9 PAH

SVERIGE

Verksamhetsberattelse PAH Sverige 2018

Bakgrund

PAH Sverige &r en ideell férening som verkar for att ge stod at patienter och deras nérstdende
som lever med pulmonell arteriell hypertension (PAH) eller med kronisk tromboembolisk
pulmonell hypertension (CTEPH). Féreningen &r grundad 2009 och &r medlem i savil Riks-
férbundet HjartLung, och i PHA Europe.

Styrelsen

Styrelsen har under 2018 bestatt av: Patrik Hassel, ordférande, Peter Bésrnhielm, kassor, Nina
Dahlerup, sekreterare, och Hanne Dahlerup. Revisor, Tommy Wiman, ersttare, Jerry Folin
Valberedningen Ulla Jakobsson och Siv Bégerfelt.

Medlemmar
Under 2018 har antalet medlemmar vuxit till 162 (160 medlemmar 2017). Runt 70 procent av
medlemmarna &r patienter, 6vriga dr néirstdende eller stodmedlemmar.

Hént under 2018

Idag &r vi fyra personer som aktivt arbetar med foreningen. Allt arbete i verksamheten sker
ideellt och for att kunna fortsétta vixa och utvecklas kommer vi behdva fler som aktivt enga-
gerar sig. Engagemang kan ske i méanga olika former. Ett lyckat exempel pé ett regionalt ini-
tiativ kommer fran Goteborg dér tva personer som sjélva lever med PAH/CTEPH bestimde
sig for att ordna tréffar for andra med sjukdomen. Detta har varit mycket uppskattat och resul-
terat i ett flertal traffar ddr man tréffats pa ett kafé eller restaurang och samtalat.

P4 riksplanet har styrelsen fortsatt med informationsméten tillsammans med PAH-enheterna
pé landets universitetssjukhus och vi har nu haft méten pa samtliga sjukhus. Vi har ocks4 be-
slutat att fortsitta med dessa mote som har uppskattats av bade patienter, néirstdende och av
dem som jobbar inom varden. Under 2019 planerar vi méten i Umed och Géteborg. Under
aret har vi ocksa deltagit pa en rad konferenser om sjukdomen bade nationellt och internation-
ellt.

En viktig hidndelse for oss som f6rening var att vi i maj 2018 tecknade en 6verenskommelse
att arbeta ndrmare den foreningen (Svensk foreningen fér pulmonell hypertension) som om-
fattar merparten av den personal som jobbar med PAH/CTEPH. Som effekt av 6verenskom-
melsen har vi under éret haft en tétare dialog mellan féreningarna och den har ocks4 resulterat
i att vi som forening blivit invalda i styrgruppen for det nationella kvalitetsregistret for
PAH/CTEPH. Detta ger oss méjlighet att paverka vad vi, utifran ett patientperspektiv, tycker
ar vardefullt att f6lja upp kopplat till varden inom PAH/CTEPH.



PAH

En annan viktig hdndelse var det ldger for unga vuxna som foreningen arrangerade pa Faro 1
somras. Lagret var mycket uppskattat och vi har beslutat att pa nytt ordna ldger sommaren
2019. Anledningen till att vi just nu ger ett extra stdd till yngre med sjukdomen &r att vi ser att
det finns ett stort behov och det faktum att de yngre &r var framtid.

Fortsatt verksamhetsstod fran HjédrtLung

Hjért-Lung har meddelat att vi som forening far fortsatt verksamhetsstod. For varje medlem
kommer vi att fa 350 kr per medlem Gver 18 ar och 175 kr for medlem under 18 ar.

Plan f6r 2019

En rad aktiviteter &r redan inplanerade under 2019:
e Informationsméten tillsammans med PAH-teamen i Umea och i Géteborg
e Seminarium Patienten i fokus pé kardiovaskuldra varmotet tillsammans med represen-
tant fran Svensk forening fér Pulmonell Hypertension
e Mote i samband med vdrldsdagen den 5 maj
e Ungdomsldger pa Faro.
e Moten med styrgruppen for det nationella kvalitetsregistret for PAH/CTEPH
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