Minnesanteckningar

Svenskt kardiogenetiskt natverksmote i Linkoping 2016-10-27

Nérvarande:

Stockholm: Eva Rudd, Madeleine Dewerand, Maria Nastase Mannila och Linda Jacobsson.

Umea: (Annika Rydberg, Katarina Englund, Stellan Mdrner och Peter Nyberg) via Skype,
dock forst efter vissa insatser fran IT- resurs i Umea.

Goteborg: Thomas Gilljam, Pia Dahlberg, Erika Levinsson, Susanna Synnergard.

Lund: Catarina Lundin, Nina Larsson och Karin Svensson.

Linkoping: Christina Fluur, Anneli Svenson, Peter Wodlin, Thomas Muhr, Cecilia Gunnarsson,
Eva Fernlund, Jenny Eklind, Cecilia Trinks, Anneli Raschperger.

Jonkoping: John Terlinder, Christina Holmgren, Inger Blomstrém, Kerstin Link, Eira Isaksson.

Kalmar: Asa Mobéck och Anders Engstrém.

PROGRAM
09.30 - 10.00

10.00 - 10.30
10.30 -11.15
11.15-12.00

12.00 - 13.00

13.00 -14.00

14.00 - 14.30

14.30-15.00

Kaffe och smorgas.

”Landet runt” — Christina Fluur.

Kardiogenetikregister — Vad vill vi lagga in? Vad vill vi fa ut? - Lennart Nilsson.
ERN — European Reference Network - Cecilia Gunnarsson.

Lunch.

Riktlinjer pl6tslig hjartdod. Hur forehaller vi oss? Aktiva centrum i Sverige.
(\Var god se dokument: http://sfmg.se/riktlinjer/ — Cecilia Gunnarsson.

Fosterdiagnostik vid kardiogenetiska sjukdomar.
Teknik/Etik? — Ekaterina Kuchinskaya.

Kaffe och kaka.

DISKUSSION i anslutning till programmet, “nyheter” och dvriga diskussionspunkter.

Lund: (Karin Svensson, Nina Larsson, Catarina Lundin) Kvalitetsutvardering av den genetiska
verksamheten har utforts. Patienter 6verlag néjda men mer delaktighet onskades fran vissa grupper.

Stockholm/ Visby: (Linda Jakobsson) Néatverket har fortfarande en hemsida men den &r i dagslaget
“inaktiv”’ och behdver uppdateras. Just nu ar det LJ som forvaltar den men om nagon i natverket kan/
vill eller kanner till ndgon som kan ta sig an den uppgiften, sa ar posten som hemsideansvarig ledig.

Linkdping: (Lennart Nilsson) Det kardiogenetiska registret ar fortsatt under uppbyggnad och idag
ett delregister inom SWEDHEART.


http://sfmg.se/riktlinjer/

Ansvariga for olika diagnoser:

Jonkanalsjukdomar: Pia Dahlberg, Goteborg.

Kardiomyopatier: Anneli Svenson, Linkoping.

Aortasjukdomar: Eva Lena Stattin, Uppsala.

FH: Lennart Nilsson, Linkdping.

Alla bor tanka igenom syftet med registret; Vad ar viktigast? Granser for nyckeltal? Enbart arsrapport
eller kontinuerlig "koll pa laget rapport”? Indata — utdata —> kvalitet.

”Maila” synpunkter till ordférande inom resp. diagnosgrupp! Nytt UCR- méte i mitten av november.

Umea: 2017- 09 planeras den 4:e kursen i arftliga hjart-/kérlsjukdomar i Umea.
ERN - ett kompetensnatverk: Hur kan vart natverk bast dra nytta av ERN?

Genetiska varianter - Hur hanterar vi dessa, som kan omvérderas 6ver tid? Patogener som blir
VUSAR/ GUSAR? Nya data framkommer, dar man blir tvungen att "aterta” given information.
Hur hantera detta i patientjournalen? En utmaning; ofta handlar det om bedémningar — inte bindra fall.

Diskussion runt PM "PIétslig dod hos unga”. Catarina lovar dela med sig av deras lokala variant
av detta PM som framfor allt Pyotr Platonov har jobbat for att fa tvarprofessionellt genomfort i
Lund/Malmé och som helt bygger pa det arbete som gjordes av Annika, Stellan, Eva-Lena,
Aase Wisten, Johan Brandt, Pyotr och Catarina under varen 2010.

Diskussion runt "kommunikationsproblematiken” rattsmedicin — klinisk patologi/ kardiologi med
tva helt skilda huvudman.

Vart skickas proverna? Olika lab. inom och utom landet anvénds i olika omfattning. Blueprint ofta
anvant, Amsterdam, eget lab. etc.

Diskussion runt remisshantering; nar "backa” en remiss? Riktlinjer fran ESC for genetisk testning
finns dock. Individuell bedomning utifran dessa vs rent "bestallningsjobb™?

Olika kardiovaskulara sjukdomsgrupper kan ha olika "forvaltare” pa de olika universitetsorterna.
Pa vissa stallen &r det t.ex. endokrinologer/ lipidforskare som framst sysslar med FH, inte kardiologer.

Forslag
e Bijuda in lipidforskare och angiologer med flera som hittills statt utanfor Natverket.

Natverkets matesformer och frekvens diskuterades. Ska vi behalla ett kortare mote i anslutning till
varmotet eller hélla ett mote dagen fore? Uppfattningen var att tva moten/ ar kan vara onddigt om inte
sd mycket hant.

Forslag

e Ett mote av organisatorisk karaktar som dven omfattar arsmote for nationella
kardiogenetikregistret i anslutning till det kardiovaskulara varmotet samt ett mote med mer
vetenskaplig inriktning till hosten.

e Satsning pa battre utnyttjande av tekniken med uppkoppling via lank/ Skype/ video vid
varmaétet i Malmo 2017.



Nasta mote!
I anslutning till det kardiovaskulara varmétet i Malmé 2017-04-26.

Hostmadte | Umed i anslutning till den planerade kursen om den blir av alternativt méte
pa Arlanda sa att tillresa forenklas for flertalet.

Linkoping 2016-11-15

Christina Fluur



