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Resumeé

Om arveligt forhgjet kolesterol eller familizer hyperkolesterolzemi (FH)

Arveligt forhgjet kolesterol eller familicer hyperkolesteroleemi (FH) er en af de mest almindelige arvelige og potentielt dgdelige
sygdomme i Danmark. Mellem 11.000 og 28.000 danskere vurderes at lide af den kroniske sygdom. Ikke desto mindre er meget fa
FH-patienter i dag diagnosticeret. Mere preecist er blot ca. 4 % af de danske FH-patienter diagnosticeret. Til sammenligning er
tallet hele 71 % i Holland og 44 % i Norge.

Ubehandlet familizer hyperkolesterolami (FH)

Det betyder, at 10.500-27.500 danskere estimeres at gd uvidende rundt med en alvorlig arvelig sygdom til trods for, at
kolesterolseenkende behandling er tilgeengelig. En gendefekt betyder, at kolesterol ophobes i kroppen og rammer et
kritisk niveau tidligt hos mennesker med arvelig FH, hvis den ikke behandles. Ubehandlet medfgrer FH forhgjet risiko for
hjertekarsygdom og tidlig dgd. Ubehandlede FH-patienter har 13 gange hgjere risiko for at udvikle tidlig hjertekarsygdom
sammenlignet med en baggrundspopulation uden FH. Blandt personer med FH har hele 33 % endvidere udviklet for tidlig
hjertekarsygdom set i forhold til raske personer.

Samfundsgkonomiske omkostninger pa mellem 287 mio. kr. og 1 mia. kr.

I Danmark er sygdommen underdiagnosticeret og underbehandlet, og den lave opsporingsgrad har afggrende negativ
betydning for, hvor succesfuld behandlingen bliver. Opdages sygdommen sent, startes behandlingen sent, og dermed gges
risikoen for tidlig hjertekarsygdom og dgd. Der er derfor behov for aktivt at opspore markant flere originale eller sakaldte
index-cases af FH-patienter og identificere familiemedlemmer med FH ved hjzelp af kaskadescreening. Flere undersggelser
viser, at savel familiescreening som behandling af FH-patienter kan betale sig ud fra et sociogkonomisk perspektiv. Et groft
estimat af de samfundsgkonomiske omkostninger i Danmark til behandling af alene FH-patienter, som allerede har udviklet
hjertekarsygdomme, ligger pa mellem 287 mio. kr. og 1 mia. kr.

(@get fokus pa FH ligger i trad med, at Danske Regioner netop har sat fokus pa forbedring af ikke-akutte hjerteforlgb samtidigt
med, at Sundhedsstyrelsen (SST) er i gang med at evaluere hjertepakkerne. Dertil kommer, at der generelt blandt nationale
politikere er stort fokus pa at forbedre behandlingen af kroniske sygdomme. I Sverige har den svenske sundhedsstyrelsen
fornyligt indarbejdet udredning af FH i deres retningslinjer for hjertebehandling med en meget hgj prioritering.

Anbefalinger: Tre skridt til bedre opsporing og behandling af FH-patienter

Anbefalingerne bygger pa Dansk Cardiologisk Selskabs (DCS) holdningspapir fra 2012 samt Hjerteforeningens
'Forebyggelsespolitik 2014 og ligger pa linje med anbefalinger fra den svenske sundhedsstyrelse, FH Sverige, NICE i England og
European Atherosclerosis Society.

1. @get fokus pa FH blandt praktiserende laeger og bedre kobling til lipidklinikker

. Specialleege-garanti ift. FH-patienterne indarbejdes i hjertepakkerne pa baggrund af Dansk Cardiologisk Selskabs (DCS’)
holdningspapir

. Bedreimplementering hos praktiserende laeger af kriterier for FH-mistanke (LDL > 5 mmol/l)

. Undersggelse af om incitamenter for opsporing af FH blandt praktiserende laeger er tilstraekkelige

2. Flereressourcer til familieopsporing og etablering af nationalt FH-register
. Lipidklinikker tilfgres flere ressourcer

- Etablering af nationalt FH-register efter hollandsk forbillede

« Udvide brugen af elektronisk registrering fx baseret pa Progeny

3. Forbedret behandlingskvalitet gennem markant bedre opsporing og opfglgning
. Opfplgning og kontrol af FH-patienters behandling systematiseres

. Tydelig ansvarsfordeling mellem praktiserende laeger og lipidklinikker

Det foreslas, at de tre skridt samles i en national handlingsplan, som satter konkrete og bindende malsaetninger
for pget opsporingsgrad og nedszttelse af dgdeligheden for FH.
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ved ubehandlede patienter

1.1 Sygdommen: Arveligt forhgjet kolesterol
(familizer hyperkolesterolaemi)

Mennesker med familieer hyperkolesteroleemi (FH) har

et arveligt, markant forhgjet kolesterol-indhold i blodet.
FH skyldes genetiske defekter, som betyder, at FH-
patienter fgdes med for meget af det skadelige low-density
lipoprotein-kolesterol (LDL). Derfor kan sygdommen
betegnes som kronisk.

Tilstanden kan betyde, at personer med FH udvikler
areforsnaevring og hjertekarsygdom meget tidligt i livet.
Det markant forhgjede kolesterolindhold i blodet ophobes
og rammer et kritisk niveau tidligt hos mennesker med
arvelig FH, hvis den ikke behandles'. Derfor er tidlig
opsporing og behandling vigtig.

Hvis en person lider af FH, har fgrstegradsslaegtninge

hgj risiko for ogsa at arve gendefekten og dermed
rammes af sygdommen. Mindst en af foraeldrene vil have
sygdommen, mens sgskende og bgrn har 50 % risiko for

at arve sygdommen. Derfor er det, som foreslaet af Dansk
Cardiologisk Selskab, afggrende for opsporingen af FH,

at familiemedlemmer til en patient med FH kontaktes og
testes, nar en FH-patient (index-patient) er diagnosticeret.

1.2 Udbredelse: En af de mest almindelige
arvelige og potentielt dgodelig sygdomme

FH har en udbredelse eller praevalens hos europaere
pa 0,2-0,5%>2 Studier viser, at udbredelsen i Danmark
sandsynligvis ligger taettere pa 0,5% end 0,2%?3.

Det betyder, at mellem 11.000 og 28.000 danskere lider
af sygdommen. Dermed er FH en af de mest almindelige
arvelige og potentielt dpdelige sygdomme.

Meget fa FH-patienter er dog diagnosticeret i dag. Det
praecise antal er forbundet med usikkerhed, men vurderes
at ligge pa omkring 4% afhaengigt af, hvilken praevalens
for FH man anvender. Det svarer til, at cirka 10.500-27.500
danskere gar uvidende rundt med en alvorlig arvelig
sygdom, til trods for at kolesterolseenkende behandling er

tilgeengelig.’

1. Om FH, forekomst og konsekvenserne

1.3 Behandlingsmuligheder

Der findes behandlingsmuligheder, som kan nedsaette
risikoen for hjertekarsygdom og dgd. Behandlingseffekten
er athaengig af, hvor tidligt i livet behandlingen startes —
generelt, desto tidligere desto bedre. Specifikt athaenger
behandlingseffekten dog af den enkelte patients
kolesteroltal og sygdomsbillede. I Danmark diskuteres det
fortsat, hvor tidligt man skal opstarte behandling med
kolesterolseenkende behandling hos bgrn og unge.

Medicinsk behandling med kolesterolseenkende leegemidler
er det primaere behandlingsvalg®. Ved utilstraekkelig effekt
kan en kombinations-behandling af maksimal dosis med
statin og forskellige andre kolesterolseenkende laegemidler
anvendes.

I sjeeldne tilfzelde anvendes sdkaldt LDL-aferese, som er en
slags "dialyse af blodet”, hvor LDL fjernes.” Det er dog bade
omkostningstungt og meget belastende for patienten.

Diagnosen stilles hos specialister ved hjzelp af en
kolesterolmaling sammenholdt med familiehistorie.
Udgifter til gentest saetter visse gkonomiske
begraensninger. Selvom det stort set er umuligt at handtere
FH gennem kostaendring alene, bgr den medicinske
behandling kombineres med sunde spisevaner og en livsstil
med fysisk aktivitet, da alkohol, rygning og fed mad kan

medfgre yderligere forhgjelse af kolesterolniveauet.?

1.4 Konsekvenser: Ubehandlet FH kan
medfore tidlig ded

Hvis kolesterolniveauet hos FH-patienter ikke saenkes
gennem behandling, medfgrer sygdommen en betydelig
risiko for blodprop i hjertet. Ubehandlet medfgrer FH
saledes forhgjet risiko for tidlig dgd. World Health
Organisation (WHO) har i en rapport fra 1996 estimeret, at
ca.200.000 FH-patienter dgr for tidligt pa verdensplan.?

Omvendt kan risikoen for hjertekarsygdom reduceres til
naesten samme niveau som resten af befolkningen, hvis
behandlingen startes tidligt og er optimal. I dag er risikoen
hos FH-patienter i behandling dog ogsa hgjere end resten af
befolkningen®. Dette tyder p3, at behandlingen for mange
FH-patienters vedkommende pabegyndes for sent eller,

at kolesteroltallet ikke saenkes tilstraekkeligt. Hos 80 % af
FH-patienter, som er i behandling, bliver behandlingsmalet
ikke ndet.



Fakta om risiko ved FH:

Betydelig forhgjet risiko for udvikling af
hjertekarsygdom og for tidlig dgd *2

Ubehandlede mandlige FH-patienter har en 50 %
risiko for at fa blodprop i hjertet inden de fylder
50 ar. Hos kvinder er risikoen 30 % inden 60 ar **

Af personer med FH har 33 % udviklet for tidlig
hjertekarsygdom og kun godt halvdelen af dem er
ibehandling *

Ubehandlede FH-patienter har 13 gange hgjere
risiko for at udvikle tidlig hjertekarsygdom. s

@Pkonomiske konsekvenser

Der findes ikke nogen samlet opggrelse over FH-
omkostninger, fordi sygdommen i store traek er overset
i Danmark. Dog er der ingen tvivl om, at ubehandlede
FH-patienter potentielt udggr en betragtelig udgift for

samfundet.

Det geelder udgifter til behandling, nar FH udvikler sig
til hjertekarsygdom, det gaelder tabt arbejdsfortjeneste,
og det geelder for tidlig dgd. Flere undersggelser viser i
forleengelse heraf, at bade systematisk familiescreening
og behandling af FH-patienter kan betale sig ud fra et

sociopkonomisk perspektiv. ¢

En tredjedel af alle FH-patienter udvikler hjertekarsygdom
langt tidligere end den raske del af befolkningen"
svarende til 3.630-9.240 patienter i Danmark.

Statens Institut for Folkesundhed (SIF) pa Syddansk
Universitet (SDU) har estimeret omkostningerne til
behandling af hjertekarsygdom inden for et ar efter
forstegangsindlaeggelse for blodprop i hjertet til mellem
79.000 0g 109.000 kr. ®

Pa den baggrund ligger et groft estimat af de gkonomiske
omkostninger til behandling af FH-patienter med
hjertekarsygdomme i Danmark pa mellem 287 mio. kr. og
1mia. kr.*® Udgifter, som vil kunne mindskes betydeligt,
safremt FH opdages og behandles tidligere og hos flere
patienter end det er tilfeeldet i dag. Dertil kommer, at
hvis FH-patienter kommer i optimal kolesterolseenkende
behandling vil 101 feerre per 1.000 FH-patienter dg tidligt
af hjertekarsygdom.?

Patientorganisationen 'FH Sverige  har opgjort de arlige
omkostninger til opsporing og behandling til ca. 8.000 kr.

per patient.

Patientens vej gennem systemet i dag

PRAKTISERENDE L AGE, KARDIOLOGISKE
AFDELINGER EL. ANDRE SPECIALISTER

- Mistanke om FH
- Henvisning til Lipidklinikker

UDFORDRINGER

- FH er ikke palaegernes radar’

- For fa henvisninger til lipidklinikker

- Systematisk opsporing er ikke implementeret via fx Hjertepakker
- Der mangler diagnosekoder for FH

- Kriteriet for FH-mistanke (LDL > 5 mmoll) er ikke tilstraekkeligt implementeret

UDFORDRINGER

- Kun 4 % diagnosticeres

- Lipidklinikkerne mangler ressourcer

- Lange ventetider pa nogle lipidklinikker

-FH er bade underdiagnosticeret og underbehandlet

LIPIDKLINIKKER

- Endelig diagnose
- Familiescreening

OPFALGNING

- Lipidklinikker
- Praktiserende leger




2. Udfordringer: FH er underdiagnosticeret og

underbehandlet

Kun 4 % af alle FH-patienter i Danmark vurderes at veere
diagnosticeret.2 Til sammenligning er 71% af alle FH-
patienter i Holland og 44% i Norge diagnosticeret . Den
meget lave opsporingsgrad i Danmark har betydning

for, hvor effektiv en fremtidig behandling af den enkelte
patient kan blive, nar sygdommen endelig diagnosticeres.
Hvis sygdommen opdages sent, igangsattes behandlingen
sent. Dermed gges patientens eksponering for LDL-
kolesterol, som har et sammenhang med for tidlig
hjertekarsygdom og dgd.

Dog kan en stgrre andel af FH patienter vaere i medicinsk
behandling som fglge af forhgjet kolesterol, men uden at

have en erkendt FH diagnose. Imidlertid er dette tal ukendt.

Nar FH-patienter er udiagnosticerede, men i behandling
betyder det, at der ikke udfgres familieopsporing og
dermed, at familiemedlemmer med FH, som ikke har
identificeret forhgjet kolesterol, forbliver ubehandlet. Og i
nogen tilfaelde vil den kolesterolseenkende behandling ikke

veere aggressiv nok.

Diagnosticerede FH-patienter i forskellige lande

2.1 FH er ikke pa radaren
hos praktiserende laeger

Den lave opsporingsgrad skyldes for det fgrste, at der

ikke er tilstraekkelig opmaerksomhed pa FH blandt
praktiserende laeger. Det betyder, at for fa henvises

til lipidklinikkerne, som foretager den endelige

diagnose og lige sa vigtigt har mulighed for at opspore
familiemedlemmer med FH. Det skyldes blandt andet, at
kriterierne for, hvornar der bgr rejses mistanke om FH,
ikke er tilstraekkelig implementeret. Der er behov for at gge
opmearksomheden pa markant forhgjet kolesterol tal hos
praktiserende laeger, dvs. LDL over 5,0 mmol/L for voksne.
Desuden er opsporingen centraliseret hos 1-3 lipidklinikker
per region, hvilket giver lange rejsetider og tabt arbejdstid
for mange patienter.

Hvis opsporingsgraden i Danmark skal forbedres,

er fgrste skridt saledes, at de praktiserende laeger
understgttes i at gge fokus pa sygdommen, og at koblingen
tillipidklinikkerne forbedres for eksempel gennem en
specialleege-garanti ift. FH-patienterne i hjertepakkerne.

I Sverige har den svenske sundhedsstyrelsen indarbejdet
udredning af FH i deres retningslinjer for hjertebehandling
med en meget hgj prioritering (prioritering 3 ud af 10)%.

(Opsporingsgrad i procent af estimeret samlet antal FH-patienter)

Number of FH (estimated based on 1/500)

Diagnosed FH (estimated)

33300 Neetherlands |5 71%
9900 Norway : I 43%
600 Iceland : pm 19%
15600 Switzerland : p————— 13%
123600 UK ;| 12%
92200 Spain : 6%
22200 Belgium : 4%
10900 Slovak Republic : s 4%
11100 4%
100000 South Africa : 3%
45000 Australia : 1%
14100 Hong Kong : m 1%
130900 France : m 1%
46300 Taiwan : <1%
121000 Ttaly im <1%
5700 Oman : B <1%
621200 USA im <1%
68600 Canada i m <1%
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Figure 1: Estimated per cent of individuals diagnosed with familial hypercholesterolaemia in different countries/territories, as a fraction of those
theoretically predicted based on frequency of 1/500 in the general population. As most of countries do not have valid nationwide registries for
familial hypercholesterolaemia, serveral values in this figure represent informed estimates from clinicians/scientists with recognized expertise in
and knowledge of familial hypercholesterolaemia in their respective countries. Number were provided by Michael Livingston, Steve E, Humphries

(UK), Olivier S. Descamps (Belgium).

Kilde: European Heart Journal (2013) Familial hypercholesterolemia is underdiagnosed and undertreated in the general population; Consensus
statement of the European Atherosclerosis Society; Bgrge G. Nordestgaard et al., s. 3



2.2 Manglende ressourcer haemmer
opsporing af FH-patienter

Alleredeidag er der lang ventetid pa nogle lipidklinikker.
Der findes ikke officielle opggrelser, men ventetiden for
udredning pa klinikkerne vurderes at ligge pa mellem
seks uger og helt op til 1% ar. Ventetiden ma for det
forste antages at vaere en medvirkende faktor til den
lave opsporingsgrad i Danmark. Desuden ma ventetiden
forventes af stige yderligere, hvis opmarksomheden pa
FH blandt praktiserende leger gges i fremtiden, og der
dermed kommer flere henvisninger til lipidklinikkerne,
uden at klinikkerne tilfgres flere ressourcer.

Hvis den lave opsporingsgrad i Danmark skal forbedres,
er det derfor afggrende, at lipidklinikkerne tilfgres flere
ressourcer.

Familieopsporing af FH-patienter betragtes som den

mest omkostningseffektive strategi for at forebygge
areforsneevring og hjertekarsygdom hos denne
patientgruppe.? Erfaringerne fra England viseri
forleengelse heraf, at familieopsporing reducerer
diagnosealderen og gger antallet af patienter i behandling,
hvilket reducerer risikoen for hjertekarsygdom og for

tidlig ded.”

2.3 Mange kommer for sent i behandling

Som en naturlig fplge af den lave opsporing er sygdommen
ogsa markant underbehandlet. Mange FH-patienter
kommer fgrst i behandling, nar de har udviklet egentlig
hjertekarsygdom, og sa er skaden sa at sige sket. En
undersggelse fra 2012 af over 69.000 danskere viste,

at fa patienter med hjertekarsygdom og mistanke om

FH varibehandling med kolesterolsaenkende medicin.
Undersggelsen konkluderede i forleengelse heraf, at der er
behov for aktivt at opspore langt flere sdkaldte original
cases af FH-patienter (index cases) samt identificere
familiemedlemmer med FH ved hjzelp af sakaldt
kaskadescreening inkl. genetisk og plasma lipidprofiler. 2
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2.4 Behov for bedre opfglgning

Endelig har Hjerteforeningen papeget, at der er behov for
bedre opfglgning, nar en FH-patient er diagnostiseret og
opstartet i behandling. Det kan ske gennem regelmaessig
behandlingskontrol og sikring af at behandlingen
overholdes.?® I dag er det i hgj grad lipidklinikkerne, der
fplger op pa deres patienter, mens opfglgningsniveauet
hos de praktiserende lzeger er ukendt.

3. Anbefalinger: Tre skridt til bedre opsporing og

behandling af FH-patienter

En forbedring af opsporing og behandling af FH-patienter
liggeritrad med, at Danske Regioner netop har sat fokus
pa at forbedre ikke-akutte hjerteforlgb samtidigt med,

at Sundhedsstyrelsen (SST) er i gang med at evaluere
hjertepakkerne.® Dertil kommer, at der generelt

blandt nationale politikere er stort fokus pa at forbedre

behandlingen af kroniske sygdomme.

3.1 @get fokus pa FH hos praktiserende laeger
og bedre kobling til lipidklinikker

FH er ikke en del af hjertepakkerne i dag til trods for, at en
tredjedel af alle FH-patienter rammes af hjertekarsygdom,
hvis de ikke behandles. Derfor bgr en specialleege-garanti
ift. FH-patienterne indarbejdes i et af de eksisterende
hjertepakkeforlgb med udgangspunkt i Dansk Cardiologisk
Selskab (DCS) holdningspapir om FH?°. Det vil dels gge
viden og opmearksomheden pa FH-patienter blandt
praktiserende laeger og dels forbedre koblingen mellem
laeger og specialister pa lipidklinikkerne.

Kriterier for, hvornar patienter bgr henvises til
lipidklinikker med FH-mistanke, bgr implementeres bedre
hos praktiserende laeger. Det kan ggres med udgangspunkt
iDCS’ anbefalinger for FH-mistanke. Det vil sige, at et
LDL-kolesteroltal pa over 5,0 mmol/1 for voksne bgr give
anledning til mistanke og dermed henvisning til udredning
pa lipidklinik.** En tilgang som i vid udstraekning ligner
den, leegerne foretager pa type 1 diabetes.

En systematisk opfglgning pa FH-behandling begr
ligeledes veere en del af forlgbet. I Norge undersgger

man netop nu, om FH-patienter bgr komme til kontrol pa
lipidklinikker hver tredje ar. Slutteligt bgr det undersgges
om praktiserende leegers incitamenter for at opspore og

henvise FH-patienter gode nok.

3.2 Flere ressourcer til familieopsporing og
etablering af nationalt FH-register

Der er stor FH-ekspertise pa de danske lipidklinikker, og
alle har erfaring med kaskadescreening. Ikke desto mindre
sakker Danmark bagud, nar det geelder opsporing og
behandling af FH-patienter. Ekspertisen ser derfor ud til
med fordel at kunne udnyttes bedre.



For at udnytte ekspertisen bedre bgr lipidklinikkerne
tilfgres flere ressourcer til familieopsporing
(kaskadescreening). Der kan hentes inspiration fra Norge,
England (Wales) og isaer Holland. I Holland estimeres over
70 % af alle FH-patienter at veere diagnosticeret.

Der er allerede i dag lange ventetider hos nogle af
klinikkerne. Ventetiden ma forventes at stige, hvis
opsporingen og henvisning til lipidklinikkerne forbedres,
uden at der tilfgres yderligere ressourcer. Derfor er der

ligeledes behov for at tilfgre flere ressourcer til klinikkerne.

Endvidere kan det overvejes, at lipidklinikkerne efter
hollandsk forbillede opretter specialiserede teams, der
fglger op pa og monitorerer familiemedlemmer til FH-
patienter.

For at optimere familieopsporingen og undga at samme
familier kortlaegges af flere klinikker bgr der efter
hollandsk forbillede oprettes et nationalt register for
FH-patienter, som ggr udvidet brug af elektronisk
koordinering. Det kan med fordel forankresidet
eksisterende netveerk af lipidklinikker og deres brug af det
elektroniske familiescreeningsvaerktgj Progeny.

3.3 Forbedret behandlingskvalitet gennem
bedre opsporing og opfelgning

Tidligere opsporing vil helt naturligt fgre til en bedre
behandling, fordi den startes tidligere. Men samtidigt bgr
opfelgningen hos isaer praktiserende leeger, nar en patient
er diagnosticeret med FH, blive bedre.

European Atherosclerosis Society anbefaler, at stgrstedelen
af FH-patienter behandles hos deres praktiserende

laege efter at veere blevet diagnosticeret og startet i
behandling pa en lipidklinik. Eventuelt med kontrolbesgg
hos lipidklinik hvert tredje ar. Lipidklinikkerne bgr
foretage den endelige diagnose, behandlingsopstart,
kaskadescreening af familiemedlemmer samt
behandlingen af komplicerede patientcases.?? Det ser ikke
ud til at veere afspejlet i den eksisterende ansvarsfordeling
iDanmarkidag.

Familiescreening forbedrer opsporing
og behandlingen markant

Holland har med stor succesi 15 ar fortaget familieopsporing (kaskadescreening). 71% af holleendere med FH eridag
diagnosticeret. Kaskadescreening vurderes at veere den mest omkostningseffektive opsporingsmetode, fordi 50 %

af familiemedlemmer til en FH-patient ogsa har lidelsen. For at maksimere omkostningseffektiviteten anbefaler
European Atheroscleosis Society, at kaskadescreening koordineres fra centralt hold i specialiserede centre og sker ved

en kombination af gentest og plasma lipid profiler.

(European Heart Journal (2013) Consensus statement of the European Atherosclerosis Society, s.1-2,11)

I England har National Institute for Health and Excellence (NICE) anbefalet kaskadescreening som en del af deres
guideline for FH, hvilket forventes at pge opsporingsgraden fra ca. 15 % til 50 %. Undersggelser har vist, at det engelske
sundhedssystem (NHS) for hver 1000 identificerede FH-patienter kan reducere hjertekarsygdom svarende til en
besparelser pa 5,9 mio. kr., hvis sleegtninge tilbydes optimal behandling. Ved ikke at gge opsporingen til 50 % vha.
kaskadescreening taber NHS 14 mio. kr. arligt. Et nationalt register vurderes at veere afggrende for at opna en effektiv

udnyttelse af familieopsporing og forventes i England at koste ca. 1,5 mio. kr. arligt.

(Heart UK (2012) Saving lives, saving families, s. 20-33 http://heartuk.org.uk/policy-and-public-affairs/our-campaigning-partners/fh-

implementation-team-fhit/fh-report)




4. National handlingsplan med konkrete og bindende
malsaetninger for opsporingsgraden og dodeligheden for FH

Det foreslas, at de ovenfor anfgrte tre skridt samlesien
national handlingsplan, som szetter konkrete og bindende
malsaetninger for en styrket opsporingsgrad af og
nedseettelse af dgdeligheden for FH patienter i Danmark.

I Sverige har patientorganisationen 'FH Sverige’ sammen
med fgrende eksperter i 2014 forslaet, at Sverige fastsaetter
som malsaetning, at 80 % af alle FH-patienter identificeres,
diagnosticeres og tilbydes behandling inden 2020.33

I forleengelse heraf har den svenske pedant til
Sundhedsstyrelsen indarbejdet en rekommandation
om udredning af FH i deres retningslinjer for
hjertebehandling?:.

Med ovenstaende skridt er det ambitigst, men ikke
urealistisk, at Danmark seetter samme mal: Nemlig at 80 %
af de danske FH-patienter opspores og tilbydes behandling

ilpbet af fa ar.

Malsatninger for national handlingsplan
kunne veere:

80 % af FH-patienter identificeres, diagnosticeres og
tilbydes behandling i 2025

Opmarksomhed pa FH blandt praktiserende laeger
pgges markant

Kobling mellem praktiserende laeger og de
lipidklinikker forbedres

FH-patienter diagnosticeres tidligere

Systematisk opsporing over hele landet

Dgdeligheden blandt FH-patienter seenkes
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