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; Arsberattelse 2026

Arbetsgruppen for Kardiogenetik

Medlemmar

Pyotr Platonov, ordférande Lund

Pia Dahlberg Goteborg

Maja Eriksson Ostman Orebro

Magnus Forsgren, webansvarig Falun (lanssjukhus)

lvana Haby Stockholm (KS)

Varvara Kommata Uppsala

Bjorn Pilebro Umed

Raffaele Scorza Stockholm (SOS/Ianssjukhus)
Anneli Svensson, tidningsansvarig Linkoping

Sara Jonsson, adjungerad Umea (Barnkardiologi)
Maria Mannila, adjungerad Stockholm (Klinisk genetik)
Bakgrund

Arbetsgruppen for Kardiogenetik har sitt ursprung i det Svenska Kardiogenetiska
natverket. Den bildades under hdsten 2023 med syfte att leda utvecklingen av
det snabbt véxande kardiogenetiska omradet inom kardiologféreningen, utbilda
foreningens medlemmar och medverka i utveckling och framstallning av riktlinjer
som galler arftliga hjartsjukdomar. Arbetsgruppen har for avsikt att samarbeta
med andra arbetsgrupper inom SvKF (ffa HRG, Hjartsvikt och Preventiv
kardiologi) samt utanfor SVKF med bl.a. Svensk barnkardiologisk férening, och
Svensk forening for Klinisk genetik och Nationellt kardiomyopatinatverk.

Verksamhet under aret

Styrelseméten
Arbetsgruppen har sedan foregdende arsmote sammantratt fysiskt vid lunch-

lunch-mote 28-29 november 2025 och heldagsmote pa SLS i Stockholm 12 mars



2026. Déarutover har fyra moten hallits via zoom (17 december 2025, 28 januari
2026, 20 maj 2026 och 24 september 2026). Nasta internat planeras 21-22
oktober 2026 pa Trolleholms slott.

Utbildningsaktiviteter
e Fortbildningsdagarna i kardiologi

Arbetsgruppen deltog i Fortbildningsdagarna i kardiologi i Stockholm 5-6
februari med en session kring de nya riktlinjerna om graviditet hos kvinnor med
arftliga hjartsjukdomar: “Graviditet och férlossning vid arftlig hjartsjukdom — vad
sager ESC rekommendationerna” (Anneli Svensson och Pia Dahlberg)

e Kardiovaskulara varmotet 2026

Arbetsgruppen skickade fem symposieforslag till Kardiovaskulara varmotet 2026
varav tva blev accepterade ("Genetics for dummies” och “Thorakal familjar
aortasjukdom”) och mycket valbesokta.

e Planering av Nordic-Baltic Cardiology Congress

Under 2026 har Arbetsgruppen aktivt deltagit i forberedande arbete kring
NBCC 2027 som ager rum 14-16 april i Géteborg. Fem symposieférslag med
internationella foreldsare lamnades in varav tva ar inkluderade i programmet

Svensk kardiologi

| Svensk Kardiologi nr 4 2025 bidrog AKG med en rapport fran ett valbesokt och
mycket uppskattat symposium om plétslig hjartdod i Lund 27 november 2025,
med internationellt mycket kdnda namn bland féreldsarna. Vi skrev ocksa en
artikel om genetisk vagledning under rubriken “Genetisk vagledning kan alla
ge!”, med syftet att ge konkret information om vad som ska tas upp och tips om
hur det kan goras. Syftet var att dven den som ar ovan vid att diskutera dessa
fragor ska vaga borja ta sddana samtal — antalet patienter det galler kommer
bara att fortsatta att oka.

| det forsta numret 2026 fortsatte vi artikelserien med “Genetisk utredning vid
arftlig hjartsjukdom: indikationer, klinisk nytta och potentiella risker”. Genetisk
utredning ar alltmer vanligt férekommande, och ett kraftfullt men ocksa

komplext verktyg. Ratt anvant kan det forfina diagnostik, méjliggora



individualiserad behandling och effektivisera familjeutredning. Samtidigt géller
det att ha ett selektivt och fenotypstyrt arbetssatt for att undvika feltolkningar

och odnskade konsekvenser.

| drets andra nummer sammanfattade vi ESC:s uppdaterade riktlinjer fran 2025
avseende graviditet och forlossning vid arftlig hjartsjukdom, en artikel som
byggde pa den presentation av samma dmne som vi hallit pa
Fortbildningsdagarna. Slutsatserna var att vikten av individuella
fortlopande/aterkommande bedémningar lyfts da evidenslaget fortsatt ar
begransat for flera av dessa sjukdomar, men starkast betoning laggs pa
multidisciplinart omhandertagande, strukturerad risk-klassificering och genetisk

vagledning — saval fére som under och efter graviditeten.

Pagaende arbete med riktlinjer inom kardiogenetik

Under det gangna aret har AKG fortsatt arbetet med uppdatering av befintliga
riktlinjer inom kardiogenetik: ” Utredning av anhdriga vid familjar hjartsjukdom
utan identifierad genetisk orsak” och "Plotslig déd hos unga: PM for Klinisk och
molekylargenetisk screening av familjemedlemmar”. De uppdaterade
dokumenten ar publicerade pa SvKFs web sida (Arbetsgrupper-> Kardiogenetik
-> Kliniska rad).

Foljande nya vagledande dokument kring olika delmoment i kardiogenetiska
utredningar har skapats och publicerats pa SvKFs web-sida (Arbetsgrupper->
Kardiogenetik -> Kliniska rad):

- Genetisk utredning av indexpatient vid misstankt arftlig hjartsjukdom

- Familjeutredning, genetisk anlagsbarartestning av anhoriga

- Genetisk vagledning

Registerarbete

Arbetsgruppen arbetar nédra det Svenska Nationella Kardiogenetikregistret
(SNKR), Pyotr Platonov ar ordférande i registret och registerhallare for SNKR.
Emil Hagstrom ar ansvarig for den, i skrivande stund enda, aktiva FH-delen av
registret. Flera av arbetsgruppens medlemmar ingar i registrets arbetsgrupp

(motsvarande styrgrupp) samt deltar i de diagnosarbetsgrupper som ansvarar for


https://forening.sls.se/media/zw2jxplv/rekommendationer-for-utredning-och-uppfoljning-vid-familjar-hjartsjukdom-med-negativ-genetik.pdf
https://forening.sls.se/media/zw2jxplv/rekommendationer-for-utredning-och-uppfoljning-vid-familjar-hjartsjukdom-med-negativ-genetik.pdf

utveckling av sjukdomsspecifika moduler for kardiomyopatier, aortasjukdomar
och jonkanalsjukdomar.

Under ar 2026 har en pilotversion av jonkanalsjukdoms-modul skapats och
testats, och Oppnas for registrering av patienter med langt QT-syndrom 1
oktober 2026.

Samarbete med Réattsmedicinalverket och Réttsgenetik

Eftersom en betydande del av utredningarna av pl&tsliga hjartdodsfall sker i
Rattsmedicinalverkets (RMV) regi star samarbete med RMV/Réattsgenetik hogt pa
AKG:s agenda. Som ett forsta steg i den riktningen arrangerade medlemmar
fran AKG den 16 april 2026 ett fysiskt mote med en arbetsgrupp inom
Rattsgenetik i Linkoping. Under métet diskuterades gallande rutiner inom RMV
respektive halso- och sjukvarden, de lagar och férordningar som reglerar
informationsflédet, samt nasta steg for att framja samarbetet mellan klinisk

genetik, kardiologi och rattsgenetik/RMV.

AKG har ocksa inlett ett arbete med att ta fram underlag om antalet plotsliga
hjartdodsfall i de olika regionerna. Syftet ar att uppskatta morkertalet, det vill
saga antalet fall dar den rattsmedicinska utredningen identifierar en potentiellt
arftlig orsak till hjartdéden men dar familjemedlemmarna aldrig kommer i

kontakt med sjukvarden.

Ett uppfoljande méte med bredare representation fran de olika professionerna

planeras under 2027.

For arbetsgruppen i Kardiogenetik, 2026-09-28

Pyotr Platonov, ordférande



