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Indledning

Hjertekarsygdom er en af de hyppigste arsager til dgd i Danmark. Siden 1995 er antallet af dgdsfald, som
skyldes hjerte-kar-sygdom, mere end halveret, hvilket bl.a. skyldes forebyggelsesindsatser med fokus pa at
reducere kolesteroltallet [1]. | perioden 1. juli 2022 til 30. juni 2023 er der malt kolesteroltal pa omkring 1.8
millioner danskere. Maling af kolesterolveerdier er saledes en af de hyppigste biokemiske tests som
rekvireres i almen praksis [2], hvorfor der er et stort potentiale i at tolke disse korrekt mhp. at opspore
relevante patienter mistaenkt for familiaer hyperkolesteroleemi (FH). | 2020 blev Databasen for Familiaer
Hyperkolesteroleemi (DFH) oprettet mhp. at monitorere diagnosticeringen, kvaliteten af opsporingen samt

behandlingen af patienter med FH i Danmark [3].

Om familizer hyperkolesteroleemi

Det vurderes, at mellem 14 til 34 mio. mennesker pa verdensplan har FH [4]. | Danmark vurderes ca. 1 ud af
220-250 personer at have FH svarende til ca. 30.000 danskere [5]. FH er en arvelig sygdom, hvor flere
genetiske defekter forarsager en autosomal dominant arvegang. Arsagen til forhgjet LDL-kolesterol ved FH
er en nedsat evne til at fjerne LDL partikler fra blodet [6]. Kolesterolomsatningsdefekten er til stede
allerede fra fgdslen, hvilket betyder, at en patient med homozygot FH og heterozygot FH vil na et LDL-
niveau svarende til en 55-arig uden FH allerede som hhv. 12,5-arig og 35-arig [4]. Hovedparten af
patienterne med FH er endnu ikke diagnosticeret, og opggrelser har vist, at der opspores alt for fa med FH i
Danmark [2]. Jf. tal fra DFH opspores kun halvdelen ud af de 2400 personer, som skal opspores arligt, for at
hele populationen af danskere med FH ville vaere opsporet i Igbet af 10 ar fra etableringen af DFH. Dette er
et sundhedsmaessigt problem, da undersggelser har vist, at ubehandlet FH medfgrer op til 13 gange forgget
risiko for tidlig debut af aterosklerotisk hjertekarsygdom [5]. Den pracise debutalder for hjertekarsygdom i
Danmark er ukendt, men undersggelser har vist, at omkring 50 % af maend og 30 % af kvinder med
ubehandlet heterozygot FH udvikler et myokardieinfarkt, inden de fylder hhv. 50 ar og 60 ar [6]. Hos
patienter med ubehandlet homozygot FH optraeder aterosklerotisk hjertekarsygdom typisk med debut af

klinisk sygdom eller i veerste tilfeelde dgd allerede inden 20-30-arsalderen [7].

Den praktiserende laeges funktion

Almen praksis bgr have en central rolle i opsporingen af patienter med FH i Danmark. Seerligt, nar deri
perioden 1. juli 2022 til 30. juni 2023 kun blev udredt 5,9 % af de nordjyske patienter, som fik pavist to LDL-
kolesterol malinger over den fastsatte graense for, hvornar man bgr mistaenke FH [2]. Pa nationalt plan er

kun 4,4 % af de patienter, hvor FH bgr mistaenkes, udredt i den fgrnaevnte periode [2]. | 2024-arsrapporten
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fra DFH er det vurderet af en FH-ekspertgruppe, at mindst 80% af patienterne, hvor kolesteroltallet giver

mistanke om FH, bgr ses til udredning i én af de 15 danske lipidklinikker.

Henvisningskriterier og udredning i almen praksis

Det er vigtigt at foretage biokemisk screening ved familizer disposition til tidlig hjertekarsygdom (debut ved
maend < 55 ar, kvinder < 60 ar) samt ved forekomst af hyperkolesteroleemi i familien.
Forstegradsslaegtninge til patienter diagnosticeret med FH kan henvises direkte til en af de danske

lipidklinikker, hvis de ikke allerede er blevet indkaldt som led i kaskadescreening.

Henvisningskriterier til lipidambulatoriet [6]:
1. Personer =40 ar med LDL-kolesterol = 5,0 mmol/L.
2. Personer < 40 ar med LDL-kolesterol > 4,0 mmol/L.
3. Personer med LDL > 4,0 og tidlig indsaettende aterosklerotisk hjertekarsygdom (maend < 55 ar,

kvinder < 60 ar).

For at bekraefte forhgjet LDL-kolesterol skal veerdien males 2 gange med mindst 1 uges mellemrum, og
begge LDL-malinger skal veere over ovenstaende graenseveaerdier fgr henvisning til lipidambulatoriet. Forud
for henvisning til lipidambulatoriet skal sekundaer dyslipideemi, herunder bl.a. lavt stofskifte, kronisk
nyreinsufficiens, sveert dysreguleret diabetes og keto-diaet, veere udelukket eller behandlet bedst muligt.
Kolesteroltallene monitoreres fortsat under behandling af sekundaer dyslipideemi mhp. revurdering af, om
der efterfglgende er indikation for henvisning til én af de danske lipidklinikker.

Forekomst af senexantomer og/eller arcus cornealis hos patienten eller fgrstegradssleegtninge er ogsa

relevant at undersgge for i forbindelse med udredning.

| lipidklinikkerne anvendes Dutch Lipid Clinical Network (DLCN)-score (se bilag 1) til at stille FH diagnosen
baseret pa familiehistorie, kliniske, genetiske og biokemiske data. DLCN inddeler FH diagnosen i: definitiv
FH, sandsynlig FH, mulig FH og ikke-sandsynlig FH. Scoren er baseret pa et internationalt anerkendt point

system [8].

Behandling
Tidlig igangsaettelse af lipidsaenkende behandling hos patienter med FH kan reducere risikoen for
aterosklerotisk hjertekarsygdom til et niveau taet pa baggrundsbefolkningens [5]. Dette understreger

vigtigheden af tidlig opsporing, diagnosticering og behandling.
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Behandlingen af FH er en specialistopgave og omfatter bade non-farmakologisk og farmakologisk
intervention. Alle patienter med FH bgr tilbydes radgivning hos en klinisk diaetist, screenes og behandles for
gvrige risikofaktorer for aterosklerotisk hjertekarsygdom fx hypertension, diabetes, rygning, fysisk
inaktivitet m.v. [5]. Hos patienter med FH er der som udgangspunkt indikation for farmakologisk
behandling, hvor hgjdosis statin er fgrstevalg. Dog har mange patienter behov for supplerende behandling
med ezetimib, bempedoinsyre og/eller PCSK9-haammere via lipidklinikkerne for at nd behandlingsmalet.
Ifglge gaeldende retningslinjer er behandlingsmalet, at patienter med FH uden hjertekarsygdom og
patienter med FH med mindst én betydende risikofaktor, at reducere LDL med 50 % fra ubehandlet LDL-
veerdi og samtidig na behandlingsmalene pa hhv. LDL < 2,6 og LDL < 1,8 [9]. Kaskadescreening af
forsteledsslaegtninge til patienter med FH organiseres systematisk af lipidklinikkerne for effektivt at
identificere sa mange patienter og familier med FH som muligt, f@r der opstar symptomgivende og
potentielt livstruende aterosklerotisk hjertekarsygdom [6]. Behandlingen af patienter med FH er livslang og
varetages af lipidklinikkerne. Pa sigt kan der planlaegges overgang til almen praksis, hvis det vurderes mest

hensigtsmaessigt for patienten [5].

Formal

For fa patienter henvises til udredning for FH i de danske lipidklinikker, hvilket medfgrer betydelig
underdiagnostik og underbehandling af FH i Danmark. Vi gnsker at undersgge for arsager til manglende
henvisning, hvilket leder frem til fglgende forskningsspgrgsmal:

Hvad er kendskabet til henvisningskriterierne for familiaer hyperkolesterolaemi? Bliver de relevante

hgjrisikopatienter henvist?

Metode

Karakteristik af praksis

Dataindsamlingen er foretaget i november 2025 i tre laegeklinikker i Region Nordjylland, hvor vi til daglig
arbejder. Den ene laegeklinik er Laegeklinikken Sulsted, som er placeret i Sulsted by ca. 16 km nord for
Aalborg, med 8.617 patienter. Den anden laegeklinik er Leegerne i Jernbanegade, som er placeret i Stgvring
by ca. 20 km syd for Aalborg, tilknyttet 6.659 patienter. Den tredje laegeklinik er Laegerne ved Stranden,

som er placeret i Hadsund by ca. 44 km syd for Aalborg, med 4.461 patienter.

Side 5 af 25



Sp@rgeskema

Vi har udarbejdet et spgrgeskema i Google Forms (se bilag 2). Dette sp@grgeskema er blevet tilsendt laegerne
i de tre forskellige laegeklinikker. Vi har inkluderet laeger pa alle uddannelsestrin: KBU-laeger, introlaeger,
hoveduddannelseslaeger samt speciallaeger. Der var ingen eksklusionskriterier. | alt har 17 laeger besvaret
spgrgeskemaet (0 KBU-lzeger, 1 introlaege, 4 hoveduddannelseslaeger samt 12 speciallaeger). Svarprocenten
var 100%.

Respondenterne er ikke informeret om forskningsemnet for at undga forudgaende forberedelse inden
besvarelse af spgrgeskemaet. Respondenterne er bedt om ikke at sla op undervejs med det formal at teste
deres umiddelbare kendskab. Dette er de bade fortalt mundtligt, men ogsa skriftligt i spgrgeskemaet. Vi
sporger direkte til de geeldende henvisningskriterier for at se, om laegerne er langt fra eller taet pa graensen
for LDL-henvisningsgraensen. Vi har opstillet tre svarmuligheder for arsager til manglende henvisning til
lipidambulatoriet, fx tendens til at henvisning afvises eller at de praktiserende laeger selv starter op i
lipidseenkende behandling. Vi giver mulighed for, at man kan kommentere i feltet “andet” for at fange
potentielle arsager, som vi ikke har overvejet. Vi spgrger desuden ind til kendskabet til arbejdet i
lipidambulatoriet.

Se bilag 2 for selve spgrgeskemaet, som er sendt ud til leegerne i de tre laegeklinikker.

Dataudtraek

Vi har indsamlet data ved hjalp af en udarbejdet journalaudit. Til dataudtreek har vi anvendt praksispakken
”Familiaer Hyperkolesterolaemi (FH)”, som er udarbejdet af KiAP (Kvalitet i Almen Praksis) [10].

Data blev indsamlet fra IT-systemerne XMO og EG Clinea. For at fa identificeret patienterne har vi anvendt
"Forlgbsplaner” i leegesystemet. Under dette punkt findes praksispakken “Familizer Hyperkolesteroleemi”.
Fra denne praksispakke genereres patientlister baseret pa bl.a. alder, DLCN score, LDL-vaerdier, tidligere
kardiovaskulzer sygdom eller iskaemisk hjertesygdom, om de er startet i lipidsaenkende behandling,
nyrefunktion samt om de er henvist eller ej til én lipidklinik. Patientlisterne er inddelt i fire forskellige

grupper, som er defineret ud fra kriterier opsat af KiAP.

De er som fglgende:

Unge Risikanter Patienter, som har faet malt en LDL-maling > 4,0, da patienten var mellem 18-40
ar.
Mulige Risikanter Patienter, som har en LDL-veerdi 2 5,0, og som ikke indgar i “Unge Risikanter” eller

"Hgj Risiko” listerne.
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Hgj Risiko Patienter, som har faet malt en LDL-maling > 6,5 og/eller har faet en diagnose for
IHS/CVD inden de fyldte 55 ar for maend eller inden 60 ar for kvinder.
Verificerede FH Patienter, som enten har en ICD-10 diagnose for FH eller hvor praksis har

verificeret i en forlgbsplan eller pa patientlisten, at patienten har FH.

| denne opgave fokuserer vi pa gruppen “Hgj Risiko”. | denne gruppe fik vi genereret patientlister, hvor der
var hhv. 19 hgjrisikopatienter i Leegeklinikken Sulsted, 9 hgjrisikopatienter ved Laegerne i Jernbanegade
samt 10 hgjrisikopatienter ved Laegerne ved Stranden. Det vil sige, at i alt blev 38 patienter identificeret.
Heraf er 5 patienter blevet ekskluderet fra vores studiepopulation. 2 patienter er ekskluderet pga. tydelig
sekundaer dyslipideemi (stofskiftesygdom samt alkoholisk leversygdom) som arsag til LDL-forhgjelse. 3
patienter er ekskluderet, da de var fejlkodede i journalsystemet i forhold til CVD, og derfor ikke er
hgjrisikopatienter, som er vores studiepopulation. | alt er 33 hgjrisikopatienter inkluderet i vores
journalaudit, hvoraf 4 patienter allerede er verificeret med FH. Disse burde veaere flyttet til “Verificeret FH”

gruppen, men pga. forkert kodning som “hyperkolesterolaemi” er de stadig i "Hgj Risiko”-gruppen.

Dataanalyse
Spgrgeskema:
Efter besvarelserne af spgrgeskemaet blev data analyseret i Google Sheets. Vi anvendte simpel deskriptiv

statistik med antal og procent samt opstillede tabeller og diagrammer.

Journalaudit:

Vi har systematisk gennemgaet patientjournaler, laboratoriekort med blodprgver samt medicinkort og
registreret positive fund i en journalaudit (se nedenstaende skema i figur A samt bilag 3). Vi registrerede
patientens aktuelle alder, alder ved hgjeste malte LDL samt gennemgaet alle tilgaengelige laboratoriedata
for at finde oplysninger om, hvorvidt patienten har to LDL-veerdier, som ligger over greensevardien for,
hvornar patienten bgr henvises til lipidklinikken jf. tidligere naevnte henvisningskriterier. LDL-
greenseveaerdien andrer sig ved alder over/under/lig 40 ar. Vi har derfor taget hgjde for alder saledes, at
patienten naturligvis opfylder henvisningskriterium 1 (se s. 4 i indledningen), hvis patienten i den fulde
tilgeengelige periode er = 40 ar med to LDL-malinger pa 2 5. Hvis patienten er = 40 ar med en LDL-maling 2 5
og en tidligere maling med LDL > 4 ved alder < 40 opfylder patienten ogsa henvisningskriteriet. Vi
registrerede tidligere forekomst af kardiovaskulzaer sygdom og iskaemisk hjertesygdom ud fra gennemgang

af patientens tilgeengelige journalnotater samt diagnosekoder. Vi har taget hgjde for alder pa tidspunktet
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for debut af tidlig hjertekarsygdom i forhold til, om patienten opfylder henvisningskriterie 3 (se s. 4 i
indledningen). Vi har registreret ”ja” til adspurgt familiedisposition, hvis der er registreret en forespgrgsel
hertil pa et hvilket som helst tidspunkt i patientens journal. Vi har registreret ”“ja” til malte biokemiske
veerdier svarende til de anbefalede blodprgver for sekundaer dyslipideemi, safremt disse er taget inden for 1
ar efter/fgr den hgjest malte LDL. Efterfglgende blev data analyseret i Google Sheets. Vi anvendte simpel

deskriptiv statistik med antal og procent samt opstillede tabeller og diagrammer.
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Figur A: Journalaudit skema

Resultater

Spdrgeskema
Alle 17 lzeger kender til lipidambulatoriet i Aalborg. 6 ud af 17 lseger (35,3 %) angiver ikke at kende
henvisningskriterierne (se figur 1.1 i Bilag 4). 12 ud af 17 laeger (70,6 %) ved, at der jf. henvisningskriterierne

skal vaere malt LDL 2 gange forud for henvisning (se figur 1.2.1 i Bilag 4).

Hos personer med tidlig indsaettende hjertekarsygdom svarer 7 ud af 17 leeger (41,2 %), at LDL skal veere >
4,0 og de resterende 10 leger (58,8 %) angiver en hgjere LDL-graense (1 svarer, at LDL-graensen er > 4,5 og
9 svarer, at LDL-graensen er 2 5,0) (se figur 1.2.2 i Bilag 4). 14 ud af 17 lzeger (82,4 %) ved, at hos personer >
40 ar bgr FH misteenkes ved LDL 2 5,0 (se figur 1.2.3 i Bilag 4). De 3 laeger, som har svaret forkert, angiver
alle en for hgj graenseveerdi (1 laege svarer LDL graensen er > 5,6 og 2 leeger svarer LDL graensen er 2 6,0).
Hos personer < 40 ar svarer 9 ud af 17 laeger (52,9 %), at LDL-graensen er > 5,0, og der er 7 leeger (41,2 %),

som svarer korrekt pa, at LDL skal vaere > 4,0 (se figur 1.2.4 i Bilag 4).

Vi har spurgt leegerne, hvad deres bevaeggrund er, hvis de veelger ikke at henvise patienten til
lipidambulatoriet (se nedenstadende figur 1 (figur 1.3.1 i Bilag 4)). 12 ud af 17 laeger (70,6 %) opstarter selv

lipidseenkende behandling og fglger patienten i praksis. 2 ud af 17 leeger (11,8 %) oplever tendens til at
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henvisningen afvises. 3 ud af 17 leeger (17,6 %) angiver, at de er i tvivl om, hvilke patienter de gnsker at se i
lipidambulatoriet. 4 laeger (23,5 %) har angivet "andet”. Herudaf har 2 laeger kommenteret, at de henviser,
hvis de far mistanken om FH, mens 2 laeger kommenterer, at nogle gange henviser de ikke, fordi patienten

ikke gnsker henvisning til sygehuset.

Figur 1
Hvis du veelger IKKE at henvise til Lipidambulatoriet ved mistanke om familiser hyperkolesteroleemi, hvad er
drsagen hertil? (Du ma gerne seette kryds i flere).

Jeg opstarter selv
lipidsaenkende behandling 12 (70,6%)
og falger op

Tendens til at
henvisningen afvises 2(11.8%)

Jeg er i tvivl om, hvilke
patienter de gnsker at se i 3(17,6%)
Lipidmabulatoriet

Andet (beskriv nedenfor) 4 (23,5%)

0 2 4 6 8 10 12

Antal besvarelser

Vi har spurgt ind til, om lsegerne ved, at der tilbydes genetisk udredning pa sygehuset. 13 ud af 17 laeger
(76,5 %) ved, at der foretages genetisk udredning af patienten i lipidambulatoriet (se figur 1.4.1 i Bilag 4).
Ca. halvdelen af legerne (52,9 %) ved, at der ogsa tilbydes genetisk udredning af alle f@rstegradsslaegtninge
til personer med verificeret FH (se figur 1.4.2 i Bilag 4).

Journalaudit

Ud af de 33 identificerede hgjrisikopatienter er 24 ikke henvist og 9 er henvist til lipidambulatoriet. 16 ud af
de 24 ikke-henviste patienter (48,5 % af den samlede population) opfylder henvisningskriterierne. 8 ud af
de 24 ikke-henvist patienter (24,2 % af den samlede population) opfylder ikke henvisningskriterierne. Af de
9 henviste opfylder 7 henvisningskriterierne (21,2 % af den samlede population), og 2 g@r ikke (se

nedenstaende figur 2 (figur 2.1 i Bilag 4)).

30 ud af de 33 (90,9 %) patienter af hgjrisikopatienterne var pd udtraekningstidspunktet i lipidseenkende
behandling (se figur 2.2 i Bilag 4).
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Figur 2
Henviste og ikke henviste patienter i hgjrisikogruppen for familizer hyperkolesterolaemi inkl. fordeling efter
om de opfylder henvisningskriteriet til Lipidambulatoriet.

25 B Opfylder ikke kriterier
Opfylder kriterier

20 8 (24,24%)
815
[
o
g
= 10
E 16 (48,48%) 2 (6,06%)
5
7 (21,21%)
0 1 . .
|kke henvist Henvist
Diskussion

Ubehandlet FH medfgrer gget risiko for tidlig debut af aterosklerotisk hjertekarsygdom. Risikoen reduceres
markant ved tidlig diagnostisk og iveerkszettelse af forebyggende behandling. Hovedparten af patienter
med FH er fortsat ikke diagnosticeret, og kun en lille andel bliver henvist af de praktiserende lager til
udredning for FH i lipidklinikkerne [5]. Dette stemmer overens med vores resultater, som viser at 48,5 % af

patienterne opfylder henvisningskriterierne men ikke er blevet henvist til lipidambulatoriet.

Sp@rgeskema

Spergeskemaundersggelsen giver et indblik i den lokale praktiserende laeges tankegang, hvilket er et
omrade, der er sveaert at kvantificere. Der er dog flere metodiske begraensninger ved denne undersggelse.
For det f@grste er populationen lille: 17 laeger fordelt pa tre laeegeklinikker i samme region alle relativt taet pa
Aalborg. Derved er resultatet ikke ngdvendigvis sammenligneligt med resultatet, hvis man havde spurgt i et
andet omrade, fx i et omrade noget lengere vaek fra en lipidklinik. Kgnsfordelingen blandt laegerne er ikke
opgjort, og fordelingen af laegernes erfaringsniveau er heller ikke ligeligt fordelt, men udggres
hovedsageligt af speciallaeger i almen medicin. Forskellen i besvarelser alt efter klinik og erfaringsniveau er
ikke belyst i denne opgave. Det kan derfor diskuteres, om studiepopulationen er repraesentativ for en
stgrre population fx alle almen praksis lseger i Region Nordjylland.

En styrke ved undersggelsen er, at vi har forsggt at minimere informationsbias ved at undlade at give
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mulighed for forberedelse til spgrgeskemaet. Vi har desuden minimeret social desirability bias ved at bede
dem svare eerligt, hvilket vurderes at veere opnaet i tilfredsstillende grad baseret pa besvarelserne, da der

ved oplagte ja/nej spgrgsmal svares begge dele.

| de tre klinikker angiver 65 %, at de kender henvisningskriterierne og 35 % angiver, at de ikke kender
henvisningskriterierne. Dette kan potentielt pavirke resultaterne, da vi ikke har inddelt svarene efter, om
dem, der tilkendegiver at de ikke kender henvisningskriterierne, svarer mere forkert end dem som angiver,
at de kender henvisningskriterierne. Samlet giver resultaterne en indikation af, at leegerne husker den
tidligere uofficielle henvisningsgranse pa LDL > 5,0 uanset alder ved mistanke om FH. Det kunne vaere
relevant at undersgge, om de laeger, der ikke kender henvisningskriterierne svarer oftere LDL 2 5 end dem,
som kender henvisningskriterierne. Dette kunne indikere, at der i sa fald bgr iveerksaettes malrettet

informationsmateriale mhp. opdatering af viden om henvisningskriterierne.

Da lzegerne i spgrgeskemaet blev bedt om ikke at spge information undervejs, afspejler dette ikke
almindelig klinisk praksis. Det kunne taenkes at flere af laegerne ville veere betaenkelige over en LDL 2 4,0 og
sa have fremsggt henvisningskriterierne jf. gaeldende retningslinjer. Dette belyses ikke af
spgrgeskemaundersggelsen. Det er dermed ikke ensbetydende med, at fordi laegerne svarer “forkert”, at

de relevante patienter sa ikke vil blive henvist.

Vi har desuden vaeret interesserede i arsagen til, hvorfor leegerne valger ikke at henvise. Det har vaeret
metodisk udfordrende at stille dette spgrgsmal uden at blive for unuanceret. Nar vi direkte spgrger “hvad
der ggr, at de IKKE henviser?” kan det tolkes som om, at de i sa fald aldrig henviser inkl. ved
mistanke/opfyldte kriterier. Vi har ikke kendskab til, hvor mange patienter de pagaldende laeger

henviser/ikke henviser til lipidambulatoriet, hvorved der mangler et reelt sammenligningsgrundlag.

Vi har undersggt kendskabet til genetisk udredning af patienter mistaenkt for FH. Vi kunne i stedet for
"vidste du” spgrgsmal med “ja/nej” svar have spurgt “Tilbyder lipidambulatoriet genetisk udredning?” for
at spgrgsmalet blev mindre informativt og i stedet bliver mere undersggende. Ud fra resultaterne
mistaenkes at kendskabet til kaskadescreening af pargrende i lipidklinikkerne ikke er sa udbredt, hvilket
indikerer endnu én mulig arsag til for fa henvisninger til trods for, at dette er en vigtig del af

lipidklinikkernes arbejde.

Journalaudit
Systematikken er gget ved brug af KiAPs praksispakke for FH i opsporingen af de "Hgj Risiko” patienter, som
potentielt bgr veere henvist til lipidambulatoriet. Vi har ikke udtaget stikprgver, men i stedet inkluderet

hele gruppen af "Hgj Risiko” patienter, hvorved vi har minimeret risikoen for selektionsbias. Derudover er
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data indsamlet i hele den periode, hvorpa vi har journal og tilgaengeligt biokemisk data pa patienten. Dog er
datagrundlaget afhaengig af korrekt kodning af hyperkolesterolaemi, IHS og CVD. Hvis diagnoserne ikke er
kodet korrekt, burde patienten potentielt havne i en af de andre grupper, seerligt hvis LDL samtidig er under
grensevaerdien for “Hgj Risiko” gruppen svarende til LDL 2 6,5. Vi har forsggt at tage hgjde for dette ved at
ekskludere dem, som vi har fundet, der var fejlkodet.

Samtidig har vi kigget tilbage i patienternes tilgaengelige biokemiske resultater, hvor vi her er begraenset af,
at vi kun har LDL-malinger i den periode, som patienten har vaeret tilknyttet praksis, hvis de ikke har faet
overfgrt tidligere journaler. Der kan ydermere potentielt ligge nogle kolesterolmalinger i

sundhedsjournalen, som ikke er overfgrt til klinikkernes system.

Vores resultater viser, at 8 ud af de 24 ikke-henviste patienter svarende til 24,2 % af den samlede
population ikke opfylder henvisningskriterierne. Vi har konstateret, at nogle patienter ikke opfylder
henvisningskriterierne til lipidambulatoriet grundet mangel pd 2 LDL-malinger. Fx har vi 1 patient i vores
audit med en markant forhgjet LDL-maling > 6,5, som er startet i statin behandling pa baggrund af en enkelt
maling. Hvis man vil finde ud af om patienten opfylder henvisningskriterierne, skal man udregne den
korrigerede LDL-veerdi under samtidig behandling med statin, hvilket er en beregningsmetode, som vi ikke
har anvendt og som i gvrigt ikke anvendes som rutine i almen praksis. Dette indebaerer risiko for maskering

og dermed potentielt en for stor andel patienter, som ikke opfylder henvisningskriterierne i “ikke-henviste”

gruppen.

Vi har i vores journalaudit inddraget de biokemiske mal, som lipidklinikkerne selv henviser til ved udredning
for sekundaer dyslipidaemi [9]. Vi har registreret vores biokemiske malinger 1 ar fgr/efter hgjeste
registrerede LDL-maling, hvilket er behaeftet med en del fejlkilder. Vi kan ikke regne med at blodprgverne
ngdvendigvis er koblet sammen med LDL-malingen, som oftest er inkluderet i arskontroller og
screeningsprgver i almen praksis. Vi har erfaret at kriterierne for sekundaer dyslipideemi kan veere upraecise
og vanskelige at anvende i klinisk praksis og seerligt retrospektivt at tolke. Det kan fx vaere sveert at tolke pa
diabetespatienten ift., hvilken HbAlc-graense patienten bgr/ikke bgr henvises, da forhgjet kolesterol ogsa

ofte ses som led i andre livsstilssygdomme. Komorbiditet kan derfor vanskeligggre tolkningen af kriterierne.

Vi har sammenlignet vores in- og eksklusionskriterier med et dansk studie fra 2021, hvor man i 6 almene
praksis har elektronisk screenet 9652 patientjournaler for tegn til FH. Ud af 236 patienter med LDL 2 5 har
man ekskluderet 121 patienter med potentiel sekundaer dyslipideemi grundet diagnoserne diabetes, hgjt
alkoholoverforbrug, leversygdom, patienter med HbA1lc > 44, TSH < 0,3 eller TSH > 4,0 m.fl. [11]. | dette
studie er patienterne primaert ekskluderet pa baggrund af biokemiske fund. Vi har fundet divergerende

tolkninger af hvilke kriterier, der indgar i “sekundaer dyslipideemi” udover de biokemiske kriterier, fx
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alkoholoverforbrug, keto-dizet, anoreksi og medikamenter fx visse psykofarmaka [9]. Vi har dog ikke kunne
genfinde den pracise definition for sekundaer dyslipideemi i Holdningspapiret fra Dansk Cardiologisk
Selskab [6]. Vi har fx 2 patienter med alkoholoverforbrug registreret i journalen pa tidspunktet omkring
hgjeste LDL-maling samt en patient pa Atkins kost/keto-dizet, som alle er inkluderet i "Hgj Risiko”-gruppen.
Det kan diskuteres om eksklusionskriterierne for henvisning til lipidklinikkerne kunne vaere skarpere af
risiko for at have medtaget patienter i auditten med sekundaer dyslipideemi. Da kriterierne som tidligere

naevnt er diffuse, argumenterer det for at bibeholde patienterne i vores audit.

Vi har i vores journalaudit ikke forholdt os til patientens DLCN-score, som ogsa er tilgaengelig i KiAP
praksispakken. | et dansk studie fra 2023 er det fundet, at man i gruppen med DLCN-score svt. sandsynlig
FH (DLCN 6-8 point) og definitiv FH (DLCN > 8point) vha. genetisk testning kan gge andelen af verificerede
FH-diagnoser fra 21,7 % til 36,9 % [12]. Dette understreger vigtigheden i at fa henvist de relevante patienter
til genetisk udredning via lipidambulatoriet. Vi har 4 patienter, der allerede er verificeret med FH. Vi har
valgt at lade dem blive i studiepopulationen, da undersggelsen handler om, om de relevante
hgjrisikopatienter er henviste, og ikke om de er verificerede eller ej. Potentielt skulle nogle af de
verificerede FH patienter vaere fjernet fra vores audit for kun at have fokus pa patienter uden bekraeftet FH,
alternativt inddraget “Verificeret FH”-gruppen ud fra hgjrisikogruppens kriterier. Vi har forsggt at tage
hgjde for, om det er de relevante hgjrisikopatienter, som er henviste, upaagtet om de har FH diagnosen i
forvejen eller ej. Dette kunne potentielt skaevvride resultatet i enten den ene eller anden retning afhaengig

af om de verificerede FH ekskluderes eller inkluderes.

90,9 % af patienterne var sat i behandling med lipidsaenkende behandling, hvilket kunne vaere et udtryk for,
at de praktiserende laeger er trygge ved at monitorere den lipidsaenkende behandling. Vi ved dog ikke,
hvem der initialt har startet behandlingen. Vi har ikke forholdt os til om patienterne pa behandlingen
opfylder FH LDL-behandlingsmalene, hvis man formoder, at dem som opfylder henvisningskriterierne ville
fa en FH-diagnose. Jf. vores resultat fra spgrgeskemaet ved vi, at 70 % af laegerne angiver, at de starter
lipidsaenkende behandling pa dem, som de ikke henviser. Det kunne ligne, at de praktiserende laeger vaelger
at holde nogle patienter i praksis. Arsagen hertil belyses ikke i opgaven. Det kunne vaere interessant at
undersgge i et andet studie, om det fx skyldes manglende viden om konsekvensen ved at fa stillet FH
diagnosen, eller at laegerne selv opstarter bade fgrste- og andenlinje behandling forud henvisning. Desuden
vil det ogsa vaere interessant at belyse, om de praktiserende laeger taenker, at genetisk udredning har en

konsekvens for behandlingsforlgbet.
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Perspektivering
Pa baggrund af fundene i denne undersggelse er der flere konkrete og gennemfgrlige tiltag, som kan
implementeres lokalt i almen praksis for at forbedre identifikation og henvisning af patienter misteenkt for

FH.

1. Malrettet undervisning af bade laeger og praksispersonale. Dette for at sikre at alle medarbejdere
har et faelles kendskab til henvisningskriterierne. Dette kan veere korte case-baserede
undervisningssessioner og have fokus pa, hvordan vi far identificerede mulige FH-patienter i
klinikken. Kombination af faglig opdatering og konkrete kliniske cases forventes at have positiv
effekt pa praksisadfeerd.

2. Udprinte henvisningskriterierne for FH og haenge dem op i personale-, konsultations- eller
laboratorierum. Fx et enkelt Ad-ark med de relevante henvisningskriterier. Dette kan stgtte
praksispersonalet, herunder sygeplejersker ved fx arskontroller til at de ogsa far et aktivt
medansvar for at identificere potentielle FH-patienter samt adspurgt til familizer disposition.

3. Anvende KiAPs praksispakke vedrgrende Familiaer Hyperkolesterolaemi. Dette er en enkel made til
at identificere relevante patienter pa i praksis og efterfglgende ggre brug af det materiale til
bearbejdning af data, som allerede eksisterer pa KiAPs hjemmesiden [10]. Dette kunne fx

systematiseres vha. et arshjul og dermed szette kvalitetsinitiativer i skema.

Vi har erfaret, at der mangler en konkret forlgbsbeskrivelse for Region Nord, der omhandler
henvisningskriterierne til lipidambulatoriet i Aalborg. En sadan beskrivelse vurderes at kunne styrke
samarbejdet mellem lipidambulatoriet og almen praksis, og vil vaere med til at gge tilbgjeligheden til at

sende fremtidige henvisninger.

Mange af ovenstaende tiltag kraever begraensede ressourcer, og kan potentielt gge henvisningsraten

betydeligt og dermed bidrage til tidligere diagnostik og mere optimal behandling.

Konklusion

Formalet med undersggelsen har vaeret at undersggekendskabet til FH i tre almen praksis i Region
Nordjylland med seerligt fokus pa henvisningskriterierne samt at undersgge, om relevante
hgjrisikopatienter henvises til lipidambulatoriet.

Resultaterne viser en tendens til, at kendskabet til henvisningskriterierne varierer, og at seerligt kriterierne
for patienter under 40 ar samt ved tidlig hjertekarsygdom er omrader med usikkerhed blandt laegerne i

undersggelsen. Journalgennemgangen viser samtidigt, at en betydelig andel af hgjrisikopatienterne
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opfylder kriterierne for henvisning, men alligevel ikke er blevet henvist til udredning. Flere af disse
patienter modtager lipidseenkende behandling i almen praksis, hvilket giver mistanke om en tendens til, at
behandling initieres og monitoreres lokalt frem for at henvise til udredning for FH.

Samlet peger fundene i retning af, at manglende henvisning kunne omhandle uoverensstemmelser mellem
kendskab til kriterierne og den kliniske praksis. Resultaterne understgtter den nationale udfordring med
underdiagnostik og manglende henvisning af patienter mistaenkt for FH.

Der er derfor behov for gget opmaerksomhed pa FH og en styrket systematik i identifikation og henvisning
af risikopatienter fra almen praksis. Derved sikres, at flere patienter far adgang til relevant

specialistudredning, herunder genetisk vurdering og rettidig diagnose samt behandling.
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Bilag
Bilag 1: Dutch Lipid Clinic Network (DLCN) Score

BOKS 2
Dutch Lipid Clinic Network (DLCN) Score

Kriterier Score

Familiehistorie

Farsteledsslaegtning med kendt praematur
hjertekarsygdom (maend < 55 ar, kvinder < 60 dr)
ELLER 1
Farsteledsslaegtning med kendt LDL-kolesteral = 95,
percentilen for alder og ken

Farsteledsslaegtning med senexantomer og/eller
arcus cornealis
ELLER 2
Born <18 dar med LDL-kolesterol > 95, percentilen
far alder og ken

Klinisk anamnese

Prasmatur koronararteriesygdom (maend < 55 ar,

. 2
kvinder < 60 ar)
Prazmatur cerebral eller perifer arteriesygdom 1
{maend < 55 dr, Kvinder < 60 dr)
Objektiv underspgelse
Senexantomer 5]
Arcus cornealis for 45-arsalderen 4
LDL-kolesterol (ubehandiet)
LOL-kolesterol z 85 mmold B
LDL-kolesterol 6.5-8.4 mmalf 5
LOL-kolesterol 5.0-6.4 mmol/f 3
LOL-kolesterol 4.0-4.9 mmolf 1
DNA analyse
Sygdomsassocieret genvariant pawvist | a

LDL-receptorgenet, APOB genet eller PCSK9 genet

Patientens samlede score beregnes. Kun hajeste score taeller
inden for hver af de 5 omrader.

Diagnose Patientens score
Definitiv FH =8
Sandsynlig FH 6-8
Mulig FH 35
Ikke-sandsynlig FH =3
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Bilag 2: Spgrgeskema

Indledning:

Som et led i forskningstraening i hoveduddannelsen i almen medicin, undersgger vi familizer
hyperkolesterolaemi i almen praksis, med udgangspunkt i vores patienter. Derfor bedes laeger i pagaldende

praksis udfylde fglgende sp@grgeskema.

I ma IKKE sla op undervejs :)

(Undersggelsen er anonym)

Husk at trykke submit inden i forlader spgrgeskemaet.

Tak for jeres tid.

Tessa, Emilie & Julie

Spgrgsmal

Besvarelse

Praksis

Vaelg én af nedenstaende:
Leegeklinikken Sulsted
Leegerne ved Stranden, Hadsund

Leegerne i Jernbanegade,
Stgvring

Stilling

Vaelg én af nedenstaende:
KBU-lzege

Intro-laege

HU-lzege

Speciallege

Kender du til Lipidambulatoriet pa Aalborg Universitetshospital?

Ja eller Nej

Kender du henvisningskriterierne til Lipidambulatoriet pa Aalborg
Universitetshospital?

Ja eller Nej
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Ved hvilken LDL-graensevaerdi hos personer i alderen 18-40 ar bgr du | Tal svar
mistaenke familizer hyperkolesterolaemi?

Ved hvilken LDL-graensevaerdi hos personer i alderen > 40 ar bgr du Tal svar
mistaenke familizer hyperkolesterolaemi?

Ved hvilken LDL-greenseveerdi hos personer med tidlig indsaettende Tal svar
hjerte-kar-sygdom (mand < 55 ar; kvinder < 60 ar) bgr du mistaenke

familizer hyperkolesterolaemi?

Hvor mange gange bgr LDL-vaerdien over graensevaerdien males fgr Tal svar

henvisning til Lipidambulatoriet ved mistanke om familizer
hyperkolesteroleemi?

Hvis du veelger IKKE at henvise til Lipidambulatoriet ved mistanke om
familizer hyperkolesterolaemi, hvad er arsagen hertil?

(Du ma gerne saette kryds i flere)

Velg én eller flere:

Jeg opstarter selv lipidseenkende
behandling og fglger op

Tendens til at henvisningen
afvises

Jeg er i tvivl om, hvilke patienter
de gnsker at se i
Lipidambulatoriet

Andet (beskriv nedenfor)

Andet (beskriv her) Tekstsvar
Hvor mange patienter diagnosticeret med familizer Tal svar
hyperkolesteroleemi skgnner du er tilknyttet jeres praksis? (antal

patienter)

Vidste du at Lipidambulatoriet pa Aalborg Universitetshospital Ja eller Nej
foretager genetisk udredning af personer hvor familizer

hyperkolesteroleemi misteenkes?

Vidste du at Lipidambulatoriet pa Aalborg Universitetshospital Ja eller Nej

tilbyder genetisk udredning af alle fgrsteledsslaegtninge til personer
med verificeret familizer hyperkolesterolaemi?
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Bilag 3: Auditskema

Loy ernei lembm spade Sowrg
Lageneal lembm sade Sowring
Lagers el lembmn spade Swaring
Lagerael lembm spade Sowring
Lageaei lembm spade Swwrg
Lagersei Jembm sade Soring
Lageneal lembm sxade Sorisg
Lagerael lembm spade S
Legerael lembm spade Sowring
LegeraeVead Srandes Hadsend
Loy e 2 Vad Strandes Hadsesd
Lmgers e ved Srandes Hadsesd
L vied Siranden Hachend
Loy ern e Ved Strandes Hadseed
Loy era 2 Ved Strandes Hadsesd
Loy e = Ved Strandes Hadsesd
Loy ers e ved Srandes Hadsesd
Ly ere = Ved Srandes Hadsend
Ly ern 2 Ved Strandes Hadsesd
Lagsdinikien Selsted
Leeg sdinikien Selsted
Lapsdinikken Selsted
Loy eidinikk en Selsted
Loy edinikken Selsted
Legadiniken Selsted
Loeg sdinikien Selsted
Lapsdinikken Selsted
Loy edinikeen Selsted
Legsdinikken Selsted
Logsdinikk en Selsted
Loeg sdinikien Selsted
Lapsdinikken Selsted

Loy eldinieen Selsted
Legsdinikken Selsted
Logadinikken Selsted
Loy ediniken Selsted

a E = = 0
= = = a = = = -] | = -] -] -]
= (N n = = E -] = -] = B = -] -] -]
= I [ &E -] = -] =5 = -] -] -] ]
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Bilag 4: Resultater

1 Spgrgeskema

1.1 Kendskab til henvisningskriterier til Lipidambulatoriet.

Figur 1.1.
Kender du henvisningskriterierne til Lipidambulatoriet pa Aalborg Universitetshospital?

@ Ja
©® Nej

1.2 Besvarelse af henvisningskriterier til Lipidambulatoriet.

Figur 1.2.1.
Hvor mange gange bgr LDL-vaerdien over greenseveerdien mdles fgr henvisning til Lipidambulatoriet ved

mistanke om familieer hyperkolesteroleemi?

12

10

Antal besvarelser

1 2
Antal LDL malinger
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Figur 1.2.2.
Ved hvilken LDL-graenseveerdi hos personer med tidlig indseettende hjerte-kar-sygdom (maend < 55 aGr;

kvinder < 60 dr) bgr du mistaenke familizer hyperkolesteroleemi?

10

Antal besvarelser

5
LDL-veerdi

Figur 1.2.3.
Ved hvilken LDL-graenseveerdi for personer = 40 dr bgr du mistaenke familizer hyperkolesterolaemi?
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Figur 1.2.4.

Ved hvilken LDL-graenseveerdi hos personer i alderen 18-40 ar bgr du mistaenke familizer
hyperkolesteroleemi?
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LDL-veerdi

1.3 Mulige arsager til, at patienter mistaenkt for familicer hyperkolesterolaemi ikke henvises til
Lipidambulatoriet.

Figur 1.3.1.
Hvis du veelger IKKE at henvise til Lipidambulatoriet ved mistanke om familizer hyperkolesterolaemi, hvad er
drsagen hertil? (Du md gerne seette kryds i flere).

Jeg opstarter selv
lipidszenkende behandling 12 (70,6%)
og felger op

Tendens til at
henvisningen afvises 2(11.8%)

Jeg er i tvivl om, hvilke
patienter de gnsker at se i 3(17,6%)
Lipidmabulatoriet

Andet (beskriv nedenfor) 4 (23,5%)

0 2 4 6 8 10 12

Antal besvarelser

Besvarelser “Andet”:
1. Nogle gange gider patienter ikke henvises til sygehuset. Sa behandler vi OG de far deres bgrn
anbefalet at fa malt lipider via egen lage.
2. Jeg henviser ved mistanke
Hvis jeg har mistanken og de opfylder kriterierne i forlgbsbeskrivelsen, henviser jeg.
4. Pt gnsker ikke henvisning, oftest grundet transport

w
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1.4 Kendskab til genetisk udredning i Lipidambulatoriet.

Figur 1.4.1.
Vidste du at Lipidambulatoriet pd Aalborg Universitetshospitalet foretager genetisk udredning af personer

hvor familieer hyperkolesterolaemi mistaenkes?

© Ja
® Nej

Figur 1.4.2.
Vidste du at Lipidambulatoriet pd Aalborg Universitetshospital tilbyder genetisk udredning af alle

farsteledsslaegtninge til personer med verificeret familizer hyperkolesterolaemi?

@ Ja
® Nej
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2 Audit

2.1 Henviste/ikke henviste patienter, opfylder de henvisningskriteriet.

Figur 2.1.
Henviste og ikke henviste patienter i hgjrisikogruppen for familizer hyperkolesterolaemi inkl. fordeling efter

om de opfylder henvisningskriteriet til Lipidambulatoriet.
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2.2 Lipidsaenkende behandling.

Figur 2.2.
Patienter opstartet lipidseenkende behandling i hgjrisikogruppen for familizer hyperkolesterolaemi.
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