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Aterrapportering av féljsamhet till Socialstyrelsens riktlinjer for
familjar hyperkolesterolemi

Ordférandens forslag
1. Halso- och sjukvardsnamnden lagger rapport om verksamheternas
foljsamhet till Socialstyrelsens riktlinjer for Familjar Hyperkolesterolemi
till handlingarna.
2. Halso- och sjukvardsdirektoren far i uppdrag att aterrapportera
verksamhetens foljsamhet till Socialstyrelsens riktlinjer géllande Familjar
Hyperkolesterolemi senast i december 2022.

Sammanfattning

Hélso- och sjukvardsnamnden beslutade 2020-10-01 att inte ga vidare med
inforande av specialiserad mottagning for Familjar Hyperkolesterolemi eftersom
sjukhusstyrelserna stéllde sig negativa till solidarisk finansiering av en sadan.
Istéllet blev beslutat att folja verksamheternas féljsambhet till riktlinjerna.

I &rendet finns foljande dokument:
1. Beslutsforslag 2021-11-10

Beskrivning av arendet och skélen for forslaget
Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer for hjartsjukvard bor hélso- och
sjukvarden

e erbjuda barn och vuxna med kraftigt forhojda nivaer av totalkolesterol
eller LDL-kolesterol diagnostik av familjar hyperkolesterolemi med hjalp
av kliniska undersokningar och familjehistoria eller DNA-text.

o erbjuda kaskadtestning med klinisk eller genetisk undersdkning for
att identifiera genetisk hjart-kéarlsjukdom hos forstagradsslaktingar till
personer med familjar hyperkolesterolemi, familjara kardiomyopatier och
jonkanalsjukdomar samt familjar aortasjukdom.

Familjar hyperkolesterolemi &r en av de vanligaste genetiska hjart-
karlsjukdomarna i Sverige och vid framtagandet av riktlinjerna beréaknades
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forekomsten vara cirka 0.3 procent men eventuellt &r forekomsten hogre
vilket kan visa sig allteftersom testningen okar. For Skane skulle det
inneb&ra minst 4000 personer alternativt ndrmare 7000 med nuvarande
befolkningsmangd.

Kunskapsstyrningsorganisationen ar fortsatt under uppbyggnad och lokala
programomradet (LPO) Hjart- och karlsjukdomar har hittills bildat tva
arbetsgrupper med fokus pa inforandet av nationella vardférloppen men

ocksa pabdrjat uppfoljningsinsatser inom hela omradet hjarta-karl dar Familjar
Hyperkolesterolemi ingar. AKO (allménlakarkonsulter) &r en annan del av
kunskapsstyrningsorganisationen som pa

vardgivare.skane.se har publicerat Nationellt kliniskt kunskapsstod for
Hyperlipidemi, slutgiltigt faststalld i juni 2021, inklusive tillhdrande lokala
tillagg dér instruktioner for hanteringen av Familjar Hyperkolesterolemi ar
tydligt beskrivna. Under hosten 2020 spelade AKO dven in en informationsfilm
"Hyperlipidemi och familjar hyperkolesterolemi" riktad till lakare pa vardcentral
under vinjetten "doktorn fragar doktorn" som ar fortsatt tillganglig pa
vardgivare.skane.se.

Under hela aret 2020 registrerades diagnosen isolerad hyperkolesterolemi
inklusive undertypen familjar hyperkolesterolemi hos 4 778 personer med
hemvist i Skane och av dessa registrerades familjar hyperkolesterolemi hos 438
personer. Fram till och med september 2021 har 4 867 personer registrerats
med isolerad hyperkolesterolemi totalt inklusive den familjara formen hos 550
personer. Alltsa tydligt 6kande antal individer dar diagnosen uppméarksammats
av varden. Okningen sker inom samtliga forvaltningar, dven inom
primarvardsforvaltningen och privata vardgivare. Familjar hyperkolesterolemi
registreras mest av forvaltning SUS, Primarvardsforvaltningens verksamheter
och av privata vardgivare men forekommer pa samtliga sjukhus men farre an 10
personer per sjukhus, dock fler under 2021 jamfort med 2020.

Ett mindre antal icke-skaningar har ocksa fatt registrerad diagnos familjar
hyperkolesterolemi bland de verksamheter som registrerar flest individer totalt.

Forekomst av genetisk testning har visat sig svart att folja upp eftersom en hel del
prover ocksa skickats till laboratorium i Tyskland och kan darfor inte aterfinnas
i statistiken pa Laboratoriemedicin.

Antal individer med registrerad diagnos, totalsumma sist i tabellen

; ) . 2018 2019 2020 2021
Forvaltning Diagnos . . . .
jan-sep jan-sep jan-sep jan-sep
isolerad
orivat yperkole g, 460 595 1291
sterolemi
E78.0
py solerad g 693 1216 1458
hyperkolest
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Datum

2021-11-10

Forvaltning

Diagnos

2018
jan-sep

2019
jan-sep

2020
jan-sep

2021
jan-sep

erolemi
E78.0

SUS

isolerad
hyperkole
sterolemi
E78.0

719

633

014

824

SSNO

isolerad
hyperkole
sterolemi
E78.0

554

399

395

333

SSNV

isolerad
hyperkole
sterolemi
E78.0

222

233

222

210

PSHA

isolerad
hyperkole
sterolemi
E78.0

PV

familjar
hyperkole
sterolemi
E78.0A

35

143

159

SUS

familjar
hyperkole
sterolemi
E78.0A

142

301

SSNV

familjar
hyperkole
sterolemi
E78.0A

10

SSNO

familjar
hyperkole
sterolemi
E78.0A

14

privat

familjar
hyperkole
sterolemi
E78.0A

18

49

116

privat

annan
specificerad
E78.0W

16

98

183

Region Skane

PV

annan
specificerad
E78.0W

94

276

282
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Datum

2021-11-10

Forvaltning

Diagnos

2018
jan-sep

2019
jan-sep

2020
jan-sep

2021
jan-sep

SSNO

annan
specificerad
E78.0W

SUS

annan
specificerad
E78.0W

Totalt antal

Region Skane

samtliga
E78.0 samm
anslaget

2073

2 533

3532

4 926

Ekonomiska konsekvenser och finansiering

Arendet bedéms inte fa nagra direkta ekonomiska konsekvenser.

Juridisk bedémning
Samrad med regionjurist har inte bedémts nédvandig.

Miljokonsekvenser
Arendet bedoms inte medféra nagra miljokonsekvenser.

Samverkan med berdrda fackliga organisationer

Ingen facklig samverkan/MBL har bedémts nddvandig i detta &rende.

Uppfoljning

Aterrapportering sker till Halso- och sjukvérdsndmnden av

verksamheternas foljsamhet till Socialstyrelsens nationella riktlinjer géllande

Familjar Hyperkolesterolemi senast december 2022.
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Gilbert Tribo
Ordforande

Pia Lundbom
Halso- och sjukvardsdirektor
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