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NOTAT

Status vedr. familizer hyperkolesterolaemi

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har anmodet Danske Regioner om en status pa regi-
onernes arbejde med familizer hyperkolesterolaemi. Nedenfor fglger en beskrivelse af
regionernes igangvarende initiativer og planer pa omradet. Fokus er pa, hvordan flere
bliver opsporet, udredt og behandlet.

Status og igangvaerende initiativer i regionerne

Danske Regioner har drgftet omradet med sundhedsdirektgrkredsen og har indhentet
status pa omradet i regionerne i hhv. forar 2023 og supplerende status i september
2023.

Regionernes status viser, at regionerne alle arbejder rutinemaessigt og klinisk med at
finde patienter med familier hyperkolesteroleemi (FH), herunder foretage familieop-
sporinger, sa familiemedlemmer i risiko opspores. Regionerne har alle igangsat initiati-
ver til at styrke udredning og behandling og har fokus pa at sikre tilstraekkelig kapaci-
tet. Pa baggrund af resultaterne fra arsrapporten fra Databasen for Familizer Hyperko-
lesteroleemi, der udkom fgrste gang i marts 2023 og viste fortsat udfordringer pa om-
radet, har regionerne arbejdet yderligere med at forbedre omradet og imgdega de be-
skrevne udfordringer.

Flere regioner har igangsat projekter mhp. at styrke opsporing, herunder familiemed-
lemmer med risiko for FH. Der er blandt andet igangsat et forskningsprojekt mhp. at
afklare muligheder vedr. screening af nyfgdte og potentialer for at inkludere screening
for FH i den generelle screening, der foretages hos nyfgdte. Dertil er der i Region Ho-
vedstaden iveerksat et kvalitetsprojekt pa Rigshospitalet, hvor der er givet tilladelse til
at kontakte personer bosat i Hovedstaden, som har faet malt et kolesteroltal over ni-
veauet for henvisning til Lipidklinik, men som ikke er henvist. Det er forventningen, at
en stor del vil have FH, og at der ved familieopsporing kan identificeres yderligere per-
soner. Arbejdet er relevant, men kraever et vaesentligt ressourcetrak.

Almen praksis er en vaesentlig aktgr ift. at ge antallet af henviste til lipidklinikkerne,
og regionerne har derfor ivaerksat initiativer til at styrke samarbejdet, opsporing og
henvisning fra almen praksis. Der arbejdes i den forbindelse med at styrke kompeten-
cerne i almen praksis, fx ved praksiskonsulenter, klyngebesgg, fyraftensmgder, udar-
bejdelse af patientforlgbsbeskrivelser, adgang til radgivning og vejledning mv. Dertil er
der ivaerksat et forsgg med en automatisk genereret svarkommentar til blodprgvere-
kvirerende laege, nar testresultatet viser mistanke om FH med en anbefaling om hen-
visning til lipidklinik.
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Der er etableret et tvaerregionalt netveerk mellem personalet pa landets lipidklinikker,
hvor der udveksles erfaringer og afholdes nationale netveerksmgder halvarligt. Her
drgftes relevante temaer pa omradet, og der arbejdes pa, at gode initiativer udbredes.
| regi af de tveerregionale netvaerk kan ivaerksaettes feelles projekter mhp. at styrke om-
radet. Samarbejdet med almen praksis om opsporing og henvisning og udarbejdelse af
tveerregionalt kampagne- og informationsmateriale til at gge bevagenheden nationalt
er eksempler pa temaer, der kan drgftes i de tveerregionale netvaerk. Det tvaerregio-
nale netvaerk er sadledes et veesentligt forum for at udveksle erfaringer og udvikle tveer-
regionale initiativer, herunder ift. at sikre, at flere bliver henvist til lipidklinikkerne.

Det tvaerregionale netveaerk sekretariatsbetjenes af Region Nordjylland. Danske Re-
gioner vil Ipbende i regi af Sundhedsdirektgrkredsen fglge omradet.

Baggrund

Familizer hyperkolesteroleemi er en tilstand, hvor man lider af genetisk betinget forhg-
jet kolesterol. FH er en af de hyppigste arvelige tilstande med dominant arvegang, og
der er saledes stor risiko for at videregive tilstanden til sine bgrn. FH er til stede fra
fedslen og medfgrer staerkt gget risiko for tidlig hjertekarsygdom og dgd, men ved
malrettet behandling er det muligt at forhindre eller bremse sygdom hos patienter
med FH.

Der blev i satspuljeaftalen 2017-2020 afsat midler til indsatsen omkring FH. Midlerne
blev blandt andet brugt til oprettelse af RKKP-databasen Familizer Hyperkolesteroleemi
(DFH), samt en national afdaekning af omradet udarbejdet af Sundhedsstyrelsen. Af-
daekningen viste, at der var en betydelig andel, der gik rundt med udiagnosticeret FH
og at blot 11-15 procent var opsporet.

Pa baggrund af dette blev nedsat en tvaerregional arbejdsgruppe, der skulle se pa for-
slag til regionernes videre arbejde med FH, szerligt ift. bedre opsporing og information
om FH. Arbejdsgruppen anbefalede blandt andet at arbejde med udvikling af lipidkli-
nikkerne, uddannelse af personalet, og samarbejdet med almen praksis ift. opsporing
og henvisning. Siden har regionerne arbejdet videre med anbefalingerne i bade egen
region og pa tveers.

I marts 2023 udkom den fgrste arsrapport fra Databasen for Familizer Hyperkoleste-
roleemi. Denne viste, at der fortsat var udfordringer pa omradet, serligt ift. at opspore
og udrede patienterne. Rapporten anslog, at der er omkring 30.000 patienter med FH,
men at kun ca. 30 % af disse er diagnosticeret.



