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INTERPELLATIONSSVAR

Svar pa interpellation 2016:5 av Pia Ortiz Venegas (V) om
beredskap inom hjirtsjukvarden for diagnostik och
behandling av familjiar hyperkolesterolemi (FH) till foljd av
Socialstyrelsens nationella riktlinjer

Pia Ortiz Venegas (V) har stillt foljande fragor till mig om diagnostik och
behandling av familjar hyperkolesterolemi (FH) med anledning av
Socialstyrelsens nya riktlinjer for hjértsjukvard:

1. Hur anser du att Stockholms ldns landsting ska utveckla arbetet
med kaskadtestning av FH s att fler patienter kan upptickas
och behandlas 1 tid?

2. Kommer du att verka for att nddvéndiga ekonomiska resurser
tillfors sa att arbetet med kaskadtestning kan utokas?

Som svar vill jag anfora foljande:

Socialstyrelsen gav ut nya nationella riktlinjer for hjartsjukvérd i oktober 2015. Dessa
riktlinjer har foregatts av ett brett och gediget arbete. En remissversion har noga
diskuterats bland professionen. Flera ldkare fran Stockholms ldns landsting har varit
djupt involverade 1 arbetet.

Min bedémning &r att riktlinjerna &r vél forankrade och bor kunna foras in
fortlopande inom sjukvérden i Stockholms ldn. Jag anser att det &r viktigt att
sjukvérden 1 vart 1dn arbetar aktivt med att infora riktlinjerna och att géra
prioriteringar inom varden enligt de nationella riktlinjerna.

Stockholms léns landsting har en hjirtsjukvérd i vérldsklass. Ett forbattringsomrade
ar dock prevention for att forhindra fornyat insjuknande. Langtidsuppfoljningen av
preventiva insatser behdver forbéttras. Det kan gélla vad som uppnatts nar det géiller
av varden rekommenderade rokstopp, fysisk aktivitet, kolesterolviarden, viktnedgang
mm. Ett sddant arbete har paborjats inom hjartsjukvarden och forbéattringar har redan
kunnat konstateras under ar 2015. Husldkare har stor erfarenhet av
riskfaktorbehandling och behandlar patienter med forhojt kolesterol framgangsrikt.

Rent allmént finns det sociala skillnader i risken att drabbas av hjart-karlsjukdom.
Det kan vara beroende av den enskildes utbildningsniva och socioekonomiska
stillning. Aven kén spelar in. Jag tycker att det dr en viktig politisk uppgift att arbeta
for att dessa olikheter ska jdmnas ut.



Inférandet av de nya riktlinjerna i Stockholms ldns landsting sker i huvudsak genom
utbildning och regionala vardprogram. En del av riktlinjerna kan inforas genom
organisatoriska fordndringar och andra genom att de prévas 1 budgetsammanhang.
Genom att tilldmpa riktlinjerna kan faktiskt antalet sjukdomsfall och kostnaderna for
varden minskas t ex genom farre strokefall.

Haélso- och sjukvardsforvaltningen bedriver ett fortlopande arbete med att sprida
kunskap och ny evidens inom sjukvarden. En arbetsgrupp tillsattes i borjan av ar
2015 — nér de prelimindra riktlinjerna om hjartsjukvéard kom fran Socialstyrelsen —
for att gora en konsekvensanalys av vad de nya riktlinjerna innebér for Stockholms
lans landsting. Gruppen leddes av den specialislistsakkunnige ldkaren inom hjért- och
kirlsjukvéard (SPESAK). Ett regionalt seminarium for ldkare om de nya riktlinjerna
anordnades ocksa.

Huslédkarna har stod i ett internetbaserat vardprogram viss.nu om bland annat
forhojda kolesterolvérden. Det dr ett behandlingsstod riktat till primdrvéarden. Det
finns ocksa riktlinjer for nar specialistlikare ska kontaktas. Riktlinjerna uppdateras
fortlopande. Den senaste gjordes i december 2014 och nista kommer i slutet av ar
2016.

Socialstyrelsens nationella riktlinjer innehaller tre olika rekommendationer. En med
med rangordning 1 — 10, en annan med atgérder som bor utforas inom ramen for
kliniska studier samt en tredje med atgirder som helt enkelt inte bor utforas. Atgirder
med rangordning 1 — 4 bor goras, atgirder med rangordning 5 — 7 kan gdras och
atgirder med rangordning 8 — 10 kan 1 undantagsfall goras. En del atgérder bor inte
utforas alls exempelvis att anvidnda acetylsalisylsyra vid hjartflimmer med forhojd
strokerisk. Det finns 170 rekommendationer i riktlinjerna. Mycket av det som redan
gors inom svensk hjartsjukvérd tas inte upp i riktlinjerna. Det som istillet tas upp ar
behandlingar som kan vara kontroversiella och déar behovet av kvalitetsutveckling ar
stort.

Négra hjért- och kérlsjukdomar &r drftliga. Forstagradsslaktingar som fordldrar,
syskon eller barn till en person med en sadan drftlig genetisk hjért- och kérlsjukdom
16per 50 procents risk att bira pa sjukdomsanlaget. Alla anlagsbérare utvecklar dock
inte symtom pa sjukdomen. Dessa sjukdomar orsakas av en enda genfordandring
(mutation). Detta till skillnad frén andra sjukdomar som cancer och diabetes som
orsakas av fordndringar i flera gener.

En stor andel av dem som har dessa arftliga hjartsjukdomar &r unga och 1 6vrigt
friska personer. En plotslig dod kan vara forsta gdngen denna hjért- och kirlsjukdom
sjukdomen visar sig. For dessa sjukdomar finns — om de upptécks — etablerade
program for diagnostik, behandling och uppf6ljning. Tidig upptéackt och
diagnosticering av personer med genetisk hjart- och kérlsjukdom innebér att de kan
erbjudas behandling for att forebygga plotslig dod.

Tyvirr ar genetiska hjart-kérlsjukdomar underdiagnostiserade 1 Sverige 1 dag. Det
beror pa att det saknas en samlad strategi for att identifiera och utreda personer med
ett sddant tillstand. En strategi &r s kallad kaskadtestning. Den innebér att hdlso- och
sjukvérden genom kliniska och genetiska test gor en slédktutredning. Utredningen
utgar fran en person med kind generisk hjart-kirlsjukdom. Utredningen gors av flera



olika medicinska specialister som inom klinisk genetik, kardiologi, barnkardiologi
och elektrofysiologi.

Familjar hyperkolesterolemi dr en genetisk hjért-karlsjukdom med dominant
arftlighet. Sjukdomen leder till hjartinfarkt och stroke i ldgre aldrar 4n vad
som dr normalt 1 befolkningen. Det berdknas att hédlften av mannen med
sjukdomen far hjartinfarkt fore 50 ars alder och hilften av kvinnorna fore 60
ars alder. Effektiv forebyggande behandling finns dock i form av lakemedel
som sénker kolesterolnivaerna i blodet.

FH é&r den vanligaste genetiska hjirt-karlsjukdomen i Sverige. Det berdknas
att den finns hos 0,3 till 0.5 procent av befolkningen Det skulle motsvara
cirka 50 000 personer i hela landet. I Stockholms 14n berdknas att 6 000
personer kan ha denna hjart-kérlsjukdom. Endast en mindre del bedoms vara
diagnosticerade — cirka 800 personer..

Kostnaden for utredning i hela landet berdknas till 69 Mkr per ar under en
period om tio ar. Kostnaden berdknas till 6 Mkr per ar i Stockholms léns
landsting. Kostnaden utgdrs av 60 % lonekostnader och av 40 %
analyskostnader. En del patienter utreds redan i dag. Hur linge en sadan
omfattande kartldggning behdver paga ér osdkert. Kostnaderna torde minska
1 takt med att fler fall uppticks. Detta eftersom behandlingen ar preventiv
med férre hjartinfarktfall som fol;d.

I de nationella riktlinjerna rekommenderar socialstyrelsen att hilso- och
sjukvérden bor erbjuda barn och vuxna utredning och diagnostik av FH.
Detta eftersom tillstandet har en stor medicinsk svarighetsgrad och att en
tidig diagnos och behandling minskar risken for insjuknande och dod.
Atgirden har relativ hog prioritet (3).

Aven kaskadtestning med klinisk och genetisk undersékning
rekommenderas for att identifiera genetiska hjart-kérlsjukdomar hos
forstagradssliktingar. Atgirden har relativ hog prioritet (3).

De nationella riktlinjerna for hjéartsjukvarden anger saledes dven behov av
screening for flera arftliga hjartsjukdomar. Det géller exempelvis vid
hjartmuskelsvaghet, kérlfel, vissa arytmisjukdomar mm.

For att riktlinjerna ska kunna inforas fordras ett ndra samarbete mellan olika
landsting och regioner. Det kan intrédffa att en person avlider 1 ett landsting
och har sldktingar i andra landsting. Det behovs da gemensamma riktlinjer
for information, kallelser till tester och genomforande av kaskadtester. Aven
rattsmedicinalverket bor inga 1 detta samarbete. De kan obducera en person
och konstatera en drftlig hjartsjukdom och att en sldktutredning maste goras.
Verket méste di ha kontaktvégar in i varden for ett kaskadtestning ska
kunna péborjas.

Jag tycker att det dr viktigt att SKL:s sjukvardsdelegation underséker om
riktlinjer for ett samarbete mellan landsting och regioner behovs sé att
personer med arftlig hjartsjukdom utreds — d&ven om de bor 1 olika landsting



eller regioner. En annan uppgift for SKL borde vara att ta fram en
gemensam information hur denna testning bor ga till.

Inom Stockholms ldns landsting har analyser gjorts av vilka 6kade resurser
som behovs for genetisk kartliggning av FH. Hur testning av FH ska
finansieras kommer att tas upp i de kommande diskussionerna mellan
bestéllarna och akutsjukhusen / hjartsjukvarden/ i samband med att
omstdllningsavtalen diskuteras med sjukhusen.

Dérmed anser jag interpellationen besvarad.

Anna Starbrink
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