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Specialistmottagning for familjar hyperkolesterolemi (FH)

Ordférandens forslag
1. Halso- och sjukvardsnamnden remitterar forslaget att ge sjukhusstyrelse
SUS ett utdkat regionalt uppdrag avseende en solidariskt finansierad
specialistmottagning for Familjar hyperkolestrolemi till samtliga
sjukhusstyrelser for yttrande senast 2020-09-25.

Sammanfattning

Halso- och sjukvardsdirektoren har efter samrad med sjukhusen i Region
Skane tagit fram plan for inférande av specialiserad mottagning for Familjar
Hyperkolestrolemi. Kunskapsstyrningsorganisationen har beslutande organ
pa plats och kan enligt uppdraget ta stallning till vardprogrammet och dess
implementering.

I &rendet finns féljande dokument:
1. Beslutsforslag 2020-03-25

Beskrivning av drendet och skélen for forslaget

Halso- och sjukvardsdirektdren fick av HSN 2019-09-25 i uppdrag att for
Familjar hyperkolestrolemi (FH) géra en éversyn av vardprogrammet och
inhdmta synpunkter fran sjukhusstyrelserna infor uppdraget att ta fram en plan
for inforande av en specialiserad mottagning.

Familjar hyperkolestrolemi &r en av de vanligaste genetiska sjukdomarna med en
prevalens 1:250 vilket motsvarar ca 8 500 individer i Sodra sjukvardsregionen.
SUS fungerar redan idag som en remissinstans for sjukhus och primarvard och
tar &ven emot egenremisser fran Region Skane, Blekinge, Kronobergs lan for
patienter med lipidrubbning dér bl.a FH misstéanks. Nuvarande mottagning har
nddvéndiga kunskaper om FH och andra sallsynta anledningar till lipidrubbning
men saknar resurser for det utokade uppdraget att bade utreda enligt ovan och
dessutom fortsatta folja patienterna over tid. Inférandet av en regional struktur
for uppfoljning sa som den &r beskriven i det prelimindra vardprogrammet
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forvantas minska och senarelédgga insjuknandet i hjart-karl-sjukdomar betydligt
for dessa 8 500 individer. Ju tidigare i livet behandlingen kan pabdrjas, desto
battre langsiktiga effekter forvantas pa halso- och sjukvardskostnaderna. |
samband med det planerade resurstillskottet kan dven nuvarande preliminara
vardprogram fardigstallas och darefter implementeras.

Underdiagnostiken &r &nnu utbredd trots hdg prioritering i socialstyrelsens
nationella riktlinjer for hjartsjukvard fran 2015:

o Halso- och sjukvarden bor erbjuda barn och vuxna med kraftigt
forhojda nivaer av totalkolesterol eller LDL-kolesterol diagnostik av
familjar hyperkolesterolemi med hjélp av kliniska undersékningar och
familjehistoria eller DNA-test (prioritet 3). [

o Halso- och sjukvarden bor erbjuda kaskadtestning med klinisk eller
genetisk undersokning for att identifiera genetisk hjart-karlsjukdom
hos forstagradsslaktingar till personer med familjar hyperkolesterolemi,
familjara kardiomyopatier och jonkanalsjukdomar samt familjar
aortasjukdom (prioritet 3).

Vid tidig diagnos (tonar, tidigt vuxenliv) gar det ofta att forbattra prognosen
och forlanga livet avsevart for dessa personer men utan behandling lever endast
hélften vid 70 ars alder. Fér denna patientgrupp ar goda levnadsvanor av hogsta
vikt men dven lakemedel &r en essentiell del av behandlingen langt innan
individen upplever nagra symtom av sina férhojda kolestrolvarden. Det &r inte
heller sjalvklart att de etablerade preparaten ar tillrackliga vid detta tillstdnd och
nya preparat som ska hanteras inom processen for ordnat inférande kommer
behovas. Det ar dven en pedagogisk utmaning for varden att motivera patienterna
till bade goda levnadsvanor och livslang behandling utan symtom. Darfér kravs
sarskild kompetens och stabila rutiner for att bade utreda och félja denna grupp
patienter 6ver tid.

Ekonomiska konsekvenser och finansiering

Finansiering av den regionala specialistmottagningen foreslas ske genom
solidariskt ansvar fran samtliga sjukhusstyrelser. Specialistmottagingen beraknas
ha en arskostnad om 13,6 miljoner kronor baserat pa 6 tjanster och inkluderar
aven kostnader for genprover och ldkemedel.

Finansiering foreslas fordelas i enlighet med nedanstaende tabell:
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Solidarisk

AL finansiering
Sjukhusstyrelse SUS 59,6% 8100,0
Sjukhusstyrelse Landskrona 1,5% 200,0
Sjukhusstyrelse Helsingborg 15,1% 2 050,0
Sjukhusstyrelse Angelholm 2,6% 350,0
Sjukhusstyrelse Kristianstad 9,6% 1 300,0
Sjukhusstyrelse Hassleholm 3,7% 500,0
Sjukhusstyrelse Ystad 5,1% 700,0
Sjukhusstyrelse Trelleborg 2,9% 400,0
Total SUMMA | 13 600,0

Juridisk bedémning

Samrad med regionjuristerna har inte bedomts nédvandigt.

Miljokonsekvenser

Miljopaverkan av eventuella resor som ar nédvandiga for att genomfora
utredning och behandling bedéms bli mindre &n miljopaverkan fran varden vid

tidigt insjuknande i hjart-kéarl-sjukdom.

Samverkan med berdrda fackliga organisationer

Samverkan/MBL-forhandling slutfors i arendet pa regional niva.

Uppfoljning

Arendet aterkommer till halso- och sjukvéardsnamnden for slutligt avgérande.

Gilbert Tribo
Ordforande

Pia Lundbom
Halso- och sjukvardsdirektor
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