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RAPPORT LANDET RUNT

Lund

Introducerat nya kardiologer, ny genetiker, ny vagledare

Pa turné for att optimera remissinflédet dvs ratt riktade remisser
Nytt VO Klin Patol, Klin Gen, Centrum for sdllsynta diagnoser(CSD)
Sept 2018 ny vagledarkurs pa CSD

CSD@skane.se

Goteborg

2 utbildade till genetisk vagledning

3 genetiker knutna

Fortf. 2 kardiologer (siktar pa en till)
150 remisser/ar

FH inte kopplade till mottagningen dnnu

Jonkoping

Skoterska gatt gen.vagledar-kurs

Haller pa att drunknai FH

Bra kontakt med Linképing men RMPG=Regional Medicinsk Program Grupp —som onskar ta ett
samlat grepp med gemensamma riktlinjer upplevs bromsa lokal utveckling

Link6éping

Jobbar mkt med att optimera arbetsséattet

Stort problem i FH-delen pga Lennart Nilssons sjukskrivning
Avseende 6vriga sjukdomsgrupper rullar verksamheten bra

Stockholm

Det har gatt bakat efter flytten till NKS

Helt ny organisation, manga missndjda

Eva Rudd gatt till RMV

Man férsoker nu fa till en battre organisation men sannolikt férst 2018

FH ligger under endokrinologen Huddinge, Aortasjdm ligger under GUCH
Organisationen pa Klin Gen &r inte klar men man jobbar pa med inremissflédet
Skulle behova informera pa sjukhusen i Sthim-omradet om utredningsvagar
Har en egen panel om aortasjukdomar

Uppsala

Multidisciplindr aortarond 1g/man inkl obstetriker.

Arytmironder planeras framover

Tar emot egenremisser

En genetisk vagledare (barnmorska) som har all kardiogenetik inkl FH + fosterdiagnostik!
Gavle har skét.mott avs FH (dr Lars Svennberg)

Umea
Umea har skrivit infotext till 1177 — informationen &r nationell

Kardiogenetikregistret

9 centra kan registrera varav 8 "aktiva”

Mkt blygsam 6kning

Registret upplevs som krangligt — @mnar minska ant obligatoriska parametrar
Fardiga set klara sen 1 ar- har vantat pa ekonomiska medel



Delregister i Swedheart (1/7delregister — fick 500 000 fran SKL forra aret
Generellt en 20% minskning av bidrag till registren

Kvar att justera familjenummerdelen

Jonkanalsjukdomar — den forsta av tre kommande moduler

Samtycken diskuterades — kan inte goras retrospektivt.

UCR jobbar bada med tekniska och det juridiska avseende familjedelen

Beslut att skicka jonkanalsetet till UCR och avvakta med familjenummerdelen.

NYTT FRAN UMEA

Presentation av aortasjukdom av MYLK-typ
Presentation av PAH-familj

ERN aktuellt

BLICK BAKAT och FRAMAT

BAKAT- identifierades omraden som inte foljts upp:

Natverkets former och frekvens

Beslutates om kort mote i anslutning till SKVM + videoanslutning

Langre hostmote med tema — helst lunch till lunch — garna ort som inte ar med i SKVM
Expertgruppen ar natverket — kontaktperson blir Pyotr Platonov det kommande aret

PP skriver breuv till ordf Kardiologféreningen om vad som vore det basta.

RMV

Gisela Pettersson (rattsmedicinare) informerade.

RMV &r uppmarksammade om "kommunikationsproblemet” och planerar ta tag i fragan
Sekretesslagen 25:e kapitlet paragraf 1 maste féljas!

Beslut om brev till Generaldirektoren for RMV Monica Rodrigo (ansvariga S.Morner + A.Rydberg efter
inhamtande av utkast till brevet till Justitiedepartementet 2013)

Uppdatera info om nationellt PM pl6tslig dod(ansvariga Lund-teamet + EL Stattin)
Hemsidan

Var egen (kardiogen.se) tas inte bort.

Beslut att prova sfmg:s hemsida for att lagga upp protokollen fran tidigare Natverksmoten —
kontaktperson blir Catarina Lundin (S.Mé&rner skickar gamla protokoll till CL)

T.Gilljam kollar mail-listan

BLICKAR FRAMAT- hur kan vi anvianda natverket?
- Gemensamma nationella dokument patientinfo
remissbeskrivning
PM — Umea ger mallforslag som skickas till
PP jonkanalsjdm, ELS aortasjdm, AS CMP

- Uppdatering erfarenhetsutbyte, svara fall, prenatal diagnostik
- Registret
- Patryckningsgrupp RMV

Socialstyrelsen
Kardiologféreningen

- Utbildning symposier SKVM ( 3 inskickade i ar)
nationella kurser (typ SK)
regionmoten



Familjer utan mutation (Gtbg)

Se bifogad ppt fran T.Gilljam. TG skickar ut till alla teamen (med bdrjan i Lund) férslaget samt en lista
i vilken ordning synpunkterna ska ges.

Darefter ger alla enheterna i tur och ordning sina synpunkter for att en gemensam policy i samma
dokument.

Ndsta mote i STHLM i samband med SKVM
Onsdag 25 april 2018 kl 9-12. Stockholmsgruppen arrangerar.

Lingre hostmote med tema (prel.férslag prenataldiagnostik?) i Uppsala

Vid pennan nov 2017
Stellan Morner & Annika Rydberg



