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Søknadsskjema for nasjonale kompetansetjenesteri

Helseforetak

Ansvarlig
avdeling

Navn på
tjenesten"

Oslo Universltetssykehus

Medisinsk klinikk, Avdeling for
forebyggende medisin, Lipidldinikken

Kompetansesenter for barn og voksne med famillær hyperkolesterolemi og andre arvelige dyslipidemier.

RHF

Ansvarlig
person

Helse Sør-øst

Lena Gjevert

1

Gi en beskrivelse
av innholdet i
tjenesten.

Hvilken eller
hvilke
pasientgrupper
eller diagnoser er
målgrupper for
kompetansetjene
sten.

Beskrivelse av tjenesten innhold og avgrensning
Lipidklinikkens bakgrunn

Et tilbud til barn og familier med familiær hyperkolesterolemi (FH) ble etablert på Rikshospitalets
Barneklinikk i 1983/84. I Stortingsproposisjon nr 1 1988-89 pålegges Rikshospitalet å gi et
behandlingstilbud til "familier med særlig høyt kolesterol". Lipidklinikken ble da etablert og ga et ordinært
poliklinisk tilbud for denne pasientgruppen. I årenes løp har denne virksomheten også resultert i mer enn
200 vitenskapelige artikler de som følge av forskningen, primært translasjonsforskning mellom klinikk og
basalmedisin.
Lipidklinikkens visjon er å være Norges ledende fagmiljø for forskning og behandling av hyperlipidemi.
Verdigrunnlaget er å tilby hver pasient best mulig behandling ved å opprettholde en høy etisk faglig
standard, og oppfylle krav fra regulatoriske myndigheter.

Beskrivelse av innholdet i tjenesten

Hvilke
helsemessige
tilleggsgevinster I
form av bedre
prognose eller
livskvalitet
forventes
etableringen av
tilbudet å føre til?

Undersøkelse, diagnostikk, vurdering og behandling av pasienter med primære hyperlipidemier med
spesiell vekt på familier, barn og ungdom.

Forskning.

Formidle kunnskap om årsak, rett diagnose og optimal kost med riktige medisiner for pasienter
primærprofylakse med hjerte-karsykdom og/eller hyperlipidemier.
Utvikle informasjonsmateriell og hjelpemidler/tester.

Malgrupper (diagnoser/pasientgrupper) for kompetansetjenesten

Familiær hyperkolesterolemi hos voksne og barn (livsløpspasienter)
Alvorlige arvelige dyslipidemier hos voksne (famillær kombinert hyperkolesterolemi, sjeldne
hypertriglyseridemier)
Pasienter med arvelige dyslipidemier med terapisvikt som krever spesialkompetanse

Familieer hyperkolesteralemi og andre arvelige dyslipidemier er samlet sett den hyppigst genetisk
betingede lidelse i Norge. Mindre enn en tredjedei av pasientene som er affiserte, er i dag diagnostisert
og under behandling. Dette medfører oversykelighet og nedsatt livskvalitet, og for tidlig død.
Sykdommene er medfødte, og utgjør også et pediatrisk problem. Familiær hyperkolesterolemi(FH)
rammer 1 av 300.

I dag mottar Lipidklinikken ca 700 nyhenvisninger pr år fra alle helseregioner. Antallet henvisninger er
doblet de siste 10 årene. Lipidklinikken har ca 4.000 livsløpspasienter, og gir behandling og rådgivning
til hele familien. Lipidklinikken er unik både nasjonalt og internasjonalt —det gis et behandlingstilbud
uavhengig av alder og hviiken helseregion familiemedlemmene tilhører.

De fleste barn/ungdom med diagnostisert FH i Norge har de facto vært i kontakt med oss, enten via
foreldre, telefon, brev, fastlege eller per konsultasjon. Lipidklinikktilbudet i de andre helseregioner er
fortsatt varierende, men bygges langsomt opp i noen regioner.



Forventede helsemessige tilleggsgevinster (bedre prognose I livskvalitet)

Familiær hyperkolesterolemi
Uten behandling kan koronarsykdomdebutere i bamealder ved homozygot FH og fra før 30 års
alder ved heterozygot FH. Den eksakte sykdomsmekanismenved FH er kjent på molekylærtnivå og
behandlingener effektiv og billig. Effektenav statiner er godt dokumentert i tallrike store kontrollerte
studier. Effekt av kost og livsstilsintervensjoner relativt godt dokumentert.Data, blant annet fra
Simon Broom registeret Storbritannia,har vist at dødelighetved FH er betydelig redusertetter at
behandIinger igangsatt. Både spørre- og dybdeintervjuundersøkelserfra Norge har påvist at
pasienter med FH opplever det betryggendeå få en spesifikk diagnose. De er uansett kiar over høy
forekomst av hjerte-karsykdom i slekten. Etter at diagnosener stillet får de informasjonom hvordan
de kan beskytte seg mot slik sykdom.

Gevinsten for en ung person som unngår hjerte-karsykdommed eventuelt fatalt forløp er vanskeligå
estimere nøyaktig.Samfunnsøkonomisker det utvilsomtav stor betydning å slippe utgifter til akutt
behandling, langtids rehabilitering,sykefravær og tapte skatteinntekterved død. Bare4200 av antatt
15.000 FH pasienter i Norge er i dag genteknologiskverifisert. Høyt kolesterol kan ikke merkes.Vi
antar at de fleste personenemed FH fortsatt ikke er klar over det og derfor utsetter seg for en
betydelig og unødvendigrisiko ved ikke å bli behandlet

Lipidklinikkenhar verdens tredje største pasientmaterialepå FH, hvor 114del er barn og ungdom
under 18-20 år. Dette er et godt utgangspunktfor den translasjonsforskningensom bedrives med
økende intensitet.

Nye pasientgrupper
FH er en "modellsykdom"for aterosklerosesom tar svært mange liv i Norge. I yrkesaktiv alder (30-
69 år) døde 7-800 personer av hjerte- karsykdomi 2006. Lipidkfinikkenhar opparbeidetseg en
etterspurt kompetansegjennomsin spisskompetansepå behandfingav aterosklerosede siste 25
årene.

2.
HvHkentype
kompetanse-
tjeneste er det
snakk om, jf.
veiledningen
punkt 3.

Små pasientgrupper

Store pasientgrupper

Sjeldne funksjonshemninger

Kommentarer:

Små pasientgrupper: 1/300har heterozygotFamiliærhyperkolesterolernii Norge.

Sjeldne funksjonshemninger:8 pasienter har homozygot Familiær hyperkolesterolemii Norge.



EjTjenester rettet mot helsepersonellog annet fagpersonell i helsetjenesten.

Tjenester rettet mot pasienter/brukeresom enkeltperson,og deres pårørende.

Tjenester rettet mot pasienter/brukereog deres pårørende på gruppenivå.

Forskning, fag- og metodeutvilding(Kan innebære register/biobank).

Kvalitetskontrolt/kvalitetsutvikling(Kan innebære register/blobank),

Kommentarer

Landsfunksjon
Lipidklinikkenhar i praksis landsfunksjonmed hensyn på behandling av barn og ungdommed
hyperlipidemi. Stadig ffere unge under 18 år blir fulgt opp årlig. Det legges vekt på et heihetlig
behandlingstilbudfor hele familien. Arlig blir det gjennomført 1.500-2.000konsuttasjoner,hvorav 6-700 er
nybesøkog det resterende er kontrollbesøk.

Publikasjoner fra Lipidklinikken de siste 2-3 årene
17 artikler i internasjonalepeer-reviewtidsskrifter
2 bokkapitler
Ca 10 abstracts på internasjonalekongresser
Ca 15 fagartikler i norsketidsskrifter
Ca 30 faglige foredrag

Det blir utført ca 1.500-2.000konsultasjoneri kliniske forskningsprosjekterhvert år fordelt på til sammen
10-15kliniske studier.

Kunnskapssenter

1, LipidklinikkensSmartDieter et standardisert spørreskjemaom kostvanerutviklet av
Lipidklinikkensom i økendegrad blir brukt av leger og helsepersonell tgorge.Opplag hittil
ca 20.000 og nytt opplag av revidert utgave i 2007.

2 Smart Living er faktaheftersom skal stimutereog motivere personermed høy risiko for
hjerte-karsykdommer.Medarbeiderepå Lipidklinikkener vesentligebidragsyteretil
innholdet i heftene. Opplaghittil ca 1.000.

3 Kostheftet "Kostbehandlingenved høye bfodlipiderhos voksne"foreliggeri 4. reviderte
utgave. Opplag hittil mer enn 150.000.

Kostheftet "Kolesterolboka"for barn og ungdom foreligger i 2. reviderteutgave. Opplag
10.000.

5 informasjonsheftet"Familiærhyperkolesterolemi et orienteringsheftefor helsepersonell
og pasienter med familiær hyperkolesterolemi".2. reviderte utgave. Opplag30.000. 3.
reviderte utgave 2010. Oversattog utgitt i England, USA, Hellasog Tyskfand.

6 Informasjonsfolder"Til deg som har høye triglyserider". 1. utgave2010

informasjonsheftetfor helsepersonell"Risikovurderingog behandlingav blodlipider".1.
utgave 2011.

8 Kokebok "Godt for ganen Godt for hjertet" i 2. reviderte utgave. Samletopplag ca 25.000

9 Informasjonsvideo/DVDfor barn i alderen 8 til 12 år "Lite fett å".

10 Informasjonsvideo/DVDfor ungdom 11 til 20 år "Jeg arvet min mors blå øyne og min fars
høye kolesterol".

11 Informasensvideo/DVD "Prosektedelta eren".

3.
Hva er de
viktigste
aktivitetenefor
kompetanse-
senteret?

Jf veiledningen
punkt 3



12 Oppskriftshefter. Lipidklinikkenhar utarbeidet flere appskriftshefter,tips for pålegg etc. for
utdeling til pasienter i poliklinikkenog i prosjekter.

13 Kompetansesenter for andre leger og sykehus. Både leger og kliniske ernæringsfysiologer
ved Lipidklinikken utfører telefonkonsultasjoner.Registreringener mangelfull,men et
forsiktig anslag er 5-6 slike konsultasjonerdaglig, og i tillegg kommer det faglige spørsmål
per brev og e-mail som det pt ikke foreligger registreringsrutinerfor. Et forsiktiganslag er
10-15 henvendelser daglig.

14 Har hvert år fiere hospitanter (leger, kliniske ernæringsfysiologer,sykepleiere)som følger
driften i Lipdidklinikkeni 1-5 dager.

15 Undervisning av ernæringsstudenterved Ernæringsinstituttetved Ui0. Flere av studentene
har deler av praksisperiodensin ved Lipidklinikken.

16 Eksterne foredrag. Lipidklinikkensansatte har holdt foredrag for Statens Legemiddelverk,
Farmasøytisk industri, Rikstrygdeverket,Universiteterog høyskoler, videre og
etterutdanning av farmasøyter,kliniske ernæringsfysiologer,leger, kurs, konferanser,

17 www.rikshospitalet.no/lipidklinikken.Lipidklinikken har i fiere år hatt en aktiv internettsideog
har der gitt informasjon både om sine målområder, nye kliniske forskningstilbudog ny
medisinsk- og ernæringskunnskap.Sidene er nå under revidering.

18 En rekke artikler i pasientforumsom bladene Diabetesog FH Norge. En rekke intervjuer
allmennkringkasting og dagspresse.

4.
Hvordaner
kompetanse-
senteroppgavene
tenkt ivaretatt
overfor hele
landet?

Det er ikke etablert tilsvarende tilbud i andre helseforetakellers i landet. Derfor behandlerLipidklinikken
pasienter etter henvisninger fra hele landet. Denne praksisten opprettholdes.Vi har de siste årene sett
en økning i antall henvisninger.Denne polikliniskepraksisen er viktig for å opprettholdeLipidklinikkens
kompetanse.

Lipidklinikken har tatt initiativ til å opprette lipidklinikkerandre steder i landet. Prosessener i et tidlig
stadium, og Lipidklinikkens engasjementer helt nødvendig for å ha mulighet til å lykkes i dette.
Kompetansesenteret skal ha ansvar for å etablereet faglig nettverk med diskusjonsforumog telemøter.

Det foreligger i dag en anerkjent og dokumentertmedikamentell-og livsstilsbehandtingfor familiær
hyperkolesterolemi og andre arvelige dyslipidemier.Behandlingenreduserer sykelighet og død, og
forlenger liv og bedrer livskvalitet for pasientgruppene.Feltet er under rivende utvikling. - Lipidklinikken
har som mål å være oppdatert innen fagets utvikling. Lipidklinikkenhar tette internasjonalekontakter.
Klinikken bidrar selv med forskning innen feltet.

Nyere data viser at det er store regionaleforskjeller i diagnostiseringog behandling av FH i Norge,
Det medisinske problemet er ganske stort. Kompetansenom moderne behandlingav sykdommener lite
utbredt, og den er geografisk skjevfordelt.Bare leger med spesiell interesse for dette, følger anerkjente
retningslinjar av behandlingen. Dette utgjør kanskjeet par 10-tals leger i landet. Alle sykehusoppleverå
få slike pasienter med jevne mellomrom,Pasientenefår oftest fragmentariskog tilfeldig håndtering.
Mange pasienter går hos allmennlegeruten spesiell interesse eller kompetanse for sykdommen.
Pasientene kommer ofte for sent til korrekt behandling.Disse pastentenehar ofte hatt gjentatte
hjertekarhendelser før Lipidklinikkenfår dem henvist.

I dagens situasjon er behandlingenav FH spredd utover 5-6 medisinskespesialiteter inklusiv
allmennmedisin. Derfor blir behandlingenlite enhetlig. Dette øker behovet for en faglig forankring i et
kompetansesenter.

5.
Hva er
begrunnelsenfor
at et nasjonalt
kompetansenter
vil bedre tilbudet
til pasient-
gruppen?



Vi opplever at Lipidklinikkeni dag fungerer som et nasjonaltkompetansesenteri praksis. I tillegg til de
skriftlige henvisningenepå pasienter, mottas et betydeligantall telefonsamtalerfra leger fra sykehusog
praksiserover hele landet daglig for å diskutere problemkasus.Videre er Lipidklinikkenet populærtsted
å hospiterefor leger, kliniske ernæringsfysiologerog sykepleierefra alle helseregioner.Videre har
Lipidklinikkertsansatte oppgaver i undervisningav kliniske ernæringsfysiologer,leger og farmasøyter.
På denne måten har Lipidklinikkensaktivitet betydningfor langt flere pasienter enn de som behandles
her.

Sammen med Laboratorietfor Medisinsk Genetikk,Osto Universttetssykehus,Rikshospitaletsikres
diagnose og tilbud om genetisk veiledning. Opprettelsenog lokallsasjonenav et kompetansesenterfor
denne diagnosegruppentil Rikshospitaletvil såledesvære naturfig.

Det er velkjent at kostnadene knyttet til tidlig sykdom og død overstiger kostnadeneforbundet med
6. forebyggendediagnostikkog behandling.

Hva er
kunnskaps-
grunnlaget i
forhold til nytten
av å opprette et
nasionalt
kompetanse-
senter?

For familiær hyperkolesterolemier effektene av livsstilsintervensjonog medikamentellbehandlingsvært
godt dokumentert.

Det er per i dag over 10 000 udiagnostisertepasienter med FH i Norge (se også "Forventede
helsemessigetilleggsgevinster"under punkt 1 i søknaden).

Internasjonalestudier viser at opprettelsen av lipidklinikkermedførerøkt grad av diagnostiseringog at
flere oppnår behandlingsmålene.(Dis Manage Health Outcomes2000 Aug; 8(2):65-78)

7.
Hva omfattes
ikke av tjenesten:

Gi en beskrivelse
av grense-
oppgang mot
annen
virksomhet og

evt. gråsoner.

Kompetansesenteret/Lipidklinikkenvil fokusere på dystipidemiermed en arvelig eller genetisk
komponent,og hvor medikamenter har en sentral plass i behandlingeni tillegg til spesifikk
livsstilsintervensjon.

Pasienter med stoffskifteforstyrrelser,leversykdommer,stor overvekt o.a. kan også utvikle dystipidemier,
Slike sekundæretilfeller behandles ofte bedre og mer intensivtmed behandling av den underliggende
utløsende årsak (for eksempel aggressiv vektreduksjonved sykelig overvekt, behandlingav
stoffskifteforstyrrelser,behandling av leversykdom).Disse sekundæredyslipidemienefailer derfor utenfor
kompetansesenteretsarbeidsområde.

Med spesifikk livsstilsintervensjonmenes råd om livsstil og kostholdsom er særlig gunstig for den
aktuelle dyslipidemien.Generell livsstilsintervensjonsom vektreduksjonog røykesluttvil også være
viktig, men faller utenfor kompetansesenteretshovedoppgave.

Blodtrykkssenkning,antikoagulasjono.a. vil ofte være aktuell tfileggsbehandlinghos pasienter med
dystipidemier.Slik tilleggsbehandlingkommerogså noe utenfor kompetansesenterethovedoppgave.



8.
Vil kompetanse-
tjenesten gjøre
bruk av eller
samarbeidemed
utenlandske
institusjoner?

Lipidklinikkensinternasjonalesamarbeid går 15-20 år tilbake og har vært engasjert av organisasjonen
MEDPED (Make Early Diagnosisto Prevent Early Disease)hvor WHO har vært en samarbeidspartner.

Staben har stor vitenskapelig kompetanse innen fagfeltet og ingen andre har tilsvarende kompetanseog
pasientgrunnlagpå dette området i Norge.Vi er ett av de fem-seks største Lipidklinikkeneinternasjonalt
og blant de største internasjonalesentre med pasienter med familiær hyperkolesterolemi(FH). Vi har et
tett forskningssamarbeidmed grupper i Europa, USA og Canada.

Internasjonalt samarbeid

Academic Center, Univ. Amsterdam: IMT, genetisk kartlegging.

MEDPED koordinerer FH-forskningsarbeidi mer enn 30 land.

Lipidklinikkenog Laboratoriumfor Medisinsk Genetikkhar fremmet en EU-søknad i
samarbeid med Nederlandog fire andre EU-land.

Samarbeid med pasientorganisasjoneri ICF (InternationalCholesterol Foundation)med Dr
J Defesche som leder.

Beskrivelse av fagmiljø og ressurstilgang
Lipidklinikkensseksjonsoverlegevil være faglig og administrativ leder for Kompetansesenteret.
Nåværende leder er professor Il ved Avdeling for Ernæringsvitenskap.I tillegg vil to erfarne klinikere
med betydelig klinisk kompetanseinnenfor fagfeltet (indremedisiner,allmenlege)samt to kliniske
ernæringsfysiologer utgjøre den faglige kompetanse i Kompetansesenterettil daglig.

Lipidklinikkenfeiret 25 års jubileum i 2009. Flere medarbeidere har vært ansatt i over 10 år. Miljøet er
godt, stabilt og personalet er dedikertetil oppgaven.

Etter mange års erfaring har Lipidkiinikkenopparbeidet seg en god infrastruktursom vil kunne ivareta
oppgavene som kompetansesenter.

Lipidklinikken kan fungere som modell for andre som ønsker å starte lipidklinikker andre steder i landet.

Kompetansenvil bii vedlikeholdt i årenefremover gjennom fortsatt internasjonaltsamarbeid og
kunnskapsoppdatering.

9.
Gi en beskrivelse
av miljøets
kompetanse
forhold til
oppgavenesom
skal ivaretas som
kompetansesent
er.

Gjør rede for
hvordan
kompetansener
tenkt vedlikehold
årene framover.

10.
Hvilke ressurser
øremerkesfor
den nasjonale
kompetanse-
tjenesten.

Gjør rede for
utfordringer
knyttet til
ressurstilgang.

Hvordaner
utfordringene
tenkt løst?

øremerkede ressurser

Antall stillinger: 5

Type stillinger: ieger og kiiniskeernæringsfysiologer

Ser ingen utfordringer knyttet til ressurstilgangen.Den nasjonalekompetansetjenestenvil
betjenes av Lipidklinikkensfaste stab og det vil derfor ikke være behov for ytterligere
ressurstilgang.



11.
Er det andre
momentersom
bør trekkesfram,
som det ikke er
spurt om ellersi
skjemaet?

Lipidklinikkensøkte i 2009 om å få status som "Kompetansesenterfor familiaerhyperkolesterolemi(FH)
og andre alvorlige dyslidemier".Søknadenble avslått i 2010. Grunnlagetvar Helsedirektoratesrapport
"Nasjonal tjenesterispesialist-tjenesten" av 15. mars 2010
HelseVest opprettet tikkeen arbeidsgruppefor å bedømme søknaden og behovetfor et slikt
kompetansesenter.Professor Rune Wiseth ble så spurt om han kunne vurdere søknaden.Senere
innsigelserog supplerende opplysningerfra OUS er ikke blitt med i den endeligevurderingen.Hele
saken og avslaget er heller ikke nevnt i rapportenav 15, mars 2010. Vi ønsker derforå fremme en ny
søknad.

1konklusjonenefra Helse Vest skrives det at "pasientgruppeneer store nok til (at) det bør og kan bygges
opp som et ordinært behandlingstilbudi alle RHF. Det skrives videre at "kompetansenfor å gjøre dette er
til stede og dette er mer et spørsmål om (og) organisering og ressurser. Det påståsvidereat
Lipidklinikkenssøknad "inneholder et betydeligelement som går på drift av en nasjonal
behandlingstjeneste."Dette er ikke korrekt. Kompetansener ikke tilstede i alle regioner.Det er behovfor
et betyde1igløft med etablering av lipidenheteri alle RHF. Det er intet ønske om en sentral
behandlingsenhetfor landet, problemeter for stort til det.

Lipidklinikkenfungerer i dag som et kompetansesenteruten å ha formell status som det. Lipidklinikken
har daglig telefonkonsultasjonermed leger, oa man får henvisningerfra hele landet. Lipidk1inikken
superviserer i noen grad praktisk behandlingi samarbeid med kollegaer. Vi har også tatt initiativ til
fe1lesmøterfor interesserte leger, og har drevet kurs for helsepersonen.

Hovedoppgavenfor et kompetansesenterfor FH og andre arvelige dyslipidemiervil være å initiere og
arbeide for opprettelse av fungerende,tverrfaglige lipidklinikker i alle helseregioner.Manvil agså
inspirere og støtte opprettelse av "enmannslipidklinikker"hos interesserteallmennlegerog spesialister.
Lipidklinikkenkan være faglig støtte for leger og annet personell som driver innenfor lipidfeltet.Som
kompetansesenterønsket vi å ta initiativ til fellesmøter, telemedisinsk opplæring, landskursog utvikling
av faglige prosedyrer overfor fagpersonellet.Det er en viktig oppgave å utvikle pasientinformasjonen,og
å samarbeide tett med pasientforeningen.

1samarbeid med pasientforeningenbør det gjøres et løft i landet for å finne det store antall
udiagnostisertepasienter som har disse tilstander, siden det foreligger en anerkjentbehandling.

Et kompetansesentervil sette fart i utviklingenav en omsorg for disse sykdommeri alle landsdeler.Det
viti neste omgang bidra til mer intensivertforebyggingog omfattende behandlingav alle med tidlig
hjertekarsykdom,og redusereunge menneskerssykdom og død.

Videre prosess forankring

Søknaden skal sendes fra HFet til RHFet for videre behandling. Søknaden skal være underskrevet, og

kan sendes via vanlig post og/elier sendes elektronisk som skannet dokument.

Søknaden skal samtidig sendes elektronisk til RHFenesprosjektsekretariatetfor nasjonaletjenesterfor

forberedelse til videre saksbehandling (nedsette arbeidsgrupper, planlegge tidsramme m.v.). Videre


saksbehandling iverksettes ved RHF-godkjenning av søknaden.

Prosjektsekretariatets e-postadresse: Nas'onaletenester ihelsemet

Bakgrunnsdokumentene gir et godt utgangspunkt for korrekt utfylling av søknadsskjemaet, noe som

igjen vii sørge for at saksbehandlingen ikke forsinkes.

Søknadsskjemaetlagres som Worddokumentmed egnet navn på egen PC.
" Bruk et mest mulig dekkende og beskrivendenavn på kompetansesenteret.

Antall og type stilling pr avdeling/enhetsom er eller vil bli involvert i tjenesten. Driftsmidler,

Det må kommeklart fram om det ligger ressursmessigeforutsetningerfra HFet for å påta seg oppgaven.Dette
er ett av punktene som RHFet må ta konkret stillingtil før eventuell videresending av søknaden for videre
behandling.


