pararende, fx ved vurderingen af den enkeltes ressourcer
og behov. Der foreligger en dansksproget rapport, samt en statusartikel, som beskriver forskelle og
ligheder mellem de to felter, som begge har forbedring af livskvalitet som mal.
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Bilag5  Supplerende materiale til artikel om
sygdomsbyrden ved hjerte-kar-sygdomme

Marie Jakobsen og Jakob Kjellberg?®

Bilag 5 beskriver baggrundsmateriale og metoder for artikel 8 om sygdomsbyrden ved hjerte-kar-
sygdomme.

Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd (VIVE) har gennemfgrt registerbaserede
‘cost of illness’-analyser for at belyse sygdomsbyrden ved fglgende fem hjertesygdomme i Danmark
efter 2010, hvor hjertepakkerne blev indfart:

= Akut koronart syndrom (AKS)

= Stabil iskaemisk hjertesygdom
= Hjertesvigt (hjerteinsufficiens)

= Atrieflimren (forkammerflimren)
= Hjerteklapsygdom.

Analysen er gennemfgrt i et samfundsgkonomisk perspektiv. Omkostninger i sygdoms- og kontrol-
gruppen sammenlignes over en periode pa 14 ar, fer sygdommen bliver diagnosticeret/behandlet
pa sygehus for farste gang (ar 0), og op til fire &r efter diagnoseéaret. Analysen omfatter bade direkte
omkostninger i sundhedsvaesenet og indirekte omkostninger i form af tabt produktion. Udviklingen i
overfarselsindkomster illustreres ogsd, men da der er tale om transfereringer fra én sektor til en
anden (dvs. at udgifter for den offentlige sektor modsvares af indteegter for borgerne), skal disse
ikke betragtes som omkostninger i et samfundsperspektiv.

Den anvendte metode svarer til metoden anvendt i et tidligere 'cost of iliness’-studie af Jennum et
al. (2015)0,

Omkostninger er opgjort i 2015-priser.

Population

Sygdomsgruppen for hver af de fem hjertesygdomme omfatter alle patienter, som i perioden 2010-
2014 er diagnosticeret/behandlet pa sygehus for farste gang med den pagaeldende hjertesygdom.
Sygdomsgruppen er identificeret via data fra Landspatientregisteret. Inklusionskriterier for hver af
de fem sygdomme fremgar nedenfor.

Hver person kan kun optraede én gang i en given sygdomsgruppe. Patienter inkluderes med indeks-
dato for farste kontakt til sygehus med den pagaeldende hjertesygdom. Der udvaskes 10 ar tilbage.
Dvs. at patienter, som er diagnosticeret/behandlet pa sygehus med den pageeldende hjertesygdom
i perioden 1999-2009, ekskluderes. Det geelder alle fem sygdomsgrupper.

Samme person kan optraede i flere sygdomsgrupper, hvis vedkommende har flere typer af hjerte-
sygdomme.

29 Marie Jakobsen, seniorprojektleder og sundhedsgkonom, VIVE; Jakob Kjellberg, programleder, professor, VIVE.
30 Jennum et al.: Cost of stroke: a controlled national study evaluating societal effects on patients and their partners. BMC Health
Services Research (2015) 15: 466.
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Sygdomsgruppe med akut koronart syndrom (AKS)

Sygdomsgruppen med akut koronart syndrom (AKS) er identificeret som personer, der har veeret
indlagt pa sygehus (pattype=0) for farste gang i perioden 2010-2014 med mindst en af falgende
ICD10 diagnoser som aktions- eller bidiagnose (diagtype = A eller B)3:

= DI200: Ustabil angina pectoris, forudsat at der er foretaget KAG (SKS-kode: UXAC85) i samme
forlgb/indlaeggelse

= DI21: Akut myokardieinfarkt (AMI)32,

Sygdomsgruppe med stabil iskeemisk hjertesygdom

Sygdomsgruppen med stabil iskeemisk hjertesygdom er identificeret som personer, der har veeret
indlagt eller i ambulant behandling pa sygehus (pattype=0 eller 2)32 for ferste gang i perioden 2010-
2014 med mindst en af falgende ICD10 diagnoser som aktions- eller bidiagnose (diagtype = A eller
B):

= DI201-DI209: Prinzmetals angina pectoris, anden form for angina pectoris og angina pectoris
UNS (DI209), forudsat at der er foretaget KAG (SKS-kode: UXACS85), hjerte-CT (SKS-kode:
UXCCO0A), stress-EKG/MIBI (SKS-koder: WHBEK20CY, WHBEK20D2, WHBPDRBO04,
WHBPDRBXX eller WHBSxxxxx), stress-ekko (SKS-koder: WHBUDXxxx eller UXUCB80A/B) el-
ler arbejds-EKG (SKS-koder: ZZ3930/1/2) inden for 90 dage, efter diagnosen er registreret

= DI25: Kronisk iskeemisk hjertesygdom forudsat tidligere stabil angina/akut koronart syndrom
(AKS) diagnose.

Sygdomsgruppe med hjertesvigt (hjerteinsufficiens)

Sygdomsgruppen med hjertesvigt (hjerteinsufficiens) er identificeret som personer, der har veeret
indlagt eller i ambulant behandling pa sygehus (pattype=0 eller 2) for fgrste gang i perioden 2010-
2014 med mindst en af fglgende ICD10 diagnoser som aktions- eller bidiagnose (diagtype = A el-
ler B):

= DI5O0: Hjertesvigt

= DI110: Hypertensiv hjertesygdom med inkompenseret hjertesvigt
= DI420: Dilateret kardiomyopati

= DI426: Alkoholisk kardiomyopati

= DI427: Kardiomyopati forarsaget af lazgemiddel eller andet agens
= DI429: Kardiomyopati UNS

= DR570: Kardiogent shock.

s Henvisningsdiagnose (diagnosetype H) indgar ikke. Geelder ogsa for gvrige sygdomsgrupper.

82 Inkluderer bade ST-elevations AMI og non-ST elevations AMI. Ekskluderer koronartrombose (arteriel)(vengs) uden infarkt
(D1240), visse komplikationer i forlgbet af akut myokardieinfarkt (DI23), gammelt (tidligere) myokardieinfarkt (DI252) og postmy-
okardieinfarktsyndrom (DI241).

Pattype=1 (deldggnspatienter) indgar ogsa frem til ultimo 2001, hvorefter der ikke leengere sondres mellem heldggns- og
deldggns-indlagte patienter i Landspatientregisteret. Pattype =3 (skadestuepatienter) indgar ikke. Geelder ogsa for hjerteinsuf-
ficiens, atrieflimren og hjerteklapsygdom.

33

156



Sygdomsgruppe med atrieflimren (forkammerflimren)

Sygdomsgruppen med atrieflimren (forkammerflimren) er identificeret som personer, der har veeret
indlagt eller i ambulant behandling pa& sygehus (pattype=0 eller 2) for fgrste gang i perioden 2010-
2014 med fglgende ICD10 diagnose som aktions- eller bidiagnose (diagtype=A eller B):

= DI48: Atrieflagren og atrieflimren

Sygdomsgruppe med hjerteklapsygdom

Sygdomsgruppen med hjerteklapsygdom er identificeret som personer, der har veeret indlagt eller i
ambulant behandling pa sygehus (pattype=0 eller 2) for farste gang i perioden 2010-2014 med
mindst en af fglgende ICD10 diagnoser som aktions- eller bidiagnose (diagtype=A eller B):

= DIO50: Reumatisk mitralstenose

= DIO51: Reumatisk mitralinsufficiens

= DI340: Mitralinsufficiens

= DI341: Mitralklapsprolaps

= DI342: Ikke-reumatisk mitralstenose

= DI349: Ikke-reumatisk mitralklaplidelse UNS
= DI350: Aortastenose

= DI351: Aortainsufficiens

= DI359: Aortaklapsygdom UNS.

Kontrolgruppe

Til hver sygdomsgruppe er der dannet en statistisk konstrueret kontrolgruppe, der bestar af perso-
ner, der ikke har haft hjertediagnoser i perioden fra 1977 til 2015. Sygdoms- og kontrolgruppen er
matchet 1:1 pa falgende karakteristika malt pa indeksdatoen:

= Alder

=  Kan

= Uddannelse

= Civilstand

= Landsdel efter Danmarks Statistiks definition34.

Censurering

Personer i sygdoms- og kontrolgruppen censureres fra ar t, hvis de ikke findes i CPR-registeret pr.
1. januar i ar t, dvs. at de indgar ikke i dataseettet for ar t og efterfglgende ar. Personer, som ikke
findes i CPR-registeret pr. 1. januar i ar t, antages at veere dgde i lgbet af det foregadende ar (t-1).
Principielt kan de ogsa vaere udvandret til et andet land eller i feengsel, men det vurderes at veere
meget sjeeldent i denne population.

34 Byen Kgbenhavn, Kgbenhavns omegn, Nordsjaelland, Bornholm, @stsjeelland, Vest- og Sydsjeelland, Fyn, Sydjylland, Dstjyl-
land, Vestjylland og Nordjylland.
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Datagrundlag

Analysen er baseret pa data fra nationale registre, som omfatter hele befolkningen i Danmark. Po-
pulationen er identificeret via Landspatientregisteret mv., jf. ovenfor. Datagrundlaget for opggrelse
af omkostninger er beskrevet nedenfor.

Sundhedsomkostninger

| opgerelsen indgar sundhedsomkostninger, dvs. omkostninger forbundet med behandling og reha-
bilitering pa& sygehus, behandling i primeaersektoren, som er omfattet af Sygesikringen, og receptplig-
tig medicin.

Omkostninger forbundet med behandling og rehabilitering pa sygehus er opgjort pa grundlag af data
fra Landspatientregisteret, som indeholder oplysninger om alle sygehuskontakter. Bade omkostnin-
ger forbundet med sygehusindleeggelser og ambulante kontakter indgar. Omkostningerne pa det
somatiske omrade prisfastseettes med DRG-takster for sygehusindleeggelser og DAGS-takster for
ambulante kontakter. DRG- og DAGS-taksterne er et vaegtet korrigeret gennemsnit af de faktiske
omkostninger p& landsplan ved den pageseldende DRG-/DAGS-gruppe. Omkostningerne inden for
det psykiatriske omrade prisfastsaettes med geeldende sengedags- og besggstakster.

Omkostninger forbundet med behandling i primaersektoren er opgjort pa grundlag af data fra Syge-
sikringsregisteret, som indeholder oplysninger om alle kontakter til en privatpraktiserende sund-
hedsprofessionel med tilskud fra Sygesikringen. Omkostningerne prisfastseettes med bruttohonora-
ret for den givne ydelse. Honorarer for ydelser fastsaettes ved forhandling mellem Regionernes Lagn-
nings- og Takstnaevn og de forhandlingsberettigede organisationer (fx Praktiserende Laegers Orga-
nisation, PLO). Omkostninger forbundet med behandling i primaersektoren, som ikke er omfattet af
Sygesikringen, indgar ikke i undersggelsen, da disse oplysninger ikke er tilgaengelige i de nationale
registre. Det geelder fx behandling hos fysioterapeut uden tilskud fra Sygesikringen.

Omkostninger forbundet med receptpligtig medicin er opgjort pa grundlag af data fra Leegemiddel-
databasen. Laegemiddeldatabasen er Danmarks Statistiks version af Leegemiddelstatistikregisteret,
som indeholder oplysninger om salg af leegemidler. Det er kun omkostninger forbundet med medicin
udleveret til privatpersoner, der medregnes som omkostninger til receptpligtig medicin. Omkostnin-
ger til medicin pa sygehusene indgar i de faromtalte DRG- og DAGS-takster og er saledes medreg-
net under omkostninger forbundet med behandling og rehabilitering pa sygehus. Omkostningerne
prisfastseettes med apotekets indkgbspris plus avance.

Produktionstab

Produktionstabet illustreres ved udviklingen i gennemsnitlig lgnindkomst i sygdoms- og kontrolgrup-
pen baseret pa oplysninger fra Danmarks Statistiks indkomststatistik. Den gennemsnitlige Iznind-
komst er beregnet for hele sygdoms- og kontrolgruppen.

Ved brug af human kapital metoden opggres produktionstabet ved en given sygdom som den Ign-
indkomst, der gar tabt pa grund af sygdommen pga. gget sygefraveer, fartidspension eller for tidlig
ded. Human kapital metoden anskuer mennesket som en produktionsfaktor, og veerdien af denne
produktionsfaktor svarer til den produktion, som en person bidrager til samfundet med. Veerdien af
denne produktion antages at svare til den Ilgnindkomst, som personen tjener.
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Overfgrselsindkomst

Offentlige udgifter til overfagrsler medregnes ikke i 'cost of illness’-analyser med et samfundsper-
spektiv, da der er tale om udgifter i en sektor (det offentlige), der modsvares af indteegter i en anden
sektor (hos borgerne). Det er dog stadig nyttigt at vide, i hvor hgj grad en given sygdom pavirker de
offentlige udgifter til overfarsler.

| denne analyse beskrives udviklingen i den gennemsnitlige overfgrselsindkomst i sygdoms- og kon-
trolgruppen baseret pa data fra Danmarks Statistik (indkomststatistikken, den sammenhsengende
socialstatistik, offentligt forsgrgede og sygedagpengeregistret).

Statistisk analyse

De statistiske analyser er gennemfart i SAS 9.3 (SAS Institute, Cary, NC) pa Danmarks Statistiks
forskermaskine.

Estimater for gennemsnitlige sundhedsomkostninger, der kan henfgres til den pagaeldende hjerte-
sygdom, er beregnet som gendringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i sygdomsgruppen
efter diagnosen minus andringer i de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i kontrolgruppen:

Henfgrbare omkostningerf = (Omkostning? — Omkostning®,) — (Omkostningf —
Omkostning®,),

hvor:

P = patienter i sygdomsgruppen
C = kontrolgruppen
t=0,1,2,3094

Ved at se pa andringer tages der hgjde for, at de gennemsnitlige sundhedsomkostninger i syg-
doms- og kontrolgruppen ikke er ens i udgangspunktet. Ved at traekke sendringer i omkostninger i
kontrolgruppen fra korrigeres der samtidig for eendringer i omkostninger over tid, som er uafhaengige
af sygdommen. Ar -2 er valgt som baselineér, fordi der ses en stigning i de gennemsnitlige sund-
hedsomkostninger i sygdomsgruppen i aret op til diagnosearet, som kan have sammenhaeng med
den sygdom, som analyseres.

Det kan ikke udelukkes, at denne metode kan overvurdere de faktiske sundhedsomkostninger, der
kan henfgres til den pageeldende hjertesygdom, da der er en stgrre komorbiditet i sygdomsgruppen
end i kontrolgruppen, jf. bilag.

Statistisk signifikante forskelle i gennemsnitlige omkostninger mellem sygdoms- og kontrolgruppen
er undersggt ved bootstrapped t-test. Det anvendte signifikansniveau er 5 %.

Forskelle i dadelighed i sygdoms- og kontrolgruppen er illustreret ved Kaplan-Meier overlevelses-
kurver.
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Bilag 6  Supplerende materiale til artikel om
patienternes perspektiv

Grete Brorholt og Amalie Martinus Hauge3®

Bilag 6 beskriver baggrundsmateriale og metoder for artikel 9 om patienternes perspektiv. Artikel 9
er bl.a. baseret pa to selvsteendige notater udformet til En helhjertet Indsats af VIVE.

Overordnede overvejelser om de kvalitative metoders tilfgjelse til analysen

Undersggelsen anvendte forskellige gruppeinterview-metoder med det formal at sikre, at borgernes
perspektiv ogsa blev skrevet ind i perspektivet pa En Helhjertet Indsats.

Borgere, der deltog i undersggelsen, blev udvalgt af Hjerteforeningen pa baggrund af opslag pa
sociale medier inden for Hjerteforeningen eller forespgrgsel i Hjerteforeningens radgivningstelefo-
ner. Det er derfor kun medlemmer af Hjerteforeningen, der er repraesenterede.

Deltagerne er saledes ikke repreesentative for den brede gruppe af borgere med hjerte-kar-sygdom.
Det ma ogsa forventes at sakaldt ressourcesteerke er overrepraesenterede. Borgernes perspektiver
skal derfor ses som en overordnet illustration af livet med hjertesygdom. Nogle forhold kan genera-
liseres, andre kan ikke. Nogle forhold kunne med fordel forfalges naermere i andre undersggelser.

Imidlertid og med ovenstaende forbehold in mente fremstar de fire fokusgruppeinterview konsistente
pa tveers af regioner, kan og alder. Samtidig giver det mulighed for at konstatere nogle variationer
pa specifikke omrader, fordelt pa fx alder og sygdomshistorie. Det er VIVEs vurdering, at den ind-
samlede empiri tilsammen giver et deekkende og nuanceret billede af borgere, der er medlem af
Hjerteforeningen og har en hjerte-kar-sygdom eller er behandlet for en hjerte-kar-sygdoms perspek-
tiv pa livet med hjertesygdom.

Generelt kan fokusgrupper med fordel anvendes til at tegne generiske borgerforlgb eller generelle
billeder af sygdomsforteellinger (Allsop & Saks 2007).

Metode beskrivelse Fokusgruppe interview (FGI) med brownpaper-gvelse

Artikel 9 er baseret pa fokusgruppeinterview afholdt i april 2017. Fokusgruppemetoden er velegnet
til at fa en nuanceret indsigt i flere borgeres oplevelser og erfaringer, og pa den made leere bade af
den enkelte og gruppen. 25 personer i alderen fra 34 til 85 ar har deltaget. Der er foretaget fire
fokusgruppeinterview i byer. Deltagerne kgrte op til 120 km for at deltage i interviewene. De er
fordelt, som det fremgar af nedenstdende tabel.

35 Grete Brorholt, seniorprojektleder og Amalie Martinus Hauge, forsker, VIVE.
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Fordeling af respondenter pa by og kegn

23% Kvinder Meend Elektiv/akut sygdom
Esbjerg 3 (+ én pargrende) 3 3 akut, 2 tiltagende kronisk, 1 medfadt hjertefejl,
1 pargrende
Vejle 7 0 3 akut, 4 tiltagende darlig sygdomsudvikling
Kgbenhavn 2 2 2 akut, 2 tiltagende darlig sygdomsudvikling
Slagelse 1 6 4 akut, 4 tiltagende darlig sygdomsudvikling
Mal

Malet med fokusgrupperne har vaeret at

1. hgre patienternes/borgernes input til, hvad der er vigtigt for dem i forbindelse med deres hjerte-
forlgb,

2. skabe overblik over, hvor der er inddragelsesanliggender i et hjerteforlgb, og
fa direkte input og nye perspektiver pa et hjerteforlgb.

Styregruppe har sluttet, at der i forbindelse med arbejdet udarbejdes fokusgrupper fordelt p& geo-
grafi og diagnoser, med fokus pa udfordringer, lgsninger, samt hvor i det samlede patientforlgb det
giver mening at inddrage patienterne.

Metodebeskrivelse

Fokusgruppeinterview er en metode til at f& nuanceret indsigt i flere borgeres/patienters oplevelser
og erfaringer med et givet tema/emne og pa den made lzere af den enkelte og gruppen.

Formalet med at anvende metoden til beskrivelse af patienternes perspektiv pa hjertesygdom har
veeret at

fa borgerne/patienterne i tale og hare deres input.

definere beslutningsanledninger i patientforlgbet.

definere et sammenhaengende forlgb.

skabe forstaelse for deres perspektiv i gruppen af interessenter.

P LN

| fokusgrupperne hang facilitator og assistent papir op pa veeggene med henblik pa at tegne det
erfarede nutidige og det gnskveerdige forlgb for patienter. Borgerne som deltog i fokusgrupperne
havde meget forskellige patientforlgb. Bade borgere med akut og livstruende hjertesygdom samt
borgere med langvarige og tiltagende darlig sygdomsudvikling er repreesenterede, og der blev derfor
tegnet variationer af erfarede forlgb (se billede nedenfor). Ved hjaelp af en forlgbstegningen pa papir
(brownpaper-gvelse) faciliteredes en skitse af forlgb og brud pa en overskuelig og transparent
made, og borgerne diskuterede bade erfaringer og gnskescenarie ud fra tegningen. Der blev opteg-
net gnsker om beslutningsanledninger i deltagernes forlgb.
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Interviewene blev optaget pa diktafon og refereret, men ikke transskriberet i fuld leengde, da dette
var overflgdigt i forhold til undersggelsens formal.

Spgrgeguiden er udarbejdet i samarbejde med Hjerteforeningen og gennemgik 4 faser.

Fokusgruppens fire faser

Fokusgruppeinterview foregik pa den made, at intervieweren pa baggrund af spgrgeguiden inter-
viewede borgere/patienter inden for malgruppen. Det foregik som et gruppeinterview med spgargs-
mal, draftelse og svar. Undervejs viste det sig, at individer i fokusgrupperne repraesenterede en hvis
heterogenitet, inden for deres sygdomserfaring. Almindeligvis er det uhensigtsmeessigt, at fokus-
grupper er heterogene (Allsop & Saks 2007). Imidlertid blev dette faktum metodisk sat i spil som en
spejling imellem deltagerne.

De fire fokusgruppeinterview havde hver en varighed af tre timer.

Fase 1

e Velkommen

e Fokusgruppen seettes i gang

e Opgaven praesenteres: at tegne patientforlgb p& brownpaper (stort papir pa veeggen)
o Det sikres, at alle relevante personer er til stede.

e Dertegnes et forlgb fra a til b eller et netvaerk op pa brownpaper. Enighed sikres lgbende
ift. forlgbet (linje eller dette netveerk eller taksonomi).

o Hver enkel deltager skriver post-it-sedler, som repraesenterer hendes/hans kritiske beslut-
ninger. Disse placeres.

e Der kunne som forventet ikke opnas enighed, og uenigheden drgftes og beskrives

e Enighed opnés pa visse punkter og pa andre ikke.

Fase 3
Pa baggrund af forlgbet drgftes

e Beslutningsanledninger
e Et gnskeforlgb
e Udfordringer.

Fase 4

o Til sidst drgftes det faerdige resultat, og det ridses op, hvordan det indgar som del af en
afrapportering
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e Til sidst dokumenteres det hele med billeder, og brownpaperet blev taget med hjem til ren-

skrivning.

Afrapportering

FGI er transskriberet og refereret.

Det er afrapporteres i et selvstaendigt notat. Afrapporteringen bestar af forlgbsbeskrivelse med illu-
stration af beslutningsanledninger.
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