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1. Inledning
Anteckningarna fran forra motet laggs till handlingarna.

2. Information om Europeiskt natverk inom Sallsynta

sjukdomar (ERN)
Cecilia Gunnarsson informerar dels om RaraSwed, kvalitetsregistret for sallsynta
sjukdomar och dels om ERN.

Nar det galler RaraSwed héantas data fran genetikregistret.
Information om detta ska finnas i vantrummen men Cecilia vill pAminna om att
informera patienterna om mojligheten att inte registreras i registret.

Inom EU finns ERN — European Reference Networks som startade 2017 pa initiativ och
med finansiering av EU kommissionen. ERN Sammankopplar den frdmsta medicinska
expertisen i Europa for att hantera komplexa och ovanliga medicinska tillstand och
innefattar nu 1613 hogspecialiserade sjukvardsenheter fran 380 sjukhus i 27 EU lander
och Norge. 6000 sallsynta diagnoser ar grupperade i 24 olika natverk, Karolinska,
Sahlgrenska, Akademiska, Skane och Norrland ar medlemmar i ett eller flera av ERN.
Sverige ar med i alla 24 ERN.
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Inom kardiologin finns framst 2 ERN, VASCERN och Guard Heart. Karolinska ar med
i VASCERN och Umea ar med i Guard Heart..

Experter inom ERN fran olika lander tar gemensamt fram riktlinjer, rekommendationer
och andra kunskapsdokument relaterade till séllsynta och komplexa sjukdomar, med
syfte att forbattra diagnostik, behandling och vard for patienter med sallsynta diagnoser.
ERN é&r en samarbetsplattform dar man har tillgang till diskussionspartners.

JARDIN ér ett tredrigt projekt 2024-2027 med uppgift att jobba for att koppla ERN till
medlemsstaternas hélso- och sjukvardssystem pa ett tydligt och stabilt satt. Syftet ar att
sakerstalla att natverken fungerar korrekt och hallbart, samt att patienter med sallsynta
och komplexa sjukdomar i hela EU far full nytta av natverkens fordelar.

Socialstyrelsen haller pa att bilda ett nationellt natverk i fragan.
Cecilia haller RPO uppdaterat om utvecklingen.

Cecilias presentation finns som bilaga.

3. Kloka kliniska val (KKV)
Uppdrag uppfoljning klaffkirurgi: Jan presenterar arbetsgruppens reviderade forslag till
vagledning vid uppféljning av klaffkirurgi.

RPO beslutar faststalla vagledning for uppféljning av klaffopererade patienter.

4. Forfrdgan om ordnat inférande av Lojuxta® i SOSR. Drygt 20
RPO hjart- och karlsjukdomar har fatt en forfragan av Arbetsgruppen for ordnat
inforande i Sydostra sjukvardsregionen angaende lakemedlet Lojuxta (lomitapid).

Lojuxta (lomitapid) &r en behandling av den arftliga sjukdomen homozygot familjar
hyperkolesterolemi (HoFH).

Dosering: 5 mg 1 gang dagligen. Kostnad: 28 kapslar & 5 mg 226 554.10 kr (exKkl.
aterbaring). Lakemedlet ingar i hogkostnadsskyddet fran och med den 1 november
2025.

RPO beslutar svara Arbetsgruppen att HoFo & mycket ovanlig men att Lojuxta bor

finnas som alternativ vid enstaka fall dar inga andra alternativa LDL-sdnkande
lakemedel har effekt.

5. Aterkoppling om Uppdrag bempedimsyra och lipoprotein(a)
Jan-Erik informerar om att uppdragsbeskrivningar for resp. uppdrag skickats ut och
arbete i grupperna pagar.

Nar det géller bempedimsyra har TLV beslutat avsla ansokan om att Nilemdo,
filmdragerad tablett ska inga i lakemedelsformanerna.

SOSR behover trots avslaget gemensamma riktlinjer for nar/om bempedimsyra ska
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forskrivas. Infor beslut om riktlinjer maste den som har betalansvaret for icke
subventionerade lakemedel involveras.

6. RAG klinisk fysiologi
RAG klinisk fysiologi &r en vélfungerande grupp som funnits lange men de har saknat
en formell uppdragsbeskrivning.

RPO beslutar faststélla uppdragsbeskrivning for regional arbetsgrupp Klinisk Fysiologi
i Sydostra sjukvardsregionen.
Klinisk fysiologi - Syddstra sjukvardsregionen

RAG har inget nytt att rapportera men pa Klinfys pa US minskar koerna till ECO och
personalsituationen har stabiliserats. Klinfys i Jonkdping kommer att gora studiebesdk
pa Klinfys i Norrkoping.

7. RAG karlkirurgi
Representant for RAG karlkirurgi saknas pa dagens mate.

Nér det galler riktlinjerna for thorakala aortaaneurysm/aortadissektion har
karlkirurgerna a Ryhov inte andrat uppfattning utan fortsatter motsétta sig framtagna
riktlinjer som 6vriga inom SOSR ar Gverens om.

Jan och Jan-Erik tar upp fragan pa hogre niva inom regionen.

8. RAG ST-utbildning
Uppdraget till planeringsgruppen for ST-utbildningen har uppdaterats och kallas
formellt RAG for att ingé i SOSRs kunskapsstyrningsorganisation.

RPO beslutar faststalla Uppdragsbeskrivning for sjukvardsregional arbetsgrupp
avseende ST-utbildning i kardiologi (ST-akademi i kardiologi) i Syddstra
sjukvardsregionen.

RPO hjartochkarlsjukdomar uppdrag RAG_STutbildning 20260121.pdf

Varens ST-dag kommer att handla om graviditet och hjartsjukdom.

9. Information fran Kunskapsrad, RSL och NPO

Jan-Erik informerar om vad som hander i NPO. Det har ocksa kommit en inbjudan till
nagon RPO-representant utéver Jan-Erik att vara med pa NPO-métet den 23 mars.

En ny NAG har bildats Kronisk kranskarlssjukdom som ska ha fokus pa diagnostik.
Sofia Lawesson blir ordférande.

Mer information fran kunskapsradets méten finns pa Métesanteckningar kunskapsrad medicin
och akut vard - Sydgstra sjukvardsregionen
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Motesanteckningar fran RSL finns pa Regionsjukvardsledningen - Syddstra
sjukvardsregionen (sydostrasjukvardsregionen.se)

10. Regionmadtet i Kalmar
Programmet &r klart bortsett fran namn pa nagon forelasare.

Inbjudan skickas ut under morgondagen. RPO-representanterna ansvarar for spridning
till berorda inom sitt verksamhetsomrade.

11. Riktlinjer for Hjartamyloidos.
Det rader oklarhet om de riktlinjer som faststalldes under hosten.

Joanna-Maria, som &r ny ansvarig, kallar kardiologerna i RPO till ett mdte om justering
av riktlinjerna inom kort.

12. Kommande moten

Motestider 2026

Ti 17/3 kl. 13-17 (Adm mote 18/3 och regionmote 19/3). Kalmar lén
Ti 1/9 kI.10-15, Eksjo

Ti 17/11 kl. 13-16, digitalt

Vid anteckningarna
Marie Gustavsson
processtod.
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