Arbetsgruppen for kardiogenetik
Svenska kardiologforeningen

Agenda méte nr 2 (2026)

Datum / tid: 12 mars 2026
Plats: Svenska Lakarsallskapet, Stockholm

Narvarande: Pyotr Platonov (ordf), Anneli Svensson, Raffaele Scorza, Varvara Kommata
(formiddag), Magnus Forsgren, Maja Eriksson Ostman, Ivana Haby, Sara Jonsson
(barnkard-rep), Maria Mannila (klinisk genetik-rep), Bjorn Pilebro, Pia Dahlberg

Anmalt férhinder: Emil Hagstrém

1. Méotesagendan och féregdende motesprotokoll godkénns.
2. Val av métessekreterare (Anneli) och justerare (Maria)

3. AKG deltagande i konferenser/utbildningstillféllen

o Kardiovaskuldra Varmotet 22-24/4 2026 (Anneli) "Genetics for dummies”
och “Thorakal familjar aortasjukdom” — bada fn placerade parallellt pa
onsdagen men arbete pagar for att forsoka flytta genetics-symposiet.

e Nordic Baltic Cardiology Congress 2027 (NBCC) (Raffaele). Parallellt med
Kardiovaskulara Varmétet i Goteborg 2027 14-16/4, kongressen halls pa
engelska.

i. Arbetsgruppen (internationell) har haft médnga bra férslag, men
svart att hitta nivan (kan inte vara alltfér specialiserad).

ii. 5 forslag kommer att skickas in, rankade internt. Mest sannolikt
kan man bara rakna med att 2-3 blir accepterade. Vi siktar pa att
ha en deltagare fran AKG i varje accepterat symposium, men
namn pa moderatorer/féreldsare ar dnnu inte diskuterat.

4. Svensk Kardiologi (Anneli)

e | nasta nummer kommer en artikel om "“Genetisk utredning vid arftlig
hjartsjukdom: klinisk nytta och potentiella risker”

e Vi har tidigare diskuterat att skriva om ESCs graviditetsguidelines ur ett
kardiogenetiskt perspektiv men ligger lagt med detta fn, det kommer en
overgripande sammanfattning i juni-numret.

5. SNKR - information till AKG (Pyotr/Anneli)

e Pilot pagar och knappt 20 pat finns inmatade av pilotdeltagare, ett forsta
diskussionsméte holls forra veckan avseende utvardering. Pyotr



sammanfattar inkomna synpunkter och planerar méte med programmerare
pa Registercentrum Norr.

e Deltagande uppmuntras i SWEDEHEARTs arsméte tisdag em + onsdag fm
21-22/4, arsmotet for SNKR halls onsdag fm. Anmalan via SWEDEHEARTSs
hemsida (har).

e Ekonomiskt krislage for SWEDEHEART fn pga minskat stod fran SKR till alla
kvalitetsregister, dessutom nu begransat ekonomiskt stéd fran Region
Vasterbotten for fortsatt utveckling av SNKR inkl flera moduler.

6. Kliniska rad och riktlinjer

e Publicerade

i. Justeringar under fliken "kliniska rad" pa hemsidan: Stryk
underrubriken. Byt lanknamn pa neg genetik- dokumentet till
samma som i sjalva dokumentet. Ta bort "Kliniska rad" fran
lanknamnet till SCD-dokumentet (dokumentet i sig behaller sitt
namn). Magnus ordnar med detta.

e Genetisk vagledning (Varvara)

i. Dokumentet har varit pa remiss till genetiska vagledare i landet,
och ganska manga synpunkter har inkommit. En del av dem ar val
specifika for den niva detta dokument ska ligga pa. Dokumentet
ar medvetet utformat som en checklista for att. Diskussion. Vi
behdver hitta ett satt att férmedla information om lagen om
genetisk integritet, forslagsvis genom en kort sammanfattning i
slutet av dokumentet (Sara skickar textforslag till Pyotr for
infogande i befintligt dokument). Aven lang diskussion om hur vi
ska hantera formuleringar om reproduktionsdelen inkl
fosterdiagnostik/PGT.

ii. Vi overenskommer om att lagga till ett dokument "Termer och
begrepp” under fliken "kliniska rad" som stéd och hjalp for
kollegor som ska anvénda. Vem som ansvarar for detta beslutades
inte.

e LQTS hos gravida (Varvara/Pyotr). Befintligt dokument i Umea bearbetas fn
efter att ESCs guidelines kommit ut. Svarigheter inte minst avseende
mediciner. Diskussion. Vi ber att de fardigstaller ett forslag som vi sedan
garna fungerar som bollplank for och kan stodja/rekommendera for
nationellt anvandande. (AKG har inte mandat att sdga att nagot SKA
anvandas, men kan stodja och hjalpa till att sprida ett dokument vi tycker ar
vélskrivet.) Onskar man mer information om hur vi arbetar i olika regioner
med konkreta fragestallningar far de aterkomma till AKGs medlemmar
individuellt.

7. Patientinformationer (med justerad ansvarsfordelning)
ii. ARVC (Pyotr/Anneli) Dokumentet diskuteras.
iii. HCM (Raffaele) Dokumentet diskuteras.


https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScz7nkOfZcQK7W6Rcks8CPuJj-i0yDJR8vn-if0KEs8P9N0IA/viewform

10.

11.

12.

iv. DCM (Bjorn) Dokumentet diskuteras.

v. CPVT (lvana o Maria) -

vi. Brugada (lvana o Maria) -

vii. Torakal aortasjukdom (Maja) Dokumentet diskuteras.
viii. LQTS (Pia) -

ix. FH (Emil alt Magnus) -

x. SCD/plétsligt hjartstopp (Barbara/Pyotr) - beddms inte aktuellt fn, Hjart-Lung-
fonden har en broschyr som vi kommer att vara med och ha synpunkter pa.

e Ej diagnosbunden pat-info: Mycket av informationen om genetisk
testning, familjeutredning och olika begrepp/termer ar gemensam
oavsett diagnos. Beslut: vi ska skriva ett blad med rubrik ungefar "Till dig
som utreds for arftlig hjartsjukdom", som kan laggas med i alla
diagnosspecifika informationer.

e | den allmanna informationen ska laggas samman Marias o Bjorns texter
om arftlighet o genetisk utredning, Raffaeles beskrivningar av
undersdkningsmetoder, beskrivning av ICD, oro och ev behov av
kurators/psykolog/GV-kontakt. Nagot mer?

e Arbete framat: De nu diskuterade dokumenten justeras av resp forfattare
utifran att vissa delar nu lyfts ut till gemensamt/separat del. Denna
separata del filas pa av Anneli tillsammans med 6vriga och ska vara klar
till Varmotet.

e Till ndsta zoom-mote i maj uppdateras de nu diskuterade dokumenten
med tillagg/inkorporering av den gemensamma informationen, och
malet ar att faststélla dem da.

e Ovriga diagnosdokument arbetas vidare pa av resp ansvarig/a.

Samarbete med Réattsmedicinalverket kring utredning av SCD (PP/AS/RS/PD)

e Ett forsta sonderande mote planeras i april for férhoppningsvis ckade
mojligheter till samarbete i framtiden.

Web-sida (Magnus)

e Magnus ser 6ver vad som behdver justeras, plus justeringar enl punkt 6
ovan.

Besvarande av remisser inom omradet (Pyotr)
e Ingainkomna
LinkedIn — nyhetsfléde (Pyotr)

e Skicka utbildningar, handelser, deltagande i utbildningar etc till Pyotr for
publicering pa AKGs LinkedIn-sida.

Kontakt med andra grupper/organisationer (punkten diskuterades inte)

e AG Hijartsvikt/Klaff



e Svensk Thoraxkirurgisk férening
e Svensk Férening fér Allménmedicin

13.  Ovriga fragor

e Kloka Kliniska Val (forfragan fran SvKF styrelse)
o Pyotr lagger upp ett dokument pa drive dar alla férslag kan
laggas in, for senare sammanstallning. Deadline forst 1 oktober.
e Brev fran privatperson om en specifik KCNQ1-variant
o Nagra av AKGs medlemmar har fatt brevet men inte alla. Kort
rekapitulering och diskussion. AKG har ett uppdrag riktat mot
vuxna, och da barnkardiolog finns med i mejlets séndlista avstar
AKG fran atgard eller svar i nulaget.

14. Kommande moten
e Mote pa Varmétet onsdag 22/4 kl. 11-12
e Zoom-mote onsdag 20/5 kl. 16-17.30
e AKG-internat 20-21/10 lunch-lunch

15. Méotet avslutas

Vid tangenterna

Anneli Svensson

Justeras Ordférande

Maria Mannila Pyotr Platonov



