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Kvalitetsudvikling

Databasen for Familiger
Hyperkolesteroleemi: Behov for gget
fokus pa opsporing af bern

Det er fortsat kun omkring 38% af de anslaede ca. 27.000 danskere med
familizer hyperkolesteroleemi (FH) som er diagnosticeret. Der bgr iseer vaere
stgrre fokus pa opsporing af bgrn med FH via familieudredning.
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Resultat fra arsrapporten, 1. juli 2023 - 30. juni 2024.

Databasen for Familizer Hyperkolesteroleemi fra Sundhedsveesenets Kvalitetsinstitut (SundK).

Databasens tredje drsrapport viser, at der pa trods af det danske sundhedsvaesens markante fokus
pa hyperkolesteroleemi med ca. 2.7 mio. LDL-kolesterol malinger pa 1.8 mio. personer i
opgerelsesaret, fortsat er lang vej igen for alle danskere med familizer hyperkolesteroleemi (FH) er

opsporet, diagnosticeret og i relevant og tilstreekkelig behandling.

Det estimeres, at 1 ud af 220 har FH, svarende til ca. 27.000 personer i Danmark, herunder ca.
5.000-6.000 bgrn under 18 ir. Den 1. juli 2024 var 10.249 patienter registreret med en diagnose for
FH i Landspatientregisteret og/eller registreret med sikker/sandsynlig FH i PROGENY
(stramtraesprogram som anvendes ifm. opsporing og udredning). Det svarer til, at ca. 38% af den
forventede population med FH er blevet diagnosticeret, hvilket er en stigning pé 4 %-point
sammenlignet med det foregaende ar. Blandt de 10.249 personer som er registreret med en FH-
diagnose er kun 455 under 18 ar, hvilket udger mindre end 10% af det forventede antal bgrn og

unge med FH.

FH er en arvelig tilstand med dominant arvegang. Hovedparten af personer med FH har et
reduceret antal LDL-receptorer, hvilket medfarer, at plasma LDL-kolesterol er forhgjet (typisk
fordoblet) fra fadslen. Ubehandlet medforer tilstanden en 10-15 gange oget risiko for
aterosklerotisk hjertekarsygdom saerligt hos yngre og midaldrende. Pabegynder personer med FH
kolesterolseenkende behandling tidligt i livet, optimalt fra barndommen, reduceres risikoen for

aterosklerotisk hjertekarsygdom markant, og formentligt til niveauet for resten af befolkningen.
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I perioden 1. juli 2023 - 30. juni 2024 blev i alt 1.247 personer diagnosticeret med FH, hvilket er 87

feerre end éret for. Af disse var kun 112 (9%) bern og unge under 18 ar.

FH skal misteenkes, og medfere henvisning til klinik for arvelig hyperlipideemi, ved forhgjet
plasma LDL-kolesterol = 5 mmol/L eller = 4 mmol/L for personer under 40 ar samt ved forekomst
af tidlig aterosklerotisk hjertekarsygdom (maend < 55 ar og kvinder < 60 ar) og hejt
kolesterolniveau i familien. LDL-kolesterol over de angivne greenser bekraftes ved mindst to
maélinger med mindst én uges interval og sekundeer dyslipideemi udelukkes inden henvisning.
Arsrapporten viser, at under 5% af de personer, som far pavist et LDL-kolesterol niveau over disse

graenser, er blevet udredt i en klinik for arvelig hyperlipideemi inden for et ar.

Den kumulative incidens af aterosklerotisk hjertekarsygdom blandt patienter med FH er 35% hos
meaend ved 55-arsalderen og 21% hos kvinder ved 60-arsalderen. Omkring hver fjerde patient med

FH har udviklet aterosklerotisk hjertekarsygdom inden de blev diagnosticeret med FH.

Blandt de patienter med FH, som i opgerelsesaret havde faet méalt LDL-kolesterol, havde 38%
opnéet behandlingsmalet for LDL-kolesterol. Blandt barn med FH havde 72% opnaet
behandlingsmalet, mens det kun var tilfaeldet for 20% af de voksne FH-patienter med

aterosklerotisk hjertekarsygdom.

Disse tal indikerer, at der er et betydeligt forebyggelsespotentiale i at opspore og behandle
personer med FH. Det vil kreeve nye initiativer at {4 flere med forhgjet LDL-kolesterol henvist til
udredning i en klinik for arvelig hyperlipideemi, og samtidig vil flere henvisninger kraeve en oget
kapacitet i klinikkerne. Der bgr isaer vaere langt mere fokus pa opsporing af bern med FH enten

gennem kaskadescreening eller anden screening.

Arsrapporten har varet i kommentering hos alle regioner.

Hele drsrapporten kan lzeses pa sundk.dk:
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