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1. Godkendelse af dagsorden

Sundhedsstyrelsen bad velkommen og deltagerne prasenterede sig.

Dagsorden blev godkendt.

2. Orienteringer fra Sundhedsstyrelsen

Revideret kommissorium og ny formand for Udvalget

Det er besluttet at revidere kommissoriet for Sundhedsstyrelsens Udvalg for
Hjertesygdomme, herunder sammensatningen af Udvalget, s Udvalget afspej-
ler et fokus pa det samlede forleb for mennesker med hjertesygdom med bl.a.
en storre grad af inddragelse af kommuner og almen praksis. Endvidere repree-
senteres Dansk Hjerteregister selvsteendigt 1 Udvalget.

Status for revision af specialeplanen, herunder status for arbejdsgruppen vedyr.
invasiv elektrofysiologi og radiofrekvensablation

Sundhedsstyrelsen orienterede om arbejdet med invasiv elektrofysiologi og ra-
diofrekvensablation. Der har veret nedsat en arbejdsgruppe til formalet og af-
holdt to meder. Der er pa nuvarende tidspunkt ikke enighed om anbefalingen
til den fremtidige tilrettelaggelse af funktionen. Sundhedsstyrelsen arbejder vi-
dere med et forslag til formulering af funktion og placeringer, der skal droftes i
Rédgivende Udvalg for Specialeplanlegning. Det forventes ikke at funktionen
nér at indgd i den del af specialeplanen, der offentliggeres den 1. marts 2017,
men snarest muligt blive meldt ud efterfolgende.

3. Orientering om arbejdet med Nyt Dansk Hjerteregister v/Danske Regi-
oner

Danske Regioner orienterede om arbejdet med at lave et Nyt Dansk Hjerteregi-
ster. Dansk Hjerteregister star over for en fornyelse, hvor opgradering af ind-
hold, rationalisering af arbejdsgange og ensretning af landsdeekkende data er
negleomrider. Formalet med projektet er at sikre fortsat bedre udnyttelse af de
landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser pa hjerteomradet savel klinisk, le-
delsesmassigt som forskningsmeessigt. Det skal ske gennem oprettelsen af et
Nyt Dansk Hjerteregister (NDHR), som samler de kliniske kvalitetsdatabaser
pé én platform.

Projektet opdeles 1 to faser henholdsvis oprettelse af ny faglig organisering og
en standardisering og samling af de kliniske kvalitetsdatabaser i en it-platform.

Udvalget fandt arbejdet med et nyt register relevant og ambitiest, og der var en
del opklarende spergsmal til, hvordan det nye register kommer til at se ud. Det
blev i den forbindelse bemerket, at den fremlagte tidsplan er stram og forud-
s&tter, at der findes lgsninger pa flere storre udfordringer. Det blev ogsé be-
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merket, at der er udfordringer med videregivelse af data mellem kommune og
almen praksis.

Arbejdet er forankret i en styregruppe under Danske Regioner, og formandspo-
sten deles mellem Jens Flensted Lassen og Jens Winter

4. Orientering om tvzersektorielle anbefalinger for hjerteomradet, samt
dreftelse af malgrupper for anbefalingerne

Pa seneste moade 1 Udvalg for Hjertesygdomme var der enighed om, at pakke-
forleb pé hjerteomradet ber afvikles. Sundhedsstyrelsen har efterfolgende ar-
bejdet videre med et alternativ til hjertepakkerne, der vil besta af kombinerede
faglige og organisatoriske anbefalinger for tvaersektorielle forleb for mennesker
med hjertesygdomme.

Der eksisterer allerede anbefalinger for tvaersektorielle forleb for type 2-
diabetes og KOL, og der er igangsat et arbejde med udvikling af anbefalinger
for kroniske lenderygsmerter. Anbefalinger for tversektorielle forleb for men-
nesker med hjertesygdom bygger pa samme model, idet de skal omfatte anbefa-
linger for det samlede forleb, herunder opsporing, rehabilitering, palliation,
samt for selve organiseringen.

Anbefalingerne bygger pd den aktuelt bedste viden i forhold til at skabe kvalitet
1 forlebene, det vil sige faglige retningslinjer, vejledninger mv. fra SST og de
faglige selskaber. Dertil inddrages det faglige indhold fra hjertepakkerne.

Udvalget droftede de udvalgte hjertesygdomme, som anbefalingerne ber omfat-
te. Der blev bemarket, at sygdommene fra hjertepakkerne: Stabil angina pec-
toris, ustabil angina pectoris, NSTEMI og hjertesvigt, er relevante at medtage i
anbefalingerne. Der var en dreftelse af, om hjerteklap ber inddrages i anbefa-
lingerne. Klinisk har det ikke givet mening at inddrage hjerteklap i hjertepak-
kerne, idet der fokuseredes pa operation, hvilket ikke altid er mélet for patien-
ten. Imidlertid var der enighed om, at der er behov for anbefalinger for syg-
dommen, idet patienter med hjerteklapsygdom kan have brug for forskelligartet
behandling som &ben operation, kateterbaseret klapoperation, rehabilitering og
palliation.

Der var bred enighed om, at ogsé arytmi ber medtages. Det blev desuden fore-
slaet at inddrage hjertestop og akut myokardieinfarkt (STEMI). Det vil imidler-
tid vaere en vasentlig udvidelse af anbefalingerne, og der var bred tilslutning
til, at anbefalingerne ber indeholde de eksisterende sygdomsforleb fra hjerte-
pakkerne, og at arytmi ber prioriteres. Anbefalingerne ber beskrive det vigtig-
ste indhold fra hjertepakkerne og kan evt. suppleres med en beskrivelse af ud-
viklingsopgaver, hvis det er muligt.

Det blev papeget, at der kan vere forskel i forlabet for mennesker med samme
hjertesygdom. Derfor bar anbefalingerne struktureres efter, hvorvidt patienten
er i et akut eller elektivt forlab. Endvidere ber der veere opmerksomhed pé at
beskrive stratificering inden for de enkelte sygdomsgrupper samt monitore-
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ring/kvalitetssikring, hvor der for sidstneevnte kan inddrages erfaringer fra hjer-
tepakkerne.

Sundhedsstyrelsen nedsetter en arbejdsgruppe, der skal bista i arbejdet med
udvikling af anbefalingerne. Det forventes at anbefalingerne offentliggeres ul-
timo 2017. Hjerteudvalget vil lebende blive orienteret om arbejdet.

Sundhedsstyrelsen gjorde 1 den forbindelse opmarksom p4, at der sidelebende
med udvikling af hjerteanbefalingerne ogsa igangseettes et arbejde med en in-

termedizer monitoreringsmodel og udvikling af Nyt Dansk Hjerteregister. Ar-
bejdet indtenkes i1 anbefalingerne, jf. punkt 3 og 5

5. Orientering om intermedizer monitoreringsmodel

Sundhedsstyrelsen har efter sidste mede 1 Hjerteudvalget arbejdet videre med et
alternativ til den nuvarende monitorering af hjertepakkerne. Alternativet er en
intermedizr hjertemonitoreringsmodel, der skal aflese den nuvarende model
og kunne fungere, indtil en ny hjertemonitoreringsmodel baseret pd Nyt Dansk
Hjerteregister (NDHR) kan traede i kraft.

I perioden indtil NDHR er fuldt konsolideret med robuste afrapporteringer, fol-
ger Sundhedsstyrelsen lebende udvalgte centrale indikatorer pd hjerteomradet
baseret pa umiddelbart eksisterende datakilder, rapporter mv., der siledes ikke
krever nye registreringer eller meget ressourcekraevende datakersler.

Den intermediare model tager udgangspunkt i eksisterende registreringer og vil
have fokus pd overholdelse af geeldende patientrettigheder, herunder udred-
ningsretten og maksimale ventetider samt gvrige kritiske indikatorer som vente-
tider til invasive hjerteprocedurer (bade dben kirurgi og kateterprocedurer), som
f.eks. CABG (bypass-kirurgi), hjerteklapprocedurer og PCI (ballonudvidelser).

Sundhedsstyrelsens forslag vil séledes indebzare en bredere monitorering end
den nuvarende malgruppe for hjertepakkeforlebene, men vil omvendt vere en
mere robust overviagning af omradet.

Den nuverende monitorering af hjertepakkerne forventes saledes at ophere
med afrapporteringen af 4. kvartal 2016.

Der var bred opbakning til igangsettelse af arbejdet med en intermedizer model
frem til udvikling af Nyt Dansk Hjerteregister. Den intermedigre monitore-
ringsmodel vil komme til at anvende eksisterende registreringer og opgerel-
sesmodeller.

Det blev papeget, at starttidspunkt for indikatorerne 1 og2 ikke fremstér klart,
dvs. om starttidspunktet svarer til konferencetidspunktet, eller om det er dagen
for den diagnostiske undersogelse. Der var forskellige holdninger mellem Ost-
og Vestdanmark om ventetider ber opgeres fra patienten henvender sig til pro-
ceduren udferes, eller om det bar vare fra konferencetidspunktet til proceduren.
Det blev péapeget, at det i dag ikke er muligt via Dansk Hjerteregister at give et
starttidspunkt fra konference. Det kan benyttes, ndr Nyt Dansk Hjerteregister er
ferdigudviklet.
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Hvis der ved brug af disse indikatorer ses regionale forskelle i ventetider, vil
Sundhedsstyrelsen i dialog med Task force for patientforleb pd Kraeft- og Hjer-
teomradet afdaekke, om der er reelle forskelle i ventetider, eller om det skyldes
forskellig registerringspraksis.

6. Status pa hjerteomriadet, herunder orientering fra Dansk Hjerteregister
om aktiviteter og ventetider for perioden 1.-3. kvartal 2016 pa hjerteom-
radet, samt kort status fra regionerne pa hjerteomradet

Statens Institut for Folkesundhed har udarbejdet data vedr. aktiviteter og vente-
tider pa hjerteomradet for perioden 1-3. kvartal 2016. P4 medet fremlagde
Dansk Hjerteregister uddrag og hovedtendenser af disse data (slides vedhceftet).

Regionerne fremforte derefter en kort status

Region Nordjylland anferte at der generelt var tilfredshed med ventetiderne i
regionen, men udtrykte overraskelse den fremsatte ventetid pa elektiv CABG
og/eller hjerteklap operation.

For KAG er der fortsat lang ventetid, men det gar den rigtige vej. For avrige
ventetider, herunder for andre cardiologiske undersogelser, lykkes det nasten at
nd ventetiderne.

Region Midtjylland anferte, at den fremlagte status er genkendelig og tilfreds-
stillende, men naturligvis kan forbedres visse steder

Region Sjelland anforte, at regionen bestraber sig pa at overholde ventetider,
hvilket har kravet hjelp fra privat sygehuse til iser ekkokardiografi, Holter-
monitorering og ambulant udredning. Der er endvidere behov for aget KAG
kapacitet, hvilket regionen er opmaerksom pa.

Region Hovedstaden anforte, at der ikke er valide tal pé grund af manglende
registrering, som skyldes Sundhedsplatformen. Der arbejdes intensivt pa, at re-
gionen kan levere gode data om ventetider. Indtil da folges der op lokalt med et
stort fokus pa at nd ventetiderne. Regionen vurderer, at produktionstal ligger
som tidligere evt. lidt under. Sundhedsstyrelsen anferte, at regionen skal rap-
portere afvigelser ind, hvis de ser dem.

Region Syddanmark bemarkede, at ventetiderne overordnet set er tilfredsstil-
lende. Der arbejdes med at oge kapaciteten til KAG bl.a. i Odense. Der forelig-
ger et godt samarbejde mellem sygehuse omkring patientstremmen for at ned-
bringe ventetiderne. Regionen anferte, at EPJ og registerring hertil er sendt i
udbud.

7. Droftelse af initiativ i satspuljen for 2017 — 2020: Familizer hyperkole-
sterolaemi

Sundhedsstyrelsen orienterede om satspuljeaftalen for 2017-2020, hvor det er
aftalt at afsette 6,0 mio. kr. til at styrke indsatsen i forhold til familier hyperko-
lesteroleemi (FH).
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FH omfatter en gruppe arvelige sygdomme, som resulterer i svaer forhejelse af
kolesterol, og hvor der er stor risiko for FH hos 1. gradsslaegtninge til en patient
med sikker FH. Personer med FH, som ikke behandles, har en staerkt oget risiko
for areforkalkningssygdom, tidlig blodprop og tidlig ded.

Dansk Cardiologisk Selskab har i 2013 udgivet en vejledning om arvelige hjer-
tesygdomme, der omfatter udredning og opsporing af FH. Den nuvarende fo-
rekomst af danskere med FH er ikke kendt.

Sundhedsstyrelsen igangsatter primo 2017en undersggelse med inddragelse af
relevante parter, der skal give en status pd omradet. Der findes 1 dag et stamtav-
leprogram, PROGENY, som er foreslaet som national FH-database til brug for
systematisk kaskade-opsporing (opsporing og registrering af familiemedlem-
mer med FH). Programmet driftes aktuelt pa Rigshospitalet og er en generisk
platform, som anvendes til flere arvelige sygdomme. Det bliver allerede an-
vendt til FH, og indeholder relevante parametre, men disse har behov for at bli-
ve videreudviklet og tilpasset til brug for FH.

Pa baggrund af Sundhedsstyrelsens status skal det besluttes, hvordan et natio-
nalt register for FH kan etableres, og om det eventuelt skal bygge videre pa det
eksisterende stamtavleprogram.

Der var ingen indvendinger i forhold til at udbygge det eksisterende register. I
udviklingen ber Nyt Dansk Hjerteregister indtaenkes, da det ofte vil vaere de
samme patienter, der optrader i registrene. Der ber ogsé vere en opmarksom-
hed pa brug af data i forhold til planleegningen af indsatsen, herunder det opfol-
gende arbejde, da det i dag er sveert at finde kontaktoplysninger pa patienter
med FH.

Det blev anfort, at der er mange mennesker, som har ikke-erkendt FH. Indsat-
sen ber primart rettes mod at undersege personer med staerkt forhgjet koleste-
rol. Hvis diagnosen FH stilles, ber 1. gradsslegtninge dernast undersoges.
Samtidig ber der vaere en informationsindsats rettet mod de sundhedsprofessio-
nelle, herunder serligt almen praksis, sa der er klarhed over, hvad der skal go-
res, hvis der findes et forhgjet kolesterol over terskelvardien. Det blev endvi-
dere papeget, at der formentlig ikke er den fornedne kapacitet til at varetage pa-
tienter med FH pa lipidklinikkerne, hvis der sker en betydelig stigning i antallet
af henviste som folge af denne satspulje.

Det blev pépeget, at der i1 regi af Dansk Cardiologisk Selskab er nedsat to ar-
bejdsgrupper, der kan bidrage til arbejdet med et nationalt register og gerne vil
inddrages i processen. Det blev aftalt, at arbejdsgrupperne kan indsende skrift-
lige bemarkninger inden for to uger til Sundhedsstyrelsen med henblik pa at
kvalificere arbejdet. Hjerteudvalget anbefalede Sundhedsstyrelsen at nedsatte
en arbejdsgruppe bestdende af medlemmer med faglig baggrund til at drofte
omradet og radgive styrelsen om FH. Sundhedsstyrelsen vil overveje, hvordan
en hensigtsmaessig organisering af arbejdet med satspuljen kan opnés.

8. Droftelse af mulig regional opfelgning pa undersegelse om born fodt
med simple hjertefejl i Arene 1964-1973, som har en foreget risiko for at de
som voksne
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Hjerteforeningen har henvendt sig til Sundhedsstyrelsen vedr. en undersogelse
af voksne fodt med simple hjertefejl, og som folge deraf har en foreget risiko
for at de som voksne.

I artiklen publiceret i januar 2016 fremgar det at voksne, der er fodt med en
simpel hjertefejl, er 1 oget risiko for for tidlig ded. Studiet er baseret pé en gen-
nemgang af ca. 1200 patientjournaler pd patienter diagnosticeret i perioden
1963 - 1973 med simple medfedte hjertefejl. Studiet viser, at gruppen har oget
forekomst af ded sammenlignet med den gvrige befolkning. Den hyppigste
dedsérsag var pludselig uventet hjerteded. Dertil sas en gget risiko for hjerte-
sygdom.

Efterfolgende droftede Hjerteudvalget resultaterne, og om der skal igangsattes
yderligere indsats over for disse borgere, herunder en egentlig opsporingsind-
sats.

Det blev anfort, at det er et etisk dilemma hvorvidt der ber laves en opsporende
indsats for at finde personer fra den pagaeldende periode, som har faet at vide,
at de er raske. Der vil vaere nogle, som forbliver raske, mens der for andre kan
vare en uerkendt hjertesygdom.

Der var enighed om, at artiklen er relevant og hypotesegenerende, men at der er
behov for ny forskningsbaseret viden om, hvorfor populationen har en gget fo-
rekomst af pludselig hjerteded for eventuelle tiltag kan overvejes. Pa nuveren-
de tidspunkt er der ikke kendskab til follow up studier, der belyser problema-
tikken. Supplerende hertil ber det ogsé undersoges, om der findes effektiv di-
agnostik og behandling for patientgruppen, der kan medfere en mindskelse af
hjerteded, inden det besluttes, om der skal igangsettes et opsporende arbejde.

Der var sdledes enighed om, at der ikke ber ivaerksattes et oplysningsarbejde
for den brede befolkning pd nuverende tidspunkt, men at der ber tilvejebringes
yderligere forskningsbaseret viden om problematikken.

9. Meddelelser fra Udvalget
Ingen meddelelser.

10. Kommende meder i Udvalget

Sundhedsstyrelsen orienterede om, at de kommende meder 1 Udvalg for Hjerte-
sygdomme er fastsat til den 30. maj og den 24. oktober 2017.

11. Eventuelt

Ingen bemerkninger.
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