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Minnesanteckningar Nationellt mote i kardiogenetik, Umea Torsdag 6
September 2012

Motet, som var en informell traff for kardiogenetiskt intresserade om utredning och
behandling av familjer med arftliga kardiovaskulara sjukdomar lockade gladjande nog
48 deltagare fran Lund i Soder till Luled i norr, men dven fran Norge och Nederldnderna,
med representation fran olika discipliner som barnkardiologi, internmedicin, kardiologi
och klinisk genetik. Samtliga universitetsorter utom Uppsala var representerade.
Diskussionerna var mycket givande, med stort engagemang fran alla deltagare. Punkter
som diskuterades var det aktuella laget i landet, hinder och utmaningar,

kardiovaskular genetik i praktiken och hur vi gar vidare med ett ev. nationellt natverk?
Inledningsvis gjordes en genomgang av den aktuella situationen i landet. Utredning av
familjer med arftlig kardiovaskular sjukdom sker vid samtliga universitetsorterna. En
uppskattning av antal familjer och prover per enhet redovisades av de representerade
enheterna och det framkom stora likheter, men dven vissa olikheter i arbetssatt.

Darefter gjordes en genomgang med hinder och utmaningar. Méjliga hinder for
verksamheten kan vara hoga kostnader for genetiska prover, som kan drabba
vardgivare olika. Olika debiteringssystem, med solidarisk finansiering i vissa regioner
men inte i andra med risk for ojamlik vard. Mojliga 16sningar kan vara att folja goda
exempel fran den cancergenetiska verksamheten, paverka beslutsfattare pa olika nivaer
inom SKL och Socialstyrelsen. Visa att verksamheten ar kostnadseffektiv. Aktivering av
patientféreningar. Férvantad kostnadsreduktion av genetiska analyser. Utarbetande av
nationella riktlinjer, vad gora/inte gora i utredning vid olika tillstand. Aterkommande
kurser i kardiovaskular genetik. Ev. symposium till svenskt kardiovskulart varmote
diskuterades. Soka stéd fran hjart-lungfonden for bildande av natverk.

Beslut:

e Vid motet beslutades att bilda ett nationellt natverk i kardiovaskular genetik med
en representant fran kardiologi respektive klinisk genetik fran Umea, Uppsala,
Stockholm, Linképing, Goteborg och Lund. Ulf Naslund tog pa sig att forankra
detta med verksamhetscheferna vid berorda kliniker. Natverkets foérsta mote
planeras i anslutning till kardiovaskuldra varmétet i Goteborg 17-19 april 2013.
Tomas Gilljam fick i uppdrag att organisera detta.

e Vidare bestdmdes att Annika Rydberg och Stellan Morner soker medel fran Hjart-
Lungfonden till natverket.

¢ Undersoka mojligheterna att skapa nationella kvalitetsregister for de aktuella
sjukdomarna.



