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Stichting OOGG ondersteunt huisartsen bij de opsporing van Familiaire Hypercholesterolemie (FH)

Vanaf 2006 ondersteunt Stichting OOGG huisartsen bij de opsporing van FH. Dit doet Stichting OOGG door huisartsen te informeren over FH en door het organiseren van scholing. Stichting OOGG werkt hierbij samen met het Nederlands Huisartsen Genootschap.

Uit een enquête die Stichting OOGG in het najaar 2006 heeft gehouden, blijkt dat veel huisartsen niet op de hoogte zijn van FH. Daarom geven wij hierbij kort informatie over FH en over de voortgang van de opsporing. Daarnaast wordt een recent onderzoek naar de gevolgen van deelname aan de opsporing van FH besproken.

Familiaire Hypercholesterolemie

FH is een autosomaal dominant overervende stofwisselingsziekte, waarbij minder LDL-cholesterol wordt afgebroken. Dit leidt tot hart- en vaatziekten op jonge leeftijd en een sterk verhoogd risico op hart- en vaatziekten op oudere leeftijd. De meeste patiënten weten niet dat zij FH hebben. Daardoor worden zij niet of onvoldoende behandeld.

Per gemiddelde huisartsenpraktijk zijn er ongeveer vijf patiënten met FH. De doelstelling is om in 2010 zoveel mogelijk van alle (in Nederland ongeveer 40.000) patiënten met FH te hebben opgespoord. 

Vroege opsporing biedt mogelijkheden voor vroege behandeling en daarmee vermindering van het risico op hart- en vaatziekten. 

Vermoeden van FH

De start van de opsporing van patiënten met FH is een sterk verhoogd serumcholesterol of kenmerken als peesxanthomen of een ring in het hoornvlies (arcus lipoïdes). Het vervolgtraject staat goed beschreven op de FH besliskaart van de StOEH die in samenwerking met NHG tot stand is gekomen. Alle huisartsen hebben in mei 2006  via een mailing vanuit het RIVM deze kaart  per post  ontvangen. U kunt de richtlijnen voor de diagnostiek ook downloaden: 

www.nhg.org>NHG-standpunten>NHG-standpunt diagnostiek en behandeling van FH of www.stoeh.nl >downloads.

Na de patiënt te hebben voorgelicht, kan de huisarts de DNA-diagnostiek van FH in eigen beheer aanvragen door zelf of door het huisartsenlaboratorium een bloedmonster te (laten) sturen naar het DNA-Laboratorium Vasculaire Geneeskunde van het AMC te Amsterdam. Met het bloedmonster dient een aanvraagformulier DNA onderzoek AMC en een informed consent te worden meegestuurd. Dit formulier is te downloaden van www.stoeh.nl>dowloads.

Behandeling

De huisarts kan zelf een FH-patiënt behandelen. De behandeling en de controles verschillen niet essentieel van die bij andere patiënten met een verhoogd risico op hart en vaatziekten (zie NHG-standpunt:

www.nhg.org>NHG-standpunten>NHG-standpunt diagnostiek en behandeling van FH).

Vanwege het relatief zeldzame karakter en de complexiteit van het ziektebeeld is het ook alleszins acceptabel om bij een vermoeden van FH direct door te verwijzen.

Voortgang opsporing

Inmiddels zijn de indexcijfers van 2006 bekend: In 2005 zijn er 119 aanvragen door huisartsen voor indexscreening binnengekomen bij het AMC, in 2006 waren dat er 201. Hiervan blijkt ongeveer 25% een DNA mutatie te hebben, dus ongeveer 50 patiënten. Wanneer bij een indexpatiënt familieonderzoek gestart wordt (gemiddeld bij 60% van de gediagnosticeerde indexpatiënten) levert dit gemiddeld  ongeveer 8 nieuwe FH patiënten op.  Dit betekent dat door 201 aanvragen voor DNA diagnostiek via de huisarts in 2006 gemiddeld 240 nieuwe FH patiënten (familieleden) gevonden worden. In totaal zijn tot en met 2006 ruim 13.000 mensen met FH opgespoord. Tot en met 2005 waren dat er 10.000. Het is niet precies aan te geven welk aandeel de huisartsen hebben geleverd aan de toename van deze 3.000 patiënten.

FH en verzekerbaarheid

In januari 2007 publiceerde het NIVEL haar onderzoek over de gevolgen van de deelname aan het opsporingsprogramma voor FH. 

Uit het onderzoek bleek dat patiënten graag beter geïnformeerd willen worden over de gevolgen van FH voor het afsluiten van verzekeringen, over wat FH betekend voor de eigen gezondheid en van die van de kinderen, over wat er met het bloed wordt gedaan en over het doel en nut van het opsporingsprogramma.

Het bleek dat in het verleden (voor 2003) een aantal FH-patiënten problemen ondervond bij de acceptatie bij verzekeringen. Deze onderzoeksgegevens zijn verzameld in de periode voordat er afspraken gemaakt zijn met het Verbond van Verzekeraars. In de afspraken met het Verbond van Verzekeraars in 2003 is gesteld dat het hebben van FH alleen, zonder bijkomende risicofactoren, geen gevolgen mag hebben voor de verzekerbaarheid en premiehoogte. Het is belangrijk dat FH-patiënten bekend zijn met hun rechten ten aanzien van de verzekerbaarheid.  Voor informatie daarover kan men terecht bij de StOEH (www.stoeh.nl) of bij het Breed Platform Verzekerden (www.bpv.nl). De huisarts kan ook informatie geven, maar is zo blijkt uit het NIVEL onderzoek vaak niet goed op de hoogte. Dit is een aandachtspunt.

Scholing op het gebied van FH

Begin 2007 is door Stichting OOGG en de WDH Rivierenland een cursus Familiaire Hypercholosterolemie georganiseerd. Mogelijk komt er ook een dergelijke cursus in de regio Gelderse Vallei.

Voor meer informatie omtrent de ondersteuning op het gebied van Familiaire Hypercholesterolemie kunt u contact opnemen met Stichting OOGG: 

Tel: 0344-609911

E-mail: info@oogg.nl

