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Forord

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att utreda graden av jamstalld-
het 1 behandling inom primér- och specialistvéard. I uppdraget ingdr en analys
av hur behoven skiljer sig i behandling av kvinnor och mén med diabetes och
hjart-karlsjukdomar 1 primér- och specialiserad vard samt hur vil varden
uppfyller de olika behov som finns.

Uppdraget har utforts i samrad med representanter fran Statens beredning
for medicinsk och social utviardering (SBU), Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL), Inspektionen f6r vard och omsorg (IVO), forskare, kliniker
och patientforeningar inom diabetes- och hjart-karlsjukvard.

Rapporten kan vara av intresse for beslutsfattare, vardgivare inom diabe-
tes- och hjart-kérlsjukvard och patientorganisationer.

Projektgruppen vid Socialstyrelsen har bestétt av projektledare Anastasia
Nyman, utredare Maria State, Christina Broman, Sara Dahlin, Julius Collin,
Sofia Zdunek, Karin Kéllén, Annica Bergendal och Bengt Danielsson.
Ansvarig enhetschef Marcus Gry och avdelningschef Natalia Borg.
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Sammanfattning

Diabetes och hjart-kirlsjukdomar dr tva av vara stora folksjukdomar, och
sjukvarden inom dessa omraden &r inte alltid jamstdlld. Regeringen har gett
Socialstyrelsen i uppdrag att utreda graden av jdmstélldhet i behandling inom
diabetes och hjart-kérlsjukvard och undersoka de behov som inte tillgodoses
(dnr 31496/2016).

Diabetesvard

I denna rapport har Socialstyrelsen konstaterat att den psykiska ohélsan dr
storre bland bade vuxna och barn med diabetes jaimfort med individer som
inte har diabetes. I denna grupp drabbas kvinnor och flickor 1 hogre utstrack-
ning. [ de svenska studier som har publicerats om diabetes och psykiatrisk
co-morbiditet, samt intervjuer med experter inom omrédet, har Socialstyrel-
sen kommit fram till att det finns behov i diabetesvarden av att forstérka de
multiprofessionella teamen, som jobbar med patienter med diabetes, med
beteendevetenskaplig eller psykologisk kompetens.

Hjart-karlsjukvérd

Konsskillnader forekommer i hjirt- och kdrlsjukvarden enligt utvarderingen
av foljsambheten till nationella riktlinjer for hjartsjukvéard, samt arsrapporter
fran nationella kvalitetsregister for hjéartsjukvard. I uppdraget valde Social-
styrelsen att fokusera pé konsskillnaden som berdr behandling med sviktpa-
cemaker och implanterbar defibrillator, da denna ansdgs omotiverad i
utvdrderingen. Anledningen till det 1dga antalet implantationer bland kvinnor
ar oklar. Det kan vara sé att kvinnor inte uppticks i tid av sjukvarden och
dérmed inte remitteras till ratt behandling.

Sammanfattningsvis sa ser Socialstyrelsen att det finns behov av att ut-
jamna konstaterade skillnader mellan konen med avseende pa diagnostik och
behandling inom hjért-kérlsjukvarden. For att minska den omotiverade
konsskillnaden for implantation av sviktpacemaker och implanterbara
defibrillatorer finns det behov i hjart-kérlsjukvarden av att 6ka kunskapen om
symtombilder eller klinisk profil for kvinnor och mén framf6r allt i primér-
varden, som kan Oka remitteringen av patienter, och speciellt kvinnor, till
behandling med sviktpacemaker och implanterbar defibrillator. Eftersom det
konstaterades att behandling med sviktpacemaker och implanterbar defibril-
lator dr underutnyttjad kommer myndigheten att undersdka mdjligheten att t
a fram nationella mélnivéer for behandling med sviktpacemaker samt
implanterbar defibrillator.

Barn med medfédda hjdrtfel

Konsskillnader forekommer dven géllande flickor och pojkar med medfodda
hjartfel. En fordjupad analys visade att flickor med létta hjartfel dr inlagda pé
sjukhus vid diagnostisering en dag kortare dn pojkar med samma hjértfel.
Socialstyrelsen kan inte avgdra om skillnaden &r av relevans. Dock planerar
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Socialstyrelsen att under 2017 genomfora en utvardering av barnhjartkirurgi.
I detta arbete kommer jamstédlldhetsaspekter att belysas.

Agenda 2030

Agenda 2030 &r en handlingsplan f6r minniskorna och planetens vilstdnd
framtagen av FN. Denna rapport berdr mél 3 och 5 fran Agenda 2030,
ndmligen foljande delmal:

3.4 Till 2030 genom forebyggande insatser och behandling minska det antal
ménniskor som dor i fortid av icke smittsamma sjukdomar med en tredjedel
samt frimja psykisk hédlsa och vélbefinnande.

5.1 Avskaffa alla former av diskriminering av alla kvinnor och flickor
overallt.
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Bakgrund

Regeringen beslutade i borjan av 2016 att ge Socialstyrelsen ett samlat
uppdrag om hilso- och sjukvard som ror kvinnors hélsa. Enligt uppdraget ska
Socialstyrelsen bland annat genomfora en studie av graden av jamstélldhet i
behandlingen inom primér- och specialistvrd. I studien ska en analys
genomforas av hur behoven skiljer sig mellan behandling av kvinnor respek-
tive mén med diabetes och hjért-kérlsjukdomar i priméar- och specialiserad
vard, samt hur varden uppfyller de olika behov som finns. Diabetesvard och
hjart-karlsjukvérd ér tva stora virdomraden som innehaller ménga olika
diagnoser (olika typer av diabetes och olika diagnoser inom hjért-
kdrlomrddet). Inom uppdraget har analysen fokuserat pa de skillnader mellan
kvinnor och mén som har storst konsekvens for kvinnor och dér inga uppen-
bara orsaker finns, det vill sdga att skillnaderna synes vara omotiverade.
Uppdraget har genomforts i samarbete med SBU, SKL, IVO och i dialog
med foretrddare for huvudman, professionerna och med eventuella andra
aktdrer som Socialstyrelsen bedomer nodvéndiga.

Diabetes och hjart-karlsjukdomar ar tva av véra stora folksjukdomar. Un-
der 2014, hade diabetes en global prevalens pa 8,5 procent for vuxna perso-
ner[1]. Den storsta dodsorsaken globalt dr dock hjért-kérlsjukdomar, foljt av
cancer, respiratoriska sjudomar och diabetes. World Health Organisation
(WHO) uppskattar att cirka 17,5 miljoner manniskor arligen dor i hjart-
karlsjukdomar.

Hjart-kérlsjukdomar forekommer lika ofta hos kvinnor och mén, dock
visar sig dessa cirka 10 ar senare hos kvinnor. Trots att den fortidiga dodlig-
heten har sjunkit stadigt under de senaste aren, har mdnnen generellt en hogre
dodlighet i hjart-karlsjukdom &n kvinnor[2]. Det har dock visats att kvinnor
som har diabetes har en sdmre dverlevnad 1 hjért-kérlsjukdomar[3]. Diabetes
medfor ocksé komplikationer i form av 6kad risk for andra sjukdomar.
Exempel pa dessa dr hogt blodtryck, hjértinfarkt, stroke, gonsjukdomar,
samt karlfortrangning i benen. Att det forekommer konsskillnader i behand-
lingen av diabetes- eller hjart-kérlsjukdom har tidigare visats bland annat 1
Socialstyrelsens dppna jimforelser och i arsrapporter fran nationella kvali-
tetsregister [2, 4-7].

Jamstélldhet definieras som “att kvinnor och mén har samma rittigheter,
skyldigheter och méjligheter inom alla vésentliga omraden 1 livet. Jimstélld-
het &r néarbesliktat med jamlikhet. Medan jamlikhet ror alla méanniskors lika
vérde dr jamstélldhet emellertid forbehallet forhdllandet mellan konen.”
Jamstilld vard innebér inte att kvinnor och méin ska fi exakt samma vard.
Det innebér snarare att varden ska finnas dar for att tillgodose de olika
behoven hos kvinnor och mén och ddrmed kunna ge den bésta vard oavsett
kon.
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Material och metod

Denna rapport utgér fran data fran tidigare rapporter fran Socialstyrelsen och
arsrapporter frin nationella kvalitetsregister. Analyser har dven inkluderat
intervjuer av professionerna, kliniska forskare och patientorganisationer,
samt vetenskaplig litteraturgenomgang inom specifika omraden och register-
studier.

Graden av jdmstalldhet

Graden av jamstélldhet presenteras som sammanfattande tabeller frén de
senaste rapporterna fran Socialstyrelsen om utvirderingen av foljsamheten
till nationella riktlinjer for diabetes- och hjért-kirlsjukvard, 6ppna jaimforel-
ser, fosterskador och kromosomavvikelser, samt arsrapporterna fran de
nationella kvalitetsregistren for diabetes (NDR), barn och ungdomsdiabetes
(SWEDIABKIDS), SWEDHEART och svenska ICD- och Pacemakerregist-
ret. ICD stér for implanterbar defibrillator (Implantable Cardioverter Defi-
brillator). SWEDHEART éar en sammansittning av fem olika kvalitetsregister
inom hjartsjukvarden.

Samtliga rapporter har presenterat konsskillnader for indikatorer i varden
s& som dddlighet, uppnadda malnivaer inom landet och foljsamhet till
lakemedelsbehandling. Data som i denna rapport presenteras konsindelat i
tabeller och figurer hdrstammar fran tidigare lankningar av populationsbase-
rade register pa Socialstyrelsen, som patientregistret, dodsorsaksregistret,
lakemedelregistret och kvalitetsregistren NDR, SWEDIABKIDS,
SWEDHEART och svenska ICD- och Pacemakerregistret.

Fran den senaste rapporten fran Socialstyrelsen om fosterskador och kro-
mosomavvikelser konstaterades att det forekommer konsskillnader i fore-
komsten av medfodda hjértfel, och dérfor utfordes en fordjupad analys for att
studera vardtiden vid diagnostisering samt barnens overlevnad.

Studier och analyser

Utifran de konsskillnader som identifierats, utfordes intervjuer med profess-
ionerna, kliniska forskare och patientorganisationer for att f4 svar pa vad
dessa skillnader kan tinkas bero pa. Ar dessa konsskillnader biologiskt
relevanta och ddrmed motiverade, eller beror de pa olika behov hos méin och
kvinnor? I diskussionerna har olika vetenskapliga projekt belysts och littera-
turgenomgangar inom specifika omriden har utforts.

Ett samarbete med SBU har pagatt under arbetet for att genomfora littera-
turdversikter om eventuella konsskillnader 1 diabetes- och hjért-
karlsjukvéarden. Data har ocksé inhdmtats fran IVO angiende klagomal i
vérden, sa som bristande kommunikation, tillgénglighet, diagnos och behand-
ling. Detta for att studera konsskillnader i klagomalen inom diabetes- och
hjart-karlsjukvérd.
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Slutligen utfordes en epidemiologisk analys av konsskillnader 1 virdtiden
vid diagnostisering for barn med medfodda hjartfel och deras 6verlevnad.
Samkorningar gjordes mellan medicinska fodelseregistret, patientregistret
och dddsorsaksregistret. Resultaten presenteras 1 punktform utifran vilka
behov som bor tillgodoses for att minska pa konsskillnader.

Avgransningar

Diabetesvard och hjért-kérlsjukvard innefattar stora virdomraden som
inkluderar manga diagnoser. Konsskillnader har tidigare konstaterats for flera
indikatorer for respektive sjukvardsomrade. Uppdraget har darfor avgransats
till en fragestéllning inom diabetesvarden och hjart-kirlsjukvarden. Dock ér
sjukvarden en kontinuerlig kedja (diagnostisering, behandling, prevention
och rehabilitering), och behov som har konstaterats inom ett specifikt omrade
kan ha konsekvenser for hela vardkedjan.
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Litteraturoversikt om jaGmstalldhet i

diabetes- och hjart-kdrlsjukvarden

Diabetes och hjart-kirlsjukdomar tillhor de stora svenska folksjukdomarna.
Viktiga fragor &r om kvinnor och mén med likvirdiga behov far vérd i
samma utstrdckning och om det finns skillnader eller likheter i hur de
upplever véarden de far.

SBU har inte tagit stdllning i sakfrdgan eftersom de enskilda studiernas
kvalitet i deras rapport inte har bedomts och resultaten inte har végts sam-
man. Darfor redovisas 1 den detaljerade rapporten frdn SBU (bilaga 1) endast
de enskilda forfattarnas slutsatser.

Sammanfattningsvis identifierade SBU tva oversikter om jamstilldhet och
diabetes. Den ena kom fram till slutsatsen att kvinnor har hogre risk for hjért-
kérlsjukdom i samband med diabetes, medan den andra drog slutsatsen att
tillgang till diabetesrelaterad sjukvéard inte skiljer sig 4t mellan kvinnor och
man.

Tio systematiska dversikter om jamstédlldhet och hjért-kérlsjukdomar iden-
tifierades. I flera dras slutsatsen att det finns skillnader i i vilken utstrackning
kvinnor och mén far lakemedel, utvecklar komplikationer eller remitteras till
rehabilitering. Majoriteten av de studier som ingér i dversikterna dr gjorda 1
USA och det dr darfor osdkert om resultaten kan overforas till svenska
forhéllanden.

SBU identifierade ocksa tre oversikter av kvalitativa studier, dir patienters
upplevelser och uppfattningar om hjart-kérlrelaterad hilso- och sjukvard
rapporterades. I den forsta och andra nimndes att barridrer till deltagande i
rehabiliteringsprogram var bade individuella, som svart att acceptera sin
diagnos eller negativa tankar om sjukvarden, och kontextuella, som svarig-
heter med transport, brist pd familjestod, konsroller och etnicitet. Specifikt
kvinnor hade svart att hantera bade finansiella och sociala barriérer, till
exempel prioriterade de att ta hand om barn och partner istéllet for att delta i
egen rehabilitering. Vidare i den tredje Oversikten podngteras vikten av att
forsta hur kvinnor uppfattar sin sjukdom och symtom jamfort med mén.
Kvinnor generellt nedprioriterar sig sjdlva nir symtom intréffar, vill inte vara
till besvér, soker vard mycket senare och anser att hjart-kérlsjukdomar ér en
manlig sjukdom. Nagon 6versikt av kvalitativa studier pa diabetesomradet
har inte hittats.

Vissa av de konsskillnader som presenteras i SBU:s dversikter har dven
fdngats upp av de indikatorer som har utvecklats inom diabetes- och hjért-
karlsjukvard av Socialstyrelsen och i viss méan av svenska forskningsstudier
[8-13]. Dock bedomer Socialstyrelsen att det vetenskapliga underlaget &r
otillrackligt vad géller konsskillnader inom foljsamhet till rehabiliterings-,
preventions- och interventionsatgérder.
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Klagomdl till Inspektionen for vard
och omsorg

For att undersoka hur kvinnliga och manliga patienter upplever sin vird inom
diabetes och hjart-karlsjukvarden har Socialstyrelsen begért ett statistiskt
underlag av klagomal frén IVO f6r &r 2014-2015. Data var uppdelade 1 kon
och presenteras per verksamhetstyp.

Tabell 1. Antalet klagomadl inkomna till IVO under 2014-2015.

Arendekategori Verksamhetstyp Kvinnor Mdan
Klagomal Endokrinologi och diabetologi 37 27
Kardiologi 99 145
Karlkirurgi 32 35
Thoraxkirurgi 21 28

Kategorin klagomal innehaller klagomal fran framst patienter och anhoriga,
och kon motsvarar alltsd den berorda personen, dvs. patienten. Klagomélen
inkluderar brister i kommunikation, organisation, tillgédnglighet, vard och
behandling. Det forekommer inga storre skillnader i klagomél mellan mén
och kvinnor inom kérlkirurgi och thoraxkirurgi. Av totalt 64 klagomal stod
kvinnor for mer @n hélften av klagomélen inom endokrinologi och diabeto-
logi. Dock ér det svart att avgora om monstret géller ockséd enbart for diabe-
tes. Inom kardiologi &r det ett motsatt monster, det ar farre kvinnor &n mén
som anmdler klagomal. Min star for 60 procent av alla klagoméal inom
kardiologin.

IVO har i sin senaste sammanstillning av klagomal till patientnimnderna
gjort ett forsok att tydliggora skillnader och likheter i klagomalen vad géller
kvinnor och mén [14]. En stor andel klagomal ror brister i bemdtande och hir
ar det fraimst klagomal fran yngre kvinnor. De konstaterade att i det totala
antalet klagomal uppdelade i alderskategorier och kon ér kvinnor i aldern 50—
59 ar overrepresenterade. Forutom brister 1 bemdtande handlar ménga
klagoméal om bristande information till patient eller narstaende och bristfallig
eller utebliven dialog och delaktighet i samband med diagnoser, fortsatt
behandling och utskrivningar.

Enligt IVO:s sammanstillning &dr det svart att avgora om alder- och kons-
fordelningen i klagomalen speglar vardskonsumtionen och de kontakter
individer har med varden. Klagomalen géller 59 procent kvinnor och 39
procent man. Det gar att se ett allmédnt monster: ju dldre patienter desto storre
andel klagomal. Dock kan inte demografin forklara den storre andelen
klagomal bland kvinnor 50-59 ar. I den senaste tillsynsrapporten fran IVO
ndmns ocksa att klagomal som innehéller brister i bemdtande ror sdrskilt
kvinnor i dldern 3049 ar, och att IVO

ser att enskilda framfGr allt klagar pé bristande bemétande av vardperso-
nal inom kirurgin och primarvarden[15].
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Diabetesvard

Epidemiologi

Diabetes intraffar antingen nir bukspottkorteln inte kan producera tillrdckligt
med insulin eller nir kroppen inte effektivt kan hantera det insulin som har
producerats. Insulin ir ett hormon som reglerar blodsockret i kroppen. Okat
blodsocker (hyperglykemi) ér ett tecken pa en okontrollerad diabetes och kan
bidra till en for tidig dod. Typ 1-diabetes karakteriseras av en brist i1 insulin-
produktion. Typ 2-diabetes orsakas av kroppens ineffektiva hantering eller
kontroll av insulin.

Enligt WHO hade globalt 8,5 procent av alla vuxna 6ver 18 éar diabetes
under 2014. Diabetes i sig orsakade mer én 1,5 miljoner dédsfall under 2012,
och hog glukos i blodet orsakade ytterligare 2,2 miljoner dodsfall globalt [1].
En svensk studie har visat att den aldersstandardiserade prevalensen av
farmakologiskt behandlad diabetes 6kade mellan 2005/2006 och 2012/2013
frdn 29,9 till 34,6 per 1 000 individer for kvinnor och fran 41,9 till 50,8 per
1 000 individer for mén. Under denna period har incidensen av diabetes i
Sverige inte Okat, utan snarare minskat ndgot [16]. Den totala prevalensen av
diabetes i Sverige &r relativt 1ag sett ur ett globalt perspektiv.

Bland barn 0-17 ar, insjuknade farre flickor (N=367) dn pojkar (N=417) i
diabetes under 2015. Incidensen under samma ar var 42,6 och 46,4 per
100 000 invéanare for flickor respektive pojkar.

Vuxna med diabetes

I Socialstyrelsens utvéirdering av foljsamheten till nationella riktlinjer for
diabetesvard framkom det att det finns vissa konsskillnader for ndgra av
indikatorerna for diabetesvard [4]. Manga av de konsskillnaderna har dven
rapporterats i arsrapporten for 2015 fran det nationella kvalitetsregistret for
diabetes (NDR) [5].

Majoriteten av patienterna som kommer till primérvarden klassas kliniskt
som typ 2-diabetes (97,2 procent). Dérfor betraktas primérvardspatienter som
motsvarande typ 2-diabetes i arsrapporten frain NDR. Vid medicinkliniker ar
cirka 74 procent klassade som typ 1-diabetes [5].

Tabell 2 och 3 nedan visar hur indikatorer for diabetesvard, fran utvarde-
ringen av foljsamheten till nationella riktlinjer for diabetesvérd, ar fordelade
mellan kvinnor och mén i primérvard och medicinkliniker. Uppgifterna visar
att farre kvinnor far statinbehandling och att farre kvinnor ar fysiskt aktiva
bland patienter med diabetes i bade primérvard och vid medicinkliniker
jamfort med mén.
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Tabell 2. Andelen mdn och kvinnor med diabetes vid primarvard, ar 2013.

Indikatorer for diabetesvard Kvinnor (%) Man (%)
HbATc under 52 mmol/mol 53 51
HbATc éver 70 mmol/mol 11 12
Blodtryck under 140/85 mmHg 56 54
Statinbehandling 58 63
Uppmétt makroalbuminuri 95 91
Mdatning av mikroalbuminuri 86 87
Fotundersdkning 96 95
Ogonbottenundersdkning inom 3 a&r 89 91
Utévande av fysisk aktivitet 49 53
Andel icke-rékare 85 85
Dodlighet i hjart-kérisjukdom vid diabetes* 387 505

*matt &r antal per 100 000 invénare
Kalla: utvardering av félisamheten till nationella riktlinjer for diabetesvard.

Tabell 3. Andelen mdn och kvinnor med diabetes vid medicinkliniker,
ar 2013.

Indikatorer for diabetesvard Kvinnor (%) Man (%)
HbA1c under 52 mmol/mol 15 18
HbATc éver 70 mmol/mol 27 25
Blodtryck under 140/85 mmHg 72 67
Statinbehandling 63 68
Uppmétt makroalbuminuri 95 91
Mda&tning av mikroalbuminuri 99 98
Fotundersdkning 94 95
Ogonbottenundersdkning inom 3 &r 95 93
Utévande av fysisk aktivitet 55 57
Icke-rékare 89 90

Kalla: utvardering av félisamheten till nationella riktlinjer fér diabetesvard.

Blodfetter

Arsrapporten for 2015 frdn NDR redovisar att en mindre andel kvinnor med
diabetes nar de uppsatta malnivéerna inom primérvard och vid medicinklini-
ker. Kvinnor med diabetes har nagot hogre blodfetter och far mer sillan
blodfettssdnkande behandling (figur 1 och 2). Att farre kvinnor far statinbe-
handling vid diabetes &r inte isolerat till denna grupp utan dven hjértsjuka
kvinnor far i 1agre utstrackning statinbehandling [6]. En studie fann att
mojliga orsaker till detta kan vara kvinnors alder, rokning, om de har utvir-
derats av specialist inom omradet, samt att kvinnor rapporterar mer biverk-
ningar av statinbehandling [17]. Dock finns det bristande evidens for att
lakemedelsbiverkningar av statiner ska vara annorlunda mellan kvinnor och
main. Detta pa grund av att de flesta randomiserade kliniska studier pa
statinbehandling gjordes for mer dn 30 ar sedan och 1 selekterade population-
er dir kvinnor inte hade inkluderats i samma utstrickning som mén [18]. Det
ar ocksd ként att foljsamheten till 1ikemedelsbehandling generellt dr lagre
hos kvinnor &n mén [19]. Detta kan bero pa att effekten av ett likemedel kan
vara olika bland konen dé det finns skillnader mellan kvinnor och mén 1
bland annat &mnesomséttning, hormoner, kroppsvikt, de inre organens
storlek samt fordelningen mellan fett- och muskelmassa [18, 20]. Enligt
NDR pagér det for narvarande flera forskningsprojekt dar de studerar folj-
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sambheten till statinbehandling vid typ 1- och typ 2-diabetes, som dven
kommer att belysa konsskillnader. Darfor gors ingen fordjupad analys i
denna rapport om statinbehandling.

Figur 1. Uppnadda malvérden for kvinnor och mén vid primérvarden
i aldern 30-80 ar. Aldersjusterat.
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Kalla: Nationella kvalitetsregistret for diabetes arsrapport 2015

Figur 2. Uppnadda ms“:lv&rden for kvinnor och mdn vid medicinkliniker
med diabetes typ 1. Aldersjusterat.
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Kalla: Nationella kvalitetsregistret for diabetes arsrapport 2015
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Psykisk ohdlsa

En svensk studie baserad pé data frdn primér- och specialistvarden och
sjukhusinlédggningar i Stockholms lén (VardAnalysdatalLager-VAL-
databasen) visade att bdde kvinnor och min med diabetes hade en storre
andel psykiatriska sjukdomar jamfort med individer utan diabetes, och mer sa
bland kvinnor med diabetes (figur 4)[21]

Figur 4. Andel psykiatrisk co-morbiditet bland patienter med och utan
diabetes, stratifierat i aldersgrupper, i Stockholms lan, 2011-2013.
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Kalla: Wandell P. et al, J Phychosom Res 2014

Skillnaderna i andel psykiatriska sjukdomar mellan patienter med och utan
diabetes var storre 1 de yngre aldersgrupperna. Depression bland patienter
med diabetes har kopplats till sémre foljsamhet till behandling, en forh6jd
risk for mortalitet med cirka 50 procent och kardiovaskuldr mortalitet med
cirka 40 procent [22, 23]. Angest och oro bland vuxna patienter med diabetes
ar ocksd kopplat till hyperglykemier och foljande komplikationer s& som
hjartsjukdomar [24].

Livsstilsfaktorer

Det finns konsskillnader 1 livsstilsfaktorer bland vuxna med diabetes (rok-
ning, dvervikt, lag fysisk aktivitet etc.). Enligt arsrapporten for 2015 fran
NDR, har indikatorerna som reflekterar livsstil varit stillastaende eller haft
negativ utveckling over tid. Fler kvinnor &n mén med diabetes i primérvarden
i aldern 3060 ar ar overviktiga (60,3 procent kvinnor vs 53,3 procent mén).
Fler kvinnor 4n min med typ 1-diabetes roker (12,2 vs 10,5 procent), dock
har rokning minskat bland patienter med typ 1-diabetes de senaste fem aren.
Dessa ér viktiga riskfaktorer som okar risken for tidig déd och andra kompli-
kationer.

Vad giller rokning sa pagar ett arbete pa Socialstyrelsen for att frimja
utveckling och forbattringar inom varden for personer med vissa kroniska
sjukdomar som behdver hjdlp med att sluta roka. I det arbetet kommer
jamstilldhet att beaktas.
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Barn med diabetes
HbAlc-varde

Enligt den senaste arsrapporten fran kvalitetsregistret for barn och ungdoms-
diabetes (SWEDIABKIDS) har flickor i medel hogre HbA1c-vérde dn pojkar
(figur 5). Det ér ingen skillnad i insulinbehandling mellan flickor och pojkar.
Dock far fler tonarsflickor dn tonarspojkar behandling med insulinpump.
HbAlc eller "langtidssocker” dr ett matt pa hur mycket glukos som ar
bunden till hemoglobinet i de roda blodkropparna. Ett 1ngvarigt hogt
HbA 1c-virde innebér 6kad risk for komplikationer (s& som 6gon-, njur- och
nervskador).
Data fran arsrapporten pa HbAlc-virden visas dven ldnsvis. Méanga klini-
ker visar sinkt HbA 1c-virde under ren 2011 till 2015. De som redan har
lagt HbAlc visar dock som regel mindre fordndring [7].

Figur 5. Medel-HbA1c for patienter uppdelat i kén aren 2011-2015
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K&lla: SWEDIABKIDS arsrapport 2015

For att studera varfor flickor har hogre HbA 1c-virde én pojkar har Socialsty-
relsen intervjuat Diabetesforbundet, Barndiabetesfonden, SWEDIABKIDS
styrelse och olika forskare. Sammantaget sa framfordes det i intervjuerna att
det finns flera mojliga anledningar till att det konstateras hogre virden bland
flickor: 1) flickors kvarvarande insulinsekretion &r storre dn pojkars vid
diagnosen, men faller sen lite snabbare [25], 2) flickor har vid starten av
menstruationen kraftiga hormonella fordndringar vilket ofta leder till 6kat
insulinbehov [26], 3) flickor rdkar i storre utstrickning ut for beteendestor-
ningar nir det giller mat (bulimi/anorexi-beteenden) och riktar oftare sin
destruktivitet mot sig sjdlva, medan pojkar tenderar att rikta sin destruktivitet
mer utat och inte lika mycket mot sin diabetes eller mot sin egen kropp, och
4) flickor tycks enligt flera studier mer dngestfyllda och stressade i tondren,
och stress paverkar kraftigt blodsockernivan [27].

JAMSTALLD BEHANDLING MELLAN KVINNOR OCH MAN MED DIABETES OCH HJART-KARLSJUKDOMAR
SOCIALSTYRELSEN



Psykisk ohdlsa

En svensk studie visade att tonarsflickor med typ 1-diabetes hade sdmre
metabolisk kontroll och fler mikrovaskuldra komplikationer jamfort med
tondrspojkar [28]. En annan svensk studie visade pa att diabetesrelaterad oro
ar en stor borda for tondringar [29]. Speciellt flickor dr mer kénsliga och
behover extra fokus och stod. Flickor visade dubbelt sd hoga poédng i skalan
som mitte radsla for hypoglykemi jamfort med pojkar. Daremot var tona-
ringar som litade pd att deras fordldrar kunde hantera deras diabetes nér det
behovdes, betydligt mindre oroliga [29].

En svensk studie visade att barn med typ 1-diabetes har en dubbel s& hog
risk att drabbas av psykiatrisk co-morbiditet jaimfort med barn utan diabetes.
I studien studerade de dven risken bland syskon utan diabetes till barn med
diabetes och fann att syskonen inte hade samma risk for psykiatrisk co-
morbiditet. Detta ledde forskarna att tro att sambandet mellan diabetes och
psykiatrisk co-morbiditet inte nddvandigtvis behdver bero pa familjara
faktorer som genetisk predisposition eller delad milj6 [30]. Det betyder alltsa
att diabetes i sig kan vara anledningen till den 6kade risken for psykiatrisk
co-morbiditet bland barn med diabetes.

Exekutiva funktionsproblem ar kopplade till hogt HbAlc och sparsam
fysisk aktivitet enligt en ny svensk studie [31]. Den exekutiva funktionsfor-
magan &r ett begrepp for att beskriva hjérnas formaga att reglera planering
och genomforande av handlingar samt for mélstyrd hantering av problem och
uppgifter som en individ stélls infor. I studien sjdlvskattade flickor exekutiva
funktionsproblem i hogre utstridckning &n pojkar.

Ett sdtt att arbeta med beteendestorningar som belystes i en av intervjuerna
frén Socialstyrelsen dr genom patientcentrerade metoder. En randomiserad
klinisk studie randomiserade unga vuxna (18-35 ar) med typ 1-diabetes till
en sjidlvbestimmande och vigledande intervention (guided self-
determination), och visade att kvinnor hade storre nytta av interventionen
genom signifikant forbéttring av glukosvirden och genom minskning av den
diabetesrelaterade dngesten [32]. Samma intervention testades ocksa pa
tondringar men visade ingen forbattring pa glykosvirden. Daremot dkade
motivationen for enbart flickor for att de sjdlva ska ta hand om och ha
kontroll dver sin diabetes [33].

Det podngterades i intervjuerna att typ 1-diabetes dr en mycket kravande
sjukdom 1 ménga avseenden for bade patienter och nirstdende som hjélper
till. Till exempel, hogteknologisk apparatur och regelbundna kontroller for
att undvika hypoglykemier, som sdtter press inte bara pa barnet med diabetes
utan dven pa fordldrarna eller nirstaende som ska finnas till hands. Det finns
alltsa ett behov av att intensifiera stodet och véarden till tondringar och
speciellt flickor, under denna period av tillvdxten, for att minska riskerna for
bade psykologiska och somatiska komplikationer till f61jd av en ohanterlig
diabetes.

Livsstilsfaktorer

Det finns konsskillnader ocksa i livsstilsfaktorer bland barn med diabetes.
Flickor i tonaren roker 1 hogre utstrackning (6,4 procent flickor vs 3,7
procent pojkar) och dr mindre fysiskt aktiva (46,9 procent flickor vs 51,9
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procent pojkar). Rokning ar kopplad till betydlig simre diabeteskontroll.
Forebyggande atgérder i ett tidigt stadium &r ett vésentligt steg i att fore-
bygga diabeteskomplikationer.

Behov i diabetesvarden

Sammanfattningsvis sa ser Socialstyrelsen att det finns skillnader mellan
kvinnor och mén, flickor och pojkar inom diabetesvarden som skulle kunna
utjdmnas.

I de svenska studier som har publicerats pa amnet diabetes och psykisk
ohilsa, samt de intervjuer som har utforts med experter inom omradet, har
Socialstyrelsen kommit fram till att det finns behov av att forstirka diabetes-
teamen med beteendevetenskaplig eller psykologisk kompetens. En forstark-
ning av diabetesteamen med beteendevetare eller psykologer kan stodja
speciellt tondrsflickor som enligt vetenskapliga studier besvéras av sin
kroniska sjukdom och har svart att kontrollera sina glykosvérden, vilket kan
leda till allvarliga komplikationer.
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Hjért-karlsjukvard

Epidemiologi

Hjart-kérlsjukdomar ér fortfarande den ledande orsaken till déd i Europa,
dven om mortaliteten har sjunkit de senaste aren [34]. Det uppskattas att
ungefér 4 miljoner manniskor dor per ér 1 hjért-karlsjukdomar 1 Europa vilket
motsvarar en andel pa 46 procent av den totala dodligheten. For kvinnor
utgor andelen som dor 1 hjért- och kdrlsjukdomar (51 procent) en storre andel
av den totala dodligheten &n for mén (42 procent). Dessa siffror dr globala.
Enligt WHO:s statistik dog 162,8 mén jamfort med 105,7 kvinnor per

100 000 invanare av hjért-karlsjukdomar i Sverige.

Orsakerna till sjukdom é&r oftast multifaktoriella: rokning, hogt BMI, fysisk
inaktivitet, hog alkoholkonsumtion, hypertension och diabetes. Sjukdoms-
forebyggande strategier inriktar in sig i forsta hand pa beteendeforandringar
for rokning, fysisk aktivitet och begransning av alkoholkonsumtionen. En
risksdnkning pa upp till 75 procent for dterkommande kardiovaskulédr han-
delse kan astadkommas genom prevention [35].

Enligt Socialstyrelsens utvirdering av foljsamheten till nationella riktlinjer
for hjartsjukvard, konstaterades ett antal statistiskt signifikanta konsskillna-
der rérande indikatorer for hjartsjukvard som presenteras i tabell 4.

Tabell 4. Kénsskillnader i indikatorer for hjartsjukvard, uttryckt i andelar.

Indikator i hjérisjukvard Kvinnor (%)  Man (%)
Dodlighet vid ST-héjningsinfarkt 14 14
30-dagarsdddlighet i kranskarloperation 2 1
30-dagarsdddlighet i aortaklaffsimplantation (TAVI) 3 2
Overlevnad vid behandlat hjartstopp intréffat utanfér sjukhus 8 12
Aterinskrivning efter vard for hjdrtsvikt 8 9
Kranskarlrdntgen vid icke ST-hdjningsinfarkt 72 75
Statinbehandling efter hjartinfarkt 79 86
Mdaluppfyllelse for LDL-kolesterol efter hjartinfarkt 37 40
Rokstopp 6-10 veckor efter hjartinfarkt 58 62
Sjukskrivning 51 48
Basbehandling vid hjartsvikt 57 62
Tilbdgg med mineralkortikoidreceptorantagonist (MRA) 13 18
Implantation av defibrillator * 4 15
Behandling med CRT-sviktpacemaker* 3 13

*per 100 000 invénare, Kalla: utvardering av félisamheten till nationella riktlinjer for hjdrtsjukvard.

Eftersom detta arbete belyser jamstélldhet 1 behandlingen av hjart-
karlsjukdomar och kvinnors ohilsa har analysen fokuserat pa de konsskillna-
der som har storst konsekvenser for kvinnor eller som kan anses omotive-
rade. Analyserna i utvirderingen av foljsamheten till nationella riktlinjer for
hjartsjukvérd &r justerade for alder, landsting, fodelseland samt utbildning.
Det kan dock finnas fler faktorer som péaverkar sambanden som kan forklara
dessa konsskillnader. Ett exempel dr den ndgot hogre dodligheten vid ST-
hojningsinfarkt bland kvinnor, dér en svensk avhandling visade att orsaken
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kan vara att kvinnor oftare &n mén har nedsatt njurfunktion. I avhandlingen
framkom att efter justering for nedsatt njurfunktion fanns inte konsskillnaden
kvar [36].

Sviktpacemaker (CRT) och implanterbar
defibrillator (ICD)

I Socialstyrelsens utvéirdering av foljsamheten till nationella riktlinjer for
hjartsjukvérd pavisades en konsskillnad i anvindningen av sviktpacemaker
(Cardiac Resynchronization Therapy —CRT) och implanterbara defibrillato-
rer (Implantable Cardioverter Defibrillator- ICD) som forklarades som
omotiverad: 3 kvinnor jimfort med 13 mén per 100 000 invanare for sviktpa-
cemaker, och 4 kvinnor jamfort med 15 mén per 100 000 invanare for
implanterbar defibrillator. Med anledning av detta har intervjuer och dialoger
utforts med Hjartrytmgruppen fran Kardiologforeningen, kliniska forskare,
registerhallare for Svenska Pacemaker- och ICD-registret och Riksforbundet
HjartLung. Sviktpacemaker ar aktuellt vid hjértsvikt nar adekvat ldkemedels-
behandling inte racker till och hjértats kammare inte aktiverats pé ett optimalt
sitt. En sviktpacemaker (CRT) ar dven effektiv vid samtidigt formaksflim-
mer. Kvinnor bedéoms dessutom ha storre nytta &n mén av behandling med
sviktpacemaker vid lindrig hjartsvikt [37]. Implanterbar defibrillator (ICD)
minskar dodligheten hos patienter med allvarliga hjartrytmsrubbningar som
orsakas av nedsatt vinsterkammarfunktion (i.e. hjartinfarkt). ICD kan ges
ocksé 1 forebyggande syfte utan att ha foregétts av en allvarlig hjéartrubbning,
och denna atgérd har en hog prioritet i de nationella riktlinjerna. Dock visade
Socialstyrelsens utvirdering av foljsamheten till nationella riktlinjer for
hjartsjukvard pa stora konsskillnader i behandlingen med implanterbar
defibrillator.

Komplikationer

Implantation av sviktpacemaker och implanterbar defibrillator &r forenat med
risk for komplikationer. Om komplikationer dr mer vanliga bland kvinnor
kan detta vara en anledning till den l4ga implantationsfrekvensen bland
kvinnor jimfort med mén. En naturlig indikator dr darfor komplikationsfre-
kvensen. Information om komplikationer vid inséttning eller utbyte av
pacemakrar, dvs. standardpacemaker, sviktpacemaker och implanterbar
defibrillator, finns i Svenska Pacemaker- och ICD-registret. Samtliga kliniker
som sitter in pacemaker rapporterar till registret, och tdckningsgraden av
ingreppen ar mycket god (~95 procent). Dock kan kvalitén och tdckningsgra-
den vara begrdnsad vid komplikationsrapporteringen. Data fran registret 1
kombination med Socialstyrelsens patientregister visar pa att andelen kom-
plikationer inom 1 ar efter ingreppet var 6,1 procent 1 riket (data frdn 2011—
2015). Figur 6 visar andelen komplikationer uppdelat i kén. Ar 2015 var
andelen komplikationer 5,5 procent for bade kvinnor och mén. Det finns
alltsé ingen konsskillnad avseende komplikationer mellan kvinnor och mén
som eventuellt kan forklara den mycket ldgre implantationsfrekvensen bland
kvinnor. Som komplikation ridknas felfunktion i pacemakersystemet eller en
annan hindelse som &r allvarlig for patienten (i.e. infektion), dvs. krdver en
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operativ atgird eller 1dkemedelsbehandling. I kvalitetsregistret registrerar
varje sjukhus komplikationer i samband med operation och vid utbyte.

En fransk studie kunde inte heller visa pa fler komplikationer hos kvinnor
jamfort med mén. Dock visade de att kvinnor har en annorlunda klinisk
profil, dir kvinnor har en hogre prevalens av icke-ischemisk kardiomyopati,
avancerad hjartsvikt, bredare QRS och lag prevalens av arytmier [38]. Dessa
skillnader i klinisk profil kan mdjligtvis vara anledningen till att kvinnor inte
alltid remitteras till behandling med sviktpacemaker eller implanterbar
defibrillator.

En nyligen publicerad dansk studie har dock visat att kvinnor har en 30
procents dverrisk att drabbas av komplikationer jamfort med mén, vilket
overensstimmer med resultat fran andra ldnder [39]. I den danska studien
undersoktes alla medicinska journaler for att studera en rad komplikationer
och inte enbart forlita sig pd inrapportering till deras motsvarighet till det
svenska pacemakerregistret. Studien anses darfor av professionen och
forskare som en ”gold standard” for komplikationsrisker med sviktpacema-
ker och implanterbar defibrillator. Den hogre komplikationsrisken bland
kvinnor forklarades av underliggande faktorer sa som kroppskomposition
och hormonella skillnader mellan kvinnor och mén. Sammantaget &r det
mojligt att svenska data pd komplikationer inte dr heltickande for att pdvisa
en konsskillnad.

Figur 6. Andelen komplikationer efter insattning eller uppféljning av pacemaker.
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Kalla: Svenska ICD- och pacemakerregistret, Patientregistret Socialstyrelsen.

Kompetensutveckling

Den danska studien papekade ocksé att en riskfaktor for komplikationer var
lag implantationsvolym per operationscenter per ar. Den europeiska
hjartrytmassociationen (EHRA) har ocksé utformat riktlinjer for utbildning
av operatorer i Europa. Hjartrytmgruppen fran Svenska Kardiologforeningen
har rekommenderat en centralisering av operatorer till sjukhus eller kliniker
med fler an 50 implantationer per operator och ar, samt redovisar rekom-
mendationer for kompetenskrav for operatdrer [40]. Detta for att minska
komplikationer och 6ka kvalitén av behandlingarna.
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Underutnyttjad behandling

En svensk studie har visat att &ven om andelen som far sviktpacemaker per
100 000 invanare &r lagre bland kvinnor jamfort med mén sé ar behandlingen
underutnyttjad hos bade kvinnor och méin 6verlag [41]. Den arliga rapporten
fran europeiska hjartrytmassociationen (EHRA white book) visade att vissa
vést- och nordeuropeiska lander hade lagre antal implantationer jAmfort med
lander med lagre bruttonationalprodukt [42]. I rapporten spekulerades att det
kan vara effekter av den globala finansiella krisen som aterspeglas 1 brist pa
resurser i varden eller att det pavisar en mattnadseffekt, att behovet ér lagre
an efterfrdgan. I Socialstyrelsens intervjuer med forskare och professionen
har det framkommit att mojliga orsaker till att kvinnor inte remitteras till
behandling med sviktpacemaker och implanterbar defibrillator kan vara att
man inte fangar upp kvinnor i vardkedjan for att de pavisar annorlunda
symtom jamfort med mén. En amerikansk studie visade att nir varden
forsags med kunskapsmaterial och kliniska beslutsstod, okade antalet svikt-
pacemakeranvédndare fran 35—40 procent till 65—75 procent och implanterbar
defibrillatoranvindare fran 40—50 procent till 75—80 procent hos bade
kvinnor och mén med hdg-risk-hjartsvikt under loppet av 24 ménader [43].

Hjartsvikt i vérden

Om kvinnor har mer psykosociala och kulturella betingelser som hindrar dem
fran att soka vard, eller om kvinnor inte diagnostiseras rétt pa grund av
annorlunda kliniska symtom och profiler, dr det viktigt att finna 16sningar.
Stockholms lins landsting (SLL) har i samarbete med Karolinska Institutet
startat projektet 4D (4 diagnoser: artriter, brostcancer, diabetes typ 2 och
hjartsvikt) i ett forsok att skapa béttre forutséttningar for vard och forskning
som gor det mdjligt att omsétta ny kunskap till individanpassad prevention,
tidig diagnostik och behandling [44]. Exemplen som presenteras nedan fran
4D visar pa att dndringar 1 grundstrukturer och systematisering och digitali-
sering av hjértsjukvarden kan vara en mojlig 16sning for att 4&ven minska
konsskillnader i hjartsjukvarden.

Hjéartsvikt drabbar cirka 200 000 individer i Sverige och enligt nationella
hjartsviktsregistret (RiksSvikt), ar det troligtvis lika ménga som har en
nedsatt hjartfunktion eller latent hjértsvikt,. Det &r inte kidnt om det ar
skillnad mellan kvinnor och mén i detta morkertal. Dock finns ett behov av
att upptécka dessa individer tidigt och se till att de far rétt diagnos och
behandling.

Malet med 4D hjartsvikt &r en tidigare diagnostik av hjértsvikt samt en
bittre vard, behandling och samverkan mellan olika vardgivare dar hjart-
sviktsmottagningarna utgor navet. Patienter med hjartsviktsdiagnos ska
handldggas och behandlas i samverkan mellan priméarvard och de specialist-
anknutna hjartsviktsmottagningarna.

Inom projektet har de arbetat fram generaliserbara losningar som t.ex. nya
tjénster, arbetssitt eller processer som alla pa nagot sétt bidrar till battre
samverkan mellan patient, vird och forskning. Till exempel har de utvecklat
checktjansten som innehaller ett digitalt frageformuldr dir personer med oro
for symtom svarar pé evidensbaserade fridgor. Denna kan anvidndas for
screening utifran symtom, och patienten kan pa sa vis fa information om den
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bor soka véard och vart den kan soka sig for att fa rétt vard. Detta gor det
mojligt for patienten att korta tiden for upptackt och diagnos och darmed fa
ritt behandling i ett tidigt skede. Denna tjinst kan generaliseras till fler
sjukdomar. Inom 4D hjértsvikt har man tagit fram en checklista for att
uppticka hjartsvikt, som kallas GENAST. Med hjilp av GENAST kan
arbetet med att stélla diagnos forenklas genom att folja nagra tydliga steg:

* Genomfor EKG

* Natriuretisk peptid vid
— Andfaddhet
— Svullnad
— Trotthet.

Detta dr ett exempel pa hur varden kan arbeta digitalt och systematiskt for att
1 tidigt skede fdnga upp patienter och remittera dem till den specialistvird de
behover.

En annan e-tjanst som underléttar kontakt och informationsflode mellan
patienter och vardpersonal som har utvecklats inom ramen for 4D ar ”min
digitala vardplan”. Det dr en individuell virdplan i en app dir mal, planerade
aktiviteter och utfall presenteras och dar patienten far aterkoppling fran
virdgivaren. Informationen kan anpassas efter patientens individuella behov
och forutséttningar och ger majlighet till aterkoppling och kommunikation
mellan patient och vardgivare. P4 sd vis okar individens autonomi och
forutséttningar for jamlik vard, dar alla patienter far tillgdng till samma
information.

Hjartsviktsmottagningar pa fem av Stockholms sjukhus &r navet for hjart-
sviktspatientens vard. 4D hjértsvikt-projektet har 1 ett dokument och material
som ligger pa deras hemsida [44] visat att antalet patienter inom SLL som
behover sjukhusvard for sin hjartsvikt minskat med 6 procent (162 patienter
med redan diagnosticerad svikt) respektive 4,2 procent i hela populationen
(266 patienter). Inflodet av remisser 6kade ocksd med 22 procent under
forsta tertialet 2016 jam{ort med samma period foregdende ar. Dessutom
nadde fem av sju sjukhus inom SLL upp till den malnivé for basbehandling
av hjartsvikt, enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer, som krévs for att
undvika slutenvard under 2016.

Prevention och livsstilsvanor

I de nya publicerade europeiska riktlinjerna for kardiovaskuldr prevention har
hilsosamma levnadsvanor fatt storre betydelse én tidigare. Det dr viktigt att
planeringen av den preventiva varden sker redan under vardtiden. Data fran
SWEDHEART-registret visar att alltfor fa patienter uppnér mélen for fysisk
aktivitet, kostvanor och tobaksfrihet eller mélviardena for blodtryck och
blodfetter med tydliga konsskillnader, dér kvinnor skiljer sig frdn mén 1
negativ riktning [45]. Patienter behover alltsa information om varfér och hur
de kan dndra pa sina levnadsvanor. Dérfor har Kardiologforeningens arbets-
grupp for levnadsvanor och arbetsgruppen for SPICI-studien (Study of
patient information after coronary intervention) tillsammans med Riksfor-
bundet HjartLung tagit fram en ny vardmodell som kan svara emot kraven pa
en effektiv prevention/rehabilitering vid kranskérlssjukdom. Det dr en
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individuellt anpassad modell som tar hansyn till patientens kunskap och
motivation. Syftet dr att pdverka patienternas hélsobeteende genom en saklig
och entydig formedling av kunskap, teambaserat stod for konkreta beteende-
fordndringar under de forsta sex ménaderna efter akut kranskérlssjukdom,
samt aterforing av de uppnddda resultaten till patienten vid aterbesok efter 6—
12 ménader efter insjuknandet [46, 47]. Inga resultat har presenterats &n fran
denna ansats och dess effekter pa konsskillnader ar oklara.

Behov i hjdrtsjukvdrden

Sammanfattningsvis, for att minska den omotiverade konsskillnaden for
implantation av sviktpacemaker och implanterbara defibrillatorer har Social-
styrelsen konstaterat att det finns det behov 1 sjukvarden att 6ka kunskapen
om symtombilder eller klinisk profil for kvinnor och mén framfor allt i
primérvarden, som kan 6ka remitteringen av patienter, och speciellt kvinnor,
till behandling med sviktpacemaker och implanterbar defibrillator.

Eftersom behandling med sviktpacemaker och implanterbar defibrillator dr
underutnyttjad, behdver remitteringen till sddana behandlingar 6ka. For att
identifiera dessa patienter behdver kunskapen i1 primédrvirden om symtombil-
der och diagnostik som leder till behandling med sviktpacemaker och
implanterbar defibrillator 6ka. En mojlighet att 6ka kunskapen inom sjukvér-
den dr genom att skapa processer dir kunskapen dr integrerad i processerna
och mojligtvis digitalisera dessa for att 6ka effektiviteten. Ett exempel fran
SLL ar 4D hjartsvikt-projektet som handlar om att uppticka hjértsvikt sa fort
som mojligt for att kunna behandla patienter snabbt och effektivt. Genom
digitaliserade processer kan individer sjidlva knappa in sina symtom och
informeras om sitt tillstdnd. De far ocksé instruktioner om vart de kan vdnda
sig for att fa hjdlp.

Behandling med sviktpacemaker och implanterbar defibrillator &r en un-
derutnyttjad metod. For att 6ka denna form av behandling avser myndigheten
att undersoka mojligheten att ta fram nationella mélnivaer for behandling
med sviktpacemaker samt implanterbar defibrillator.
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Barnhjdrtsjukvard

Fran Socialstyrelsens senaste rapport om fosterskador och kromosomavvikel-
ser konstateras konsskillnader 1 medfodda hjértfel [48]. Knappt en procent av
alla levande fodda barn fods med ndgon form av missbildning i hjértat. Vissa
barn opereras omedelbart efter fodseln medan andra hjartfel uppticks senare
i livet.

Socialstyrelsen gjorde darfor infér denna rapport en epidemiologisk analys
for att undersoka eventuella konsskillnader i:

+ vardtid bland barn som har fétt sin diagnos vid foédseln

* tid till diagnos for barn med medfodda hjartfel som inte uppticks vid
fodseln

 overlevnad bland barn med medfodda hjartfel.

Epidemiologisk analys

Fran medicinska fodelseregistret vid Socialstyrelsen berdknades antalet barn
med svara och litta medfodda hjartfel, samt barn fodda med enkammarhjérta.
Klassifikationen till dessa tre grupper av medfodda hjartfel gjordes enligt
vigledande dokument frdn european surveillance of congenital anomalies
(EUROCAT). Definitionerna av svara och ldtta medfodda hjartfel, samt
enkammarhjérta redovisas 1 tabell 5.

Tabell 5. Klassificering av medfodda hjdrifel enligt EUNROCAT och defini-
tioner enligt internationella klassifikationen av sjukdomar (ICD) 10 dia-
gnoser.

Medfédda hjartfel ICD10-diagnoser
Q200, Q201, Q203, Q204, Q212, Q213, Q220,
Svara hjartfel Q224, Q225, Q226, Q230, Q232, Q233, Q234,

Q251, Q252, Q262

Q20-Q26, férutom svara hjdrtfel och
enkammarhjdrta

Enkammarhjdrta Q234, Q226, Q224, Q204

Latta hjartfel

Kdalla: European surveillance of congenital anomalies

Figur 7 visar antalet flickor och pojkar fodda 2001-2012 som é&r
diagnostiserade med medfodda hjirtfel vid fodseln och fodda fran
gestationsvecka 38 och uppat. For att undvika andra faktorer som kan
paverka sambanden, exkluderades barn fodda under gestationsvecka 37
(prematurer) och barn med Klinefelters eller Turners syndrom. Detta for att
prematura barn kan ha olika vardtider beroende pa graden av prematuritet.
Klinefelters eller Turners syndrom associeras med hjartfel men ar ocksa
konsbundna syndrom (Klinefelters drabbar bara pojkar och Turners bara
flickor).
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Figur 7. Antalet barn som ar diagnostiserade med medfédda hjartfel
vid fodsel, fodda 2001-2012, fran gestationsvecka 37 och uppat.
Klinefelters och Turners syndrom dr exkluderade.
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Kdalla: Medicinska fédelseregistret och Patientregistret

Det dr ett storre antal flickor som f6ds med létta hjartfel. Det omvinda kan
konstateras for svéra hjartfel och enkammarhjérta.

Vardtid fér barn som diagnostiserades
vid fodseln

Medelvardtiden (inklusive 95-procentiga konfidensintervall) for flickor och
pojkar som blivit diagnostiserade vid fodseln och dr fodda 2001-2012 visas i
figur 8. Det var en signifikant skillnad i medelvérdtid mellan flickor och
pojkar med létta hjartfel. Flickor vistas i medel en dag kortare i sjukvarden
an pojkar. Dock &r detta inte justerat for nagra andra faktorer som kan
paverka sambandet. Gruppen létta hjartfel kan vara heterogen och fordel-
ningen av andra samtidiga diagnoser kan se olika ut mellan flickor och
pojkar. Det var en statistiskt signifikant skillnad i andelen flickor och andelen
pojkar med andra samtidiga medfodda sjukdomar, forutom hjértfel. Elva
procent av pojkarna med ldtta hjartfel hade samtidigt en annan diagnos av
medfodda sjukdomar jamfort med 8 procent av flickorna. Detta kan mojligt-
vis forklara varfor pojkar stannar i1 sjukvarden 1 dag langre. Denna skillnad 1
vardtid for barn med létta hjartfel bor undersokas vidare med en fordjupad
epidemiologisk analys. Skillnaderna uppskattades med t-test pa 5 procents
signifikansniva.
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Figur 8. Medelvardtid med 95 % konfidensintervall for barn som ar
diagnostiserade med medfédda hjarifel vid fodseln, fodda 2001-2012.

Fodda frén gestationsvecka 37 och uppdt. Klinefelters och Turners syndrom &r
exkluderade.
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* Signifikant skillda, p=0.008
Kalla: Medicinska fodelseregistret och Patientregistret

Tid till diagnos for barn gj

diagnostiserade vid fodsel

Tid till diagnos for barn diagnostiserade med medfodda hjartfel efter fodsel
redovisas i figur 9. Detta undersoktes for att sdkerstélla att det inte finns en
skillnad i hur snabbt varden upptécker medfodda hjartfel bland flickor och
pojkar som tillhdr samma diagnosgrupp av medfodda hjértfel. Det fanns
ingen statistiskt signifikant skillnad i tid till diagnos for denna grupp barn
med medfodda hjartfel.

Figur 9. Tid till diagnos for barn med medfédda hjartfel som inte fick
diagnosen vid fodseln, fédda 2001-2012.

Fodda frén gestationsvecka 37 och uppdt. Klinefelters och Turners syndrom ér
exkluderade.
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Kalla: Medicinska fodelseregistret och Patientregistret
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Overlevnad

Vi ville undersdka om &verlevnaden mellan flickor och pojkar med med-
fodda hjartfel skiljer sig at. Overlevnaden bland flickor och pojkar uppdelat i
svéra hjartfel, ldtta hjartfel och enkammarhjarta estimerades genom Kaplan-
Meyer kurvor. Pojkar med létta hjartfel har en ndgot battre 6verlevnad
jamfort med flickor med létta hjartfel. Flickor har en simre overlevnad i
svara hjartfel och enkammarhjirta jamfort med pojkar i samma sjukdoms-
grupp. Dock ér inga 6verlevnadskurvor signifikant skilda fran varandra.

Behov inom barnhjdrtsjukvarden

Socialstyrelsen kan inte avgora om skillnaden i vardtid vid diagnostisering
vid fodseln mellan flickor och pojkar &r av relevans.

Under 2017 planerar Socialstyrelsen att genomfora en utvirdering av
barnhjértkirurgin. Inom ramen for denna utvirdering kommer myndigheten
att belysa jimstéilldhetsaspekten genom att bland annat presentera och
analysera framtagna data konsindelat.
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Bilaga 2. Analyser, intervjuer
och dialoger
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Magnus Forsgren, Falun

Svenska ICD- och Pacemakerregistret
Fredrik Gadler, Stockholm
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Cecilia Linde, Stockholm
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