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1. Dritan Poci héalsade vialkomna

2. Ingen motesordforande valdes. Thomas Gilljam valdes som motessekreterare och
Cecilia Gunnarsson och Anneli Svensson till justerare.

3. Stellan Morner rapporterade lagesrapport betraffande implementering av
Socialstryrelsens riktlinjer som kommer att publiceras [ host. Man har c:a 1800
probander med kardiogenetiska sjukdomar inklusive FH. Moétet gav 6vriga centra
[ uppdrag att inventera data fran 6vriga centra och rapportera vid kommande
mote.

4. Nasta mote kommer att hdllas [ Lund e.m. torsdagen 24 september I anslutning
till Det kardiogenetiska jubileumssymposiet paféljande dag.

5. Lennart Nilsson rapporterade laget for Nationella Kardiogenetikregistret..
Forhandlingar betraffande samgdende med Swedeheart pagar och vart register
kommer att finansieras via medel fran SKL via Swedeheart.. Vi kommer att vara
en del av Swedeheart men ha en egen arbetsgrupp och ha en rep. I Swedehearts
styrgrupp men vara tekniskt sjalvstaende. Ytterligare information finns I
Lennarts PP presentation som hank an ldgga ut pa hemsidan.

6. Thomas Gilljam presenterade konsekvenser av Socialstyrelsens riktlinjer

angaende det stora antal FGS som maste f6ljas livslangt, dels mutationsbarare,
dels alla FGS I mutationsnegativa familjer. Detta kommer att ta stora
organisatoriska och kliniska resurser i ansprak. Motet ansag att Natverket bor



verka for och eventuellt leda arbetet I att utarbeta riktlinjer for vilka som

behover foljas, samt hur och av vem. Man bor ocksa forsoka identifier vilka

grupper som inte behover foljas eller som eventuellt kan screenas vid ett enda
tillfalle.

Lennart Nilsson presenterade 2 Smalandsfamiljer med foundermutation fér FH.

8. Diskussion betraffande “Overskottsinformation” vid genetiska utredningar
eftersom Am Soc Hum Gen har en genlista pa 56 gener som skall rapporteras ut
till patienten dven om inte de inte efterfragades I remissen. Vidare diksussion
angdende GWAS studier: vem dger fragan? Hur kan vi bidraga.

9. Hemsidan kardiogen.se. Natverket bor strava efter att all kommunikation inom
natverket bor ske via hemsidan, utom I de fall nar informationen endast avser
kontaktpersonerna pa respektive ort. Natverket kommer saledes inte central att
uppdatera ndgon maillista. Den som vill ha information far registrera sig pa
hemsidan och kommer att efter registrereing automatiskt fa ett mail nar ny
information lagts ut pa hemsidan. Innehallet I denna punkt kommer dock att
mailas ut till samtliga som finns pa tidigare maillista.

10. Vi kommer under aret att arbeta med introduktionen av ytterligare
diagnosgrupper i Kardiogenetikregistret - féorutom FH.

Det kommer att rora sig om tre grupper av sjukdomar i férsta hand
a) Arftliga arytmisjukdomar : LQTS, CPVT, Brugada m.fl.
b) Kardiomyopatier (dven ARVC)
c) Aortasjukdomar
Intresseanmalan att inga i ndgon av dessa grupper skickas till
thomas.gilliam@vgregion.se . Vidare diskussioner kommer att ske i Lund 24/9.

~

Viktiga datum:
24 /9 Natverksmote Lund (EM)
25/9 Kardiogenetiskt symposium Lund. Registrering via Malmo
Kongressbyra. Hojt avgifte efter 1 juni.
17-18/11 Cardiff. Kardiogenetiskt mote.

Goteborg 26/4.
Thomas Gilljam
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