Arsberittelse 2011

Arbetsgruppen for Medfodda Hjirtfel hos vuxna (GUCH):

Norrlands Universitetssjukhus, Umea
Akademiska Sjukhuset, Uppsala
Universitetssjukhuset Orebro
Universitetssjukhuset Linkdping
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
Skénes Universitetssjukhus/Lund
Karolinska Universitetssjukhuset/Stockholm

1. Kvalitetsregistret SWEDCON

Nationellt register for medfodda
hjartsjukdomar

SWEDCON

Arsrapport 2010

SWEDCON/Barn
SWEDCON/GUCH
SWEDCON/Kongenital hjdrtkirurgi

Den andra arsrapporten (for 2010) for det gemensamma nationella registret for medfodda
hjértsjukdomar publicerades i feb 2012. Aterigen efter en omfattande arbetsinsats av Ulf
Thilén med hjélp av Gudrun Bjorkhem for barndelen. Fordrojningen beror aterigen pa
svarigheter for arbetsgruppen att i tid {4 ut adekvat information och hjélp frdn UCR.
Detta har nyligen vid ett mote med UCR ater pétalats och diskussion pagar ocksa i
arbetsgruppen vad giller andra mdjliga atgérder.

Ur arsrapporten kan man bland mycket annat 14sa att antalet registrerade hela tiden dkar
dock beréknas fortfarande att merparten (75%)av vuxna med medfott hjartfel inte ar
kidnda pd GUCH enhet
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2. Utbildningsaktiviteter

a. Varmotet 2011; 3 symposier med GUCH anknytning. Bra utfall for liten
arbetsgrupp: Ska arytmiproblem hos GUCH patienter behandlas pé sérskilt sétt
/Patienten bakom syndromet/Hjértrond-fallsymposium/Nya ESC GUCH
guidelines.

b. Cardiology Update Nice okt 2011. Enligt kursutvirdering mycket uppskattat
symposium med foreldsare fran 3 centra; Update om GUCH och Life Time
management.

3. Maten for arbetsgruppen under 2011
Arsméte under varmétet i Orebro. Ordforande (Eva Mattsson) sitter kvar for 2
ar framat. Nyval sekreterare Gunilla Andulv

4. Ovrigt

* Diskussion i gruppen vad giller representationen i bada Hjartférbundet och
Cardiolog foreningen. Beslut att kvarsta i badda gruppen med motivering att
arbetsgruppen ska vara multidisciplinir.

* Efterstrava storre multidisciplindr representation. I arbetsgruppen finns redan
barnkardiologer och thoraxanestesiologer.

* Efterstrdva representation fran enheter utanfor GUCH centra som
lansdelssjukhus. En dtgdrd som kan bidra till béttre tdckning i registret.

20120415 Eva Mattsson Ordforande



