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Praksispakken er udarbejdet af KiAP. Praksispakken har veeret i review hos udpeget ekspert fra
DSAM, praktiserende lzege Gitte Krogh Madsen samt DFH-styregruppen hos Regionernes
Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP).



Introduktion til familiaer hyperkolesterolaemi

Hvorfor arbejde med familizer hyperkolesterolaeemi i almen praksis?

Familieer hyperkolesteroleemi (FH) er en genetisk, medfgdt sygdom, som patienten har med sig fra
livets start. Sygdommen FH omfatter en gruppe genetisk betingede sygdomme, hvor feellesnaevneren
er sveert forhgjet plasma lav-densitets lipoprotein kolesterol (LDL-kolesterol) og hgj risiko for udvikling
af tidlig aterosklerotisk hjertekarsygdom [1].

Det sk@nnes, at omkring 30.000 danskere har familiszer hyperkolesterolzemi. Som en af de hyppigste
arvelige sygdomme i Danmark vil 40 % af de patienter, som ikke far relevant behandling, fa en
blodprop i hjertet, inden de fylder 60 ar [2].

Imidlertid ved vi, at kun 1 ud af 3 med FH er diagnosticeret i Danmark. Disse tal indikerer, at der er et
betydeligt forebyggelsespotentiale i at fa opsporet og igangsat optimal behandling af personer med
udiagnosticeret FH [3].

Almen praksis er afggrende for, at de 20.000 patienter der i dag ikke er identificeret, kan findes. | dag
opspores langt hovedparten ved at en blodprgve (LDL-kolesterol = 5,0 mmol/l) hos egen laege giver
mistanke om FH. Herefter henvises patienten til lipidklinik, hvor diagnosen stilles, optimal
kolesterolseenkende behandling pabegyndes og hvor slaegtninge opspores for tidligst muligt at
pabegynde behandling. Opspores disse patienter og seettes de i relevant kolesterolseenkende
behandling, normaliseres deres risiko og jo tidligere i livet det sker, jo bedre.

Det er derfor i den tidligere opsporing, hvor den helt store praeventive gevinst ligger gemt gennem
familieopsporingen i lipidklinikkerne (kaskadescreening), sa familiemedlemmer kan undersgges og
evt. behandles [1]. Dette vil kreeve, at langt flere med forhgjet LDL-kolesterol bliver henvist til
lipidklinikkerne fra almen praksis, samt at opsporingen af familiemedlemmer til patienter med FH
intensiveres i lipidklinikkerne.

Praksispakken om familizer hyperkolesterolaeemi

Praksispakken giver den enkelte praksis mulighed for at ivaerksaette fokuserede tiltag pa klinik- og
patient-niveau med henblik pa malrettet opsporing og lettere henvisning til lipidklinikkerne.
Praksispakken indeholder konkrete veerktgjer, der kan ivaerksaettes pa baggrund af data fra egen
praksis, baseret pa evidens samt best-practice pa omradet.

| praksispakken om familiaer hyperkolesteroleemi sker identifikationen af patientpopulationen ud fra
KiAPs patientliste over patienter med gget risiko for FH, der findes i praksis eget it-system (laes mere
i afsnittet 'Data’). | Praksispakken findes ogsa materiale der kan lette arbejdet med at indkalde og
henvise relevante patienter til lipidklinikker.



Kvalitetsarbejdet i praksis

Afsnittet har til formal at fremvise relevante materialer, som kan bruges i praksis til lettest muligt at
identificere, validere og henvise relevante patienter og som kan bruges til eventuelt at aftale hvem i
praksis der skal gere hvad. Praksispakken beskriver de enkelte trin far henvisning, men kan tilpasses
den enkelte praksis, nar den er prgvet af pa et par patienter.

Faerste gang | bruger praksispakken, kan | indkalde en mindre gruppe patienter og efterfalgende
evaluere forlgbet. Materialerne kan bruges og plukkes efter behov. Da mange af materialerne er
interaktive, anbefaler vi at tilga praksispakken pa kiap.dk. | kan med fordel arbejde med pakkens
indhold som et team (laege/sygeplejerske/sekretzer).

Instruks for FH-risikanter - fra lipidmaling til lipidklinik.

1. Identificere: Denne del af pakken bruges til at finde, udveelge og indkalde de patienter, | finder
mest relevante. Indholdet til dette punkt giver jeres klinik en konkrete instruks for handteringen af FH
som | og personalet kan gemme og vende tilbage til. Samtidig findes der en standard invitationstekst
som bade kan sendes til patienten som mail eller SMS, eller bruges som stgtte, hvis | ringer il
patienten.

2. Validere: Her finder | en oversigt over de blodpraver, som skal tages som del af udredning og
vurdering af sekundzere arsager til forhgjet LDL-kolesterol. Samtidig findes her en pamindelse om at
huske relevant opfelgning af patienten efter prgverne.

3. Informere: Nar | skal give patienten svar pa udredningen, finder | forslag til en konsultationsfrase,
som ogsa indeholder de oplysninger, som kan indga i henvisningen til lipidklinikken. Derudover, finder
| patientinformationsmateriale, som kan udleveres til patienten, sa de kommer videre med mest mulig
information om forlgbet.

Identificer Valider Informer
Q Find FH-risikanter via FH-patientlisten o Bestil og tag nye blodpraver Q Brug henvisningsfrase til lipidklinik
@ Brug standard FH-invitation @ Bekreeft svartid hos lz2ge @ Udlever patientinformationsmateriale

Figur 1 - lllustration af arbejdsgangen i tre trin.



Materialer til praksis

Der er udarbejdet en raekke relevante materialer og guides til praksis, som alle kan tilgas pa kiap.dk
under praksispakken for familizer hyperkolesterolaemi.

¢ Instruks for FH-risikanter i almen praksis

¢ Videovejledning til at finde patienter i risikogruppen (FLP-vejledning)
¢ Demovisning af patientlisten

o Tekstfrase til patientjournal i klinikken

o Skabelon til patientinvitation for yderligere FH-udredning

¢ Patientinformationsskabelon (PMI)

e Frasetekst til henvisning

e Blodproveoversigt

Udover ovenstaende materialer, er det kan praksis kontakte den regionale kvalitetsenhed for at
hgre om mulighederne for sparring eller hjzelp til eget journalsystem.

Kontakt KiAP pa klynger@kiap.dk eller supporttelefon 7196 8844 for yderligere vejledning og
information.



Data

| de kommende to afsnit bliver datakilden og malepunkterne for familieer hyperkolesteroleemi
beskrevet.

Forlgbsplaner som datakilde

Praksis kan anvende forlgbsplans-modulet til at skabe sig et overblik over deres kronikere i egen
praksis, hvor der indgar negleveerdier med betydning for behandling og monitorering. Data, som
anvendes til at lave patientlisten over patienter med gget risiko for FH og beregne malepunkter er
baseret pa data fra praksis’ eget journalsystem, herunder diagnoser, laboratorieveerdier, ydelser og
medicin og omfatter alle patienter der i jeres journalsystem har en diagnosekode for KOL, hjerte-
karsygdom, hypertension eller diabetes. Forlgbsplaner kan tilgas gennem eget laegepraksissystem
med cpr.nr-specifikke data eller med klynge- og praksisdata igennem kiap.dk. Pa KiAP’s hjemmeside
kan du afprgve en interaktiv demo af, hvordan visningen ser ud. Link til denne fremgar i
materialeafsnittet og pa praksispakkesiden.

Datagrundlagets begransninger og potentielle fejlkilder

Forlgbsplaner er malrettet patienter med kroniske diagnoser og derfor vil patienter, som ikke har en
sadan diagnose, ikke indga i beregningerne og visningerne. En forskergruppe fra Forskningsenheden
for almen praksis Aarhus har foretaget en pilot-undersagelse af, hvor mange patienter der er tale om.
Undersggelsen, der blev foretaget i 4 praksisser pa tveers af Danmark, viste, at familicer
hyperkolesteroleemi-visningen fanger mellem 80-90% af de relevante patienter i praksis, der pa et
tidspunkt har faet malet en risiko LDL-vaerdi [4]. Identifikationen af patienter med @get risiko for FH
baseres pa LDL- veerdier med fa muligheder for at der opstar fejl og skennes derfor at vaere meget
robust i forhold til denne den malte veerdi.

Med de metodiske begraensninger og forbehold i pilot-undersggelsen, vurderes det, at visningen kan
fremvise stgrstedelen af patienter i risikogruppen for familiszer hyperkolesteroleemi og er en veesentlig
opkvalificering ift. opsporing end tidligere.



Malepunkterne

Herunder finder du oversigten over malepunkterne, som visningerne i forlgbsplaner er generet pa
baggrund af. Desuden hvilke variabler og kriterier, som praksis’ egen patientliste beregnes ud fra.
Malepunkterne og beregningerne er lzegefagligt kvalificeret og tilpasset denne praksispakke.

Praevalens

Malepunkt Information og datagrundlag

Andel af aktuelle
patienter med en risiko
LDL maling

Her indgar alle patienter der har en diagnose for diabetes, IHS, hypertension eller
hyperkolesterolaemi, OG som har en LDL maling registreret, uanset hvornar LDL
malingen er foretaget.

Ud af disse patienter findes de patienter frem, som har en risiko LDL maling
nogensinde. Uanset hvornar den er taget. Dvs. et LDL>= 5.0 eller >= 4.0 for

patienter i alderen 18-40 ar.

UIPAC koder for LDL méling er falgende:

e NPU01568
o NPU10171
e DNK35308

Andel af LDL-risiko
patienter, som fortsat
har en risiko LDL
maling (nyeste LDL>5.0
mmol/mol*)

Ud af alle patienter, som nogensinde har haft en risiko LDL méling (Dvs. et LDL>=
5.0 eller >= 4.0 for patienter i alderen 18-40 ar.) findes de patienter, hvor nyeste
LDL fortsat >= 5.0 (eller >= 4.0 for patienter i alderen 18-40 ar.). Den nyeste LDL
maling skal veere foretaget indenfor de sidste 2 ar for at veere gyldig.

Udredning

| patientlisten for familiser hyperkolsteroleemi er fremsogt patienter, som har en risiko
LDL méling (dvs. et LDL>= 5.0 eller >= 4.0 for patienter i alderen 18-40 ar.) | denne

. patientliste kan praksis manuelt afkrydse, at patienten er henvist til lipidklinik (uanset
patienter, som er hvad udfaldet af besgget i lipidklinikken bliver). Her taelles sammen hvor mange

e.‘ﬂ'(ryc!slet el heHYISt tl patienter med en risiko LDL maling, som har féet krydset af, at de er henvist til
lipidklinik fra praksis. lipidklinik.

Andel af LDL-risiko

Der kan desveerre ikke méles pa hvor mange som er henvist automatisk, da systemet
ikke har adgang til disse elektroniske henvisningsdata.



Verificeret

Ud af alle patienter med en risiko LDL maling, findes andelen af patienter, som har
faet en Familicer hyperkolesteroleemi ICD-10 diagnose registreret i praksissystemet
via en epikrise eller som har faet krydset af i patientlisten, at de har "verificeret FH”
eller som har faet krydset af i diabetes eller hjerte-formularen, at de har familieer

Andel af LDL-risiko
patienter, som har en
verificeret diagnose for

" hyperkolesterolsemi.
familicer
hyperkolesterolaemi. Det er falgende ICD-10 koder, der kigges efter:
e DE780B
e DE780B1
e DE780B2

De fleste LPS systemer vil registrere en ICD-10 diagnose i systemet, nar de modtager
en epikrise fra sygehuset og omseette det til en ICPC diagnose. Hvis dit system ikke
gor dette, og praksis ved, at de har modtaget epikriser fra lipidklinikker pa verificerede
FH patienter, sa kontakte KiAP support, sa kigger vi pa data sammen med dig.



Behandling

Andel af LDL-risiko
patienter, som er i
lipidseenkende
behandling

Andel af LDL-risiko
patienter, som er
opstartet lipidseenkende
behandling indenfor de
sidste 12 mdr.

Andel af LDL-risiko
patienter, som er i
behandling med
Ezetimibe/PSCK-9
hammer.

Ud af alle patienter, som har en risiko LDL maling (Dvs. et LDL>= 5.0 eller >= 4.0 for
patienter i alderen 18-40 &r.) findes de patienter, som er i en eller anden form for
lipidseenkende behandling (statiner, fibrater, ezetimibe eller PCSK-9 heemmer)

Folgende atc-koder indgar

Statin

Fibrat

o FEzetimibe

e  PCSK-9 heemmer
Medicinen skal veere fast, ma ikke veere pauseret og skal have en validt FMK-id.
Ud af alle patienter, som har en risiko LDL maling (Dvs. et LDL>= 5.0 eller >= 4.0 for
patienter i alderen 18-40 &r.) findes de patienter, som er i en eller anden form for
lipidseenkende behandling (statiner, fibrater, ezetimibe eller PCSK-9 haemmer) OG

hvor startdato for behandlingen er < 12 maneder siden. LDL malingen ma gerne vaere
> 1 &r gammel, det er underordnet hvornar den er fra.

Statin

Fibrat

e Ezetimibe

e  PCSK-9 heemmer
Medicinen skal veere fast, ma ikke vaere pauseret og skal have en validt FMK-id.
Sa det betyder, at opstartsdatoen for medicin af den af de 4 neevnte skal veere
indenfor de sidste 12 mdr., der ma ikke veere fx statin for 4 ar siden, som er startet,

mens ezemtimibe er startet for 3 mdr siden. En sadan patient taeller ikke med.

Det skal veere en samlet opstartsdato for alle 4 klasse, som er indenfor de sidste 12
mar.

Ud af alle patienter, som har en risiko LDL maling (Dvs. et LDL>= 5.0 eller >= 4.0 for
patienter i alderen 18-40 &r.) findes de patienter, som er i Ezetimibe behandling:

Atc-kode:
e  Ezemtimibe: C10AX09 og C10BA02, 05, 06, 10, 11
o PSCK-9: C10AX13, 14 0g 16

Medicinen skal veere fast, ma ikke veere pauseret og skal have en validt FMK-id.



Behandlingsmal

Andel af LDL risiko-
patienter, som opnar LDL
< 2.6 mmol/l

Andel af LDL risiko
patienter, som opnar
reduktion pa 50 % i LDL

Ud af patienter, som har en risiko-LDL maling (Dvs. et LDL>= 5.0 eller >= 4.0 for
patienter i alderen 18-40 ar.) der frems@ges de patienter, hvor deres LDL mél < 2,6,
uanset hvad deres anbefalede mal er.

Veer opmaerksom pa, at flere af dine patienter kan have et behandlingsmal, som bgr
veere lavere end < 2.6 i LDL. Her ses det blot overordnet set hvem som kommer <
2.6, men det reelle antal patienter, som opnar deres behandlingsmal for LDL vil veere
lavere for din praksis, end det tal du ser, fordi nogen patienter skal laengere ned.

Der geelder falgende:
LDL < 2,6

Diabetes patienter uden IHS eller anden hjertekar sygdom og diabetes patienter uden
pavirket nyrefunktion (mikro eller eGFR30-59) skal have et LDL < 2,6. Det samme g@r
sig geeldende for almindelige hypertensions og hyperkolesteroleemi patienter uden
enkeltstdende risikofaktorer og hypertensions/hyperkolesteroleemi patienter med
kronisk nyresygdom (let nyrepavirkning: mikro eller eGFR 30-59). Derudover skal FH
patienter uden nogen risikofaktorer ligeledes have et LDL < 2.6

LDL < 1,8

Diabetes H@J risiko patienter (>= 3 risikofaktorer), diabetes patienter med hjertesvigt
uden IHS og diabetes patienter med pévirket nyrefunktion (mikro eller makro eller
eGFR < 60) skal have et LDL < 1,8. Det samme gor sig geeldende for almindelige
hypertensions patienter med en enkeltstaende risikofaktor og hypertensions patienter
med kronisk nyresygdom (svaer nyrepavirkning: makro eller eGFR <30). Derudover
skal FH patienter med mindst 1 risikofaktorer ligeledes have et LDL < 1,8

LDL <14

Diabetes patienter med IHS og IHS patienter uden diabetes skal have et LDL < 1.4.
Det samme gor sig geeldende for patienter med Iskeemisk apopleksi/TCI/PAD.

Naevner er: patienter, som har en risiko-LDL maling (Dvs. et LDL>= 5.0 eller >= 4.0 for
patienter i alderen 18-40 ar.)

| taelleren fremsoge de patienter, hvor deres nyeste LDL vaerdi opnar et fald >= 50 % i
forhold til den hgjeste LDL maling registeret pa patienten. |
behandlingsrekommandationerne kan man sigte efter at opna et fast LDL méal som fx
< 2.6 eller < 1.8. Nogen gange kan det dog ogsa veere nok at opna et fald pé& > 50 %.
Hvis behandlingsmalet ikke er ndet og man ikke har faet behandlet LDL ned p& < 50
% ift. Den hgjeste veerdi, kan man overveje at intensivere pt. behandling yderligere
eller addere yderligere/aendre den medicinske behandling.



Andel af patienter med
verificeret FH diagnose,
som opnar LDL < 2.6
mmol/mol

Ud af alle patienter med en verificeret ICD-10 diagnose for FH eller hvor praksis
manuelt i patientlisten for familieer hyperkolesterolasemi har krydset af, at pt. har
verificeret FH, eller hvor praksis har afkrydset i diabetes eller hjerteformularen, at
patienten har FH, fremsgges disse patienter som neevner.

Ud af disse vises sa andelen, som opnar et LDL < 2.6

Patienter med FH som bar opna et LDL < 2.6 er patienter, som IKKE har 1 eller flere
risikofaktorer (hypertension, mikroalbuminuri og/eller rygning). Der kan derfor forsat
veere patienter, som skal behandles laengere ned til < 1.8, hvis de har mere end 1
risikofaktor eller < 1.4, hvis de har IHS.

Alle mélepunkterne og tilhgrende patientliste kan tilgas gennem praksis’ eget journalsystem

Selektion og definition af patientgruppe med hgj risiko for FH: Alle 18-40 ar der i laboratorie data
(nogensinde) har registreret en veerdi af risiko LDL-kolesterol = 4,0 mmol/l OG alle 40+ arige der
(nogensinde) har registret en veerdi af risiko LDL-kolesterol = 5,0 mmol/l. De variabler og kriterier,
som udgear beregninger og visninger, kan findes pa praksispakkesiden.
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