PH-PATIENTER
VILL HA TYDLICARE
ATERKOPPLING
FRAN VARDEN

Hur har pandemin paverkat PAH-varden, hur sdkerstaller
vi att patientens rost blir hord och vad ar nasta steg for
att sdkerstalla en god likvardig vard dver hela landet?
Det var nagra av fragorna som diskuterades pa arets
upplaga av rundabordssamtalet PH-dagen 2021.
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Totalt 14 representanter fran tva olika patientféren-
ingar, specialistvarden, Sveriges Riksdag och Janssen
deltog i rundabordssamtalet som hélls den 1 oktober
i Stockholm. Métet &r ett arligt initiativ som Janssen
startade 2016 i syfte att ©ka medvetenheten kring
pulmonell arteriell hypertension, PAH, och kronisk
tromboembolisk pulmonell hypertension, CTEPH.

Efter en presentationsrunda av deltagarna inledde
Goran Radegran, ordférande i Svensk forening for
pulmonell hypertension (SveFPH) med en kort intro-
duktion om nuldget. Han berattade att tack vare
utvecklingen av effektiva ldkemedel samt nya behand-

lingsstrategier de senaste decennierna sa har PAH gatt

fran en akut sjukdom med dalig prognos till ett mer
kroniskt behandlingsbart tillstdnd. PAH kraver dock
fortfarande hégspecialiserad vard och tata uppfolj-

ningar. Varden koordineras av specialistféreningen

SveFPH som initierat PAH-registret.

Goran Radegran berattade ocksa att manga patienter
inte har velat komma in pé kontroller och antalet
remisser har minskat lite under pandemin. Utredning-
ar av misstankt PAH har dock fortgatt som vanligt.

Han far medhall av Barbro Kjellstrém, Registerhallare
for Svenska PAH Registret.

— Nar vi tittar pa nationell niva ser vi att antal registre-
rade besok ar ungefar samma trots pandemin, men da
skiljer inte reqistret pa fysiska och digitala vardbesok.
Antalet utférda undersékningar, som till exempel
gangtest, har dock minskat medan antalet blodprov
ligger pa samma niva som tidigare. Det har ocksa regi-
strerats nagot farre personer som nydiagnostiserats
med PAH, och kan spegla det Géran sett, men det har
varierat ar fran ar aven tidigare.




Mer psykisk ohalsa och oro

Maria Selin, kontaksjukskoterska pa PAH-mottag-
ningen i Umead upplever att hennes roll har blivit
annu viktigare under pandemin, sarskilt bland unga
patienter. Hon berédttar att hon sett mycket psykisk
ohalsa och oro.

- Manga valjer digitala besok fore fysiska vilket kan
medf6ra att man missar en eventuell férsamring.

Moderator, Henrik Hammar fragar Patrik Hassel,
ordférande i patientféreningen PAH Sverige hur
patienterna har haft det under pandemin och om
PAH-féreningen har nagra krav de vill stalla? Patrik
Hassel svarar att han inte tror pa krav utan att han
hellre vill prata om gemensamma mal.

— Det har varit extraordinara tider déar manga har ként
sig oroliga och radda pa grund av pandemin. Radslan
finns kvar 3ven om i stort sett alla ar fullvaccinerade,
det ar viktigt att ha med siq.

Han berattar att manga av PAH-féreningens medlem-
mar har kant sig arga och frustrerade och att en del
har vant sig direkt till media for att beradtta om sin
situation. En av anledningarna tror Patrik Hassel &r att
trots sjukdomens allvarlighetsgrad har det inte inne-
burit att personer med PAH prioriterats i vaccinations-

:

insatserna mot covid. Manga har tvingats isolera sig
helt fran vanner och slaktingar. Samtidigt har en del av
medlemmarna motts av oforstaelse fran sina arbets-
givare nar de varit rddda for att komma till jobbet.

— Alla har inte lyxen att kunna valja att jobba hem-
ifran, sager Patrik Hassel.

Patrik Hassel vill darfoér gora allt han kan for att
PAH-patienter ska prioriteras i ndsta vaccinationsvag.

Inger Ros, ordférande i riksforbundet HjartLung dér
PAH-foreningen ar medlemmar, sager att hon garna
driver fragan om att PAH-patienter bor prioriteras vid
nasta vaccinering mot covid.

Goran Radegran vill ocksa garna hjalpa till om han
kan, men dven om han haft kontakt med Socialstyrel-
sen for att lyfta fram PAH-patienterna som riskgrupp
for allvarlig sjukdomsutveckling vid Covid-infektion,
da Socialstyrelsen skrivit sitt underlag, sa &r hans och
SveFPHs inflytande begrénsat.

— Det har varit svart att sta pa sidan av utan att kunna
paverka. Vi har ju inte fatt ndgra egna vaccindoser att
administrera utan har fatt forlita oss pa Folkhalso-
myndighetens beslut.




Mer uppfdljning 6nskas

Patrik Hassel har ocksa ett medskick fran féreningens
arliga mote pa Fard i somras. PAH-patienter fyller i en
sjalvskattningsenkat. Mdnga medlemmar uppger att
de saknar uppféljning pa resultatet fran vardens sida.
— PAH-féreningen kan uppmuntra patienter att fylla i
enkaten men da behovs ocksa en motprestation fran
varden i form av uppféljning.

Barbro Kjellstrém berattar att det ar en vanlig miss-
uppfattning att sjalvskattningen av hélsa och livskvali-
tet som patienterna fyller i gors for kvalitetsregistret.
Hon vill darfor fortydliga att informationen primart
samlas in for att den ska anvandas av varden i motet
mellan vardgivare och patient.

Nina Dahlerup preciserar att man som patient inte bara
vill ha aterkoppling pa enkaten nar resultatet férandras.
— Det &r manga jobbiga fragor och man kanner sig
alltid lite nere efterat eftersom man blir sa pamind om
att man ar sjuk. Darfor ar det viktigt att fa aterkopp-
ling och samtala om resultatet dven om det &r det-
samma som vid férra besoket.

Henrik Hammar fragar Maria Selin, om kontaktsjuk-
skoterskan skulle kunna vara forbindelselanken for
sjalvskattningsenkaten?

Maria Selin berdttar att de i Umed anvander samma
livskvalitetsenkat som alla andra PAH/CTEPH-
specialistkliniker i Sverige och att den nog skulle
kunna anvédndas battre dn vad som gors i dag.

— Manga tycker att enkaten ar for lang med for
managa lite jobbiga fragor, den &r anpassad for att
varden ska identifiera omraden dar patienten kan
behdva hjilp, till exempel av en arbetsterapeut.

Sven-Erik Bartfay, dverldkare i kardiologi pa Sahl-
grenska Universitetssjukhuset i Géteborg, berattar att
de borjat anvdnda enkdten mer och mer, att ungefar
80-90 procent av patienterna som kommer pa
aterbesdk nu fyller i den.

Peter Badrnhielm, Styrelseledamot PAH Sverige ar
positiv till sjalvskattningsenkdten men upplever att
den, eftersom den &r baserad pa en engelsk forlaga,
inte riktigt stammer med svenska férhallanden.

— Vi patienter &r ju inte en homogen grupp, darfor
tycker jag att det skulle vara bra att anpassa enkéaten
till faktorer som alder och tid efter diagnos.

Barbro Kjellstrém menar att enkéten ar standardise-
rad for att vara jamforbar mellan lander och Gver tid
men att den ar utvdrderad av patienter i Sverige.
Hon uppmuntrar ocksa patienter att sjalva vaga ta
upp sjalvskattningsenkdten med varden om det inte
gors vid besdket.

Goran Radegran kommer ta tillbaka fragan om sjélv-
skattning till specialistforeningens styrelse. Lakare har
mer fokus pa fysiologiska tester och behéver darfor
stod fran Gvriga i teamet.

— Nétverksgruppen som bestar av personal med olika
discipliner sdsom kontaktsjukskoterskor, fysioterapeu-
ter, arbetsterapeuter, kuratorer med flera behéver ta
en diskussion om vem ska ha ansvar for aterkoppling
fran enkaten pa respektive PAH-klinik.

Han berattar ocksa att under pandemin sa har det
skett en personalomsattning i teamet, vilket inneburit
en extra utmaning.

— Teamet &r jatteviktigt for att uppratthalla registre-
ringen av variabler. Vi har anvant sjélvskattningsenkaten
for lite. Vi behdver fordela ansvaret i teamet, det
viktigaste &r ju att det blir gjort och inte vem som gor
det sa vi maste vara flexibla 6ver landet. Varje PAH-
mottagning far ta pa sig att styra upp det sa att det
passar in i deras verksamhet.




Digitala verktyg viktiga

Henrik Thoursie, projektledare pa Janssen berattar
att de tagit fram en patientapp som ska vara till hjalp
for PAH-patienter i sin egenvard. PAH-féreningen och
HjartLung ar positiva till appen och Henrik Thoursies
forhoppning ar att dven varden ska uppskatta initiati-
vet som &r ett redskap fér de som drabbats av PAH till
Okad forstaelse och insikt. Nasta steg blir att bjuda in
professionen till samtal om appen.

- Syftet &r att stérka och uppmuntra de som drabbats
av PAH, man kan bland annat halla koll pa sina symtom
och félja dem éver tid. Om man vill kan detta sedan
ligga till grund f6r dialog med vardteamet inom PAH.

Johan Hultberg, Riksdagsledamot (M), Socialutskot-
tet dr glad att hora att PAH-varden till stor del kunnat
bedrivas under pandemin dven om det gjorts pa ett
annat satt an vanligt. Han pratar ocksa om att verktyg
for ordentlig uppféljning sasom kvalitetsregister ar
centrala for att starka patienternas stéllning. Register
ar ocksa ett viktigt verktyg for att kunna arbeta for
jamlikhet 6ver landet. Problemet &r att det inte finns
nagon utarbetad plan for att sdkra uppratthallandet av
kvalitetsregister pa lang sikt, i stallet hdnger det ofta
pa enskilda personer.

Nina Dahlerup, Styrelseledamot PAH Sverige har

PAH men har genom en korrigering av ett medfétt
hjartfel blivit mycket battre. Det har gjort henne

annu mer uppmarksam pa hur sjukdomen paverkade
henneivardagen.

— Det paverkade mig mycket socialt, jag undvek vissa
situationer, till exempel promenader eller att ga ut och
dta lunch pa stan med mina arbetskollegor eftersom
jag gick sa langsamt.

Inger Ros vill att Johan Hultgren tar med sig att det
behovs ett dkat fokus pa patientlagen och personcen-
trerad vard.

—Jag ar en person med styrkor och svagheter som
alla andra, det &r bara en liten del av tiden som jag ar
patient. Det innebar ocksa att jag bor vara en del i det
multidisciplindra teamet.

Inger Ros efterlyser ocksa en utarbetad struktur kring
vem som samordnar varden.

— Konceptet kontaktsjukskoterska ar fantastiskt men
vi behover reda ut vad vi menar med fast vardkontakt
for det varierar mycket. Kvalitetsregister ar ocksa

otroligt viktigt och det bér utredas hur det anvands,
for det varierar mycket 6ver landet.

Christine Cars-Ingels, Generalsekreterare, Riksfor-
bundet HjartLung beréttar om en patient som tvinga-
des aka fran Sandviken i Gavleborg till Skutskar i
Uppsala region for att fa en tredje covid-19-spruta.
Skoterskan i Skutskar kunde inte ga in och se patien-
tens tidigare vaccination, trots att det endast ar fem
mil mellan Sandviken och Skutskar. | stallet lag det pa
patienten att ha med sig sitt vaccinationskort.

Samma person hade tidigare hamnat pa sjukhus akut i
Gavle och tvingades da sjalv redogéra for sin sjuk-
domshistoria eftersom huvudansvaret for patienten
lag i Uppsala inom specialistvarden, tio mil darifran.
Men journalsystemen kunde inte kommunicera med
varandra eftersom dven denna gang handlade det om
tva olika regioner. Patienten fick i ett akut lage 6ppna
sin mobil, ta fram sin journal fran Uppsala och visa
lékarna sjukdomshistoriken. Patienten hade vid
tillfallet for mycket vétska i lungorna, syrebrist och
svar andnod.

Johan Hultberg har jobbat med andra fragor under
de senaste tio dren men har nu atergatt till att driva
fragan om informationsdelning och sammanhallen
journalféring.

—Jag kédnner igen problemet och blev forférad éver
att det fortfarande bestar. De olika systemen i regio-
nerna maste kunna prata med varandra.

Sven-Erik Barfay berattar att det finns en nationell
patientéversikt men att den &r bokig att anvanda. Han
menar ocksa att det saknas incitament for att forbatt-
ra kommunikationen mellan vardenheter, vilket gér
att samordningen i varden blir lidande.

Johan Hultberg lovar avslutningsvis att vara en nagel i
6gat pa regeringen. Ha lovar ocksa att ta upp bollen
om patientlagen som Inger Ros efterfragar.

Henrik Hammar summerade darefter métet med att
beratta att nasta rundabordssamtal ar planerat till
PH-dagen den 6 maj 2022.

— Da kommer vi kommer att f6lja upp hur vi olika
parter taqgit ytterligare kliv for att forbattra situationen
for Sveriges PH/PAH-patienter.




”"Nasta steg ar att
inféra en mer

strukturerad utredning
av oklar andfaddhet”

Efter flera ars malmedvetet arbete for att
forbattra PAH-varden ar “awareness” ndsta
omrade att fokusera pa. | dagslaget tar det
for manga dver ett ar och ett tiotal lakarbesok
fran en patients forsta kontakt med varden
tills det att diagnosen ar faststalld.

— Det ar alldeles for lange, sdger Goran
Radegran, 6verldkare pa PAH-mottagningen,
Skanes universitetssjukhus i Lund

Goran Radegran ar ordférande i professionsforening-
en Svensk forening for Pulmonell Hypertension,
SveFPH, och en av representanterna fran varden som
tillsammans med patientféreningen, PAH Sverige,
varit med och under 2020 utarbetat dokumentet
“Nationell samsyn kring PAH och CTEPH specialist-
center och mottagningar”. Det formella samarbetet
tog sin bérjan i samband med varlds PH-dagen i maj
2018 da parterna signerade dokumentet “Nationell
samsyn om kunskapsstyrd PAH och CTEPH vard i
Sverige”; vilket utgjorde en avsiktsforklaring att till-
sammans arbeta med malet “att ytterligare forbattra
livskvaliteten och dverlevnaden vid PAH och CTEPH i
Sverige, via jamlik och likvardigt god vard i hela landet,
vid hégspecialiserade kunskapscenter”. Under det
senaste aret uppdaterades samsynsdokumentet och
innefattar nu alla Sveriges PAH-center.

- och med uppdateringen har vi ocksa definierat
dverordnad medicinskt ansvarig lakares roll vilken ska
sdkerstélla PAH-centrets kompetensutveckling och
kontaktsjukskoterskans roll som den som skapar
narheten mellan varden och patienterna.

Aven om dagens PAH-vard dr mycket bra sd menar
Goran Radegran att det alltid finns utrymme for
forbattringar.

— Vi blir aldrig fardiga, det finns alltid forbattrings-
potential bade pa behandlingsfronten och hur vi

”Vi blir aldrig fardiga, det finns
alltid forbattringspotential bade
pa behandlingsfronten och hur vi
arbetar som team for att ge
en individanpassad vard.”

arbetar som team for att ge en individanpassad vard.
Centraliseringen av varden till specialistcentren pa
universitetssjukhusen ar en mycket viktig faktor
eftersom PAH och CTEPH &r sa séllsynta sjukdomar.
Att PAH och CTEPH é&r sa séllsynta ar ocksa det som
gor att det tar 1ang tid till diagnos. | nulaget tar det
ofta éver ett ar och ett tiotal olika ldkarbesék innan
patienten far en diagnos.

— Vi behover jobba pa bredden for att 6ka kunskaperna
om de har sjukdomarna bland ldkare som méter
patienter som soker vard for oklar andfaddhet.

Goran Radegran och hans forskargrupp i Lund har
darfor tagit fram ett utbildningsmaterial till lakare som
traffar patienter med oklar andfaddhet for att diag-
nosticera patienter tidigare.

—Vart mal ar att fa till en strukturerad utredning av
oklar andfaddhet likt dem vi har for exempelvis
brostsmarta vid hjartinfarkt och vissa cancerformer.
Men for att na dit behover vi fa till ett offentligt samtal
vilket &r det vi arbetar for nu.

Goran Radegran publicerade tidigare i ar en medicinsk
kommentar i Lakartidningen déar arbetet kring sam-
synsdokumentet beskrevs.! Artikeln har genererat
mycket positiva reaktioner fran granskare vid Lakar-
tidningen samt hos ledningen vid Skanes universitets-
sjukhus i Lund, dar Géran Rddegran ar verksam.

1. https://lakartidningen.se/klinik-och-vetenskap-1/kommentar/2021/08/nationell-samsyn-skapad-for-vard-vid-pah-och-cteph/




— Vi har fatt hora att vi ar ett foredome for den
moderna varden, vilket ar roligt. Férhoppningsvis
kommer uppmarksamheten att leda till att fler sjuk-
domsomraden véljer att prova ett liknande arbetssitt,
jag tror att det finns mycket att vinna pa det.

En faktor som enligt Géran Radegran ligger bakom
det lyckade samarbetet med patientféreningen ar att
parterna mots regelbundet och diskuterar sina
gemensamma mal.

— Kontinuiteten med rundabordssamtal pd PAH-dagen
har varit viktigt for utvecklingen fran intention till det
undertecknade samsynsdokumentet. Just att vi har

det gemensamma malet att 6ka patienternas valma-
ende gor att det inte finns ndgon vi-och-dem-kénsla.

Goran Radegran tror inte att patienterna omedelbart
kommer marka nagra storre skillnader i varden,

utan han tror snarare att det kommer att markas for
PAH-féreningen som utgér en brygga mellan vard
och patient.

— Dels synliggdr vart néra arbete patientféreningen
mer, men annu viktigare skapar det en 6ppen kanal
mellan dem, patienterna och oss som jobbar i varden
och tréffar patienter och anhériga dagligen.

Sussie Hagelin, 31 ar, bor i Stockholm med sin sambo och en dotter pa fem ar. Gillar att vara ute i naturen,
att lasa historia och att besdka historiska platser. Jobbar som bingovardinna men &r just nu sjukskriven.

”Jag maste planera min vardag noga for att orka”

Nar hon ser tillbaka inser Sussie Hagelin att
hon redan i tondren kande att hon inte hade
samma ork som sina vdnner, till exempel i
samband med skolidrotten.

—Jag blev fortare trétt men tankte att det
berodde pa att jag hade dalig kondis.

| samband med att Sussie var gravid med sin dotter
blev det successivt tyngre att promenera och
hon markte att hon hade svart att orka, sarskilt
i uppférsbackarna.

— Min sambo reagerade pa hur trétt jag blev men jag
tankte att det bara hade med graviditeten att gora.
Aret efter, nar dottern bérjade i forskolan dkte Sussie
pa en forkylning som inte ville slappa.




”Jag kdanner min kropp mycket battre dn innan

jag blev sjuk och jag har lart mig vilka som ar mina
riktiga vanner. Det blev tydligt valdigt snabbt,
vissa kompisar blev besvarade och slutade héra
av sig nar de fick veta att jag var sjuk.”

—Jag var helt slut och hade samtidigt som panik i
kroppen som aldrig gick 6ver trots att jag vilade. Till
slut svimmade jag en dag nar jag var pa vag for att
hamta pa forskolan.

Sussie akte da in akut till sjukhuset dar hon fick den
preliminara diagnosen sarkoidos och en remiss till
lungspecialist fyra veckor senare. En vecka innan
besoket blev Sussie sa dalig att hon aterigen tvingades
aka in akut. Dar blev hon inlagd och under tva veckor
gjordes en rad olika medicinska undersékningar for
att ta reda pa vad som var fel.

— Det var hemskt, varje dag hade jag en ny sjukdom. Den
sista undersdkningen som gjordes var en hjartkatete-
risering och det var da de upptackte att jag hade PAH.

Sussie fick da en remiss till PAH-mottagningen pa Nya
Karolinska dar hon lag inlagd i ytterligare tva veckor
medan flera kliniska tester gjordes och behandling mot
PAH stélldes in. Sussie beskriver det som en mycket
omtumlande och psykiskt pafrestande tid, i synnerhet
de tva forsta veckorna innan diagnosen var stalld.

— Det kédndes valdigt ostrukturerat, ndstan som att de
chansade, vilket fick mig att kdnna mig otrygqg. Nar jag

sedan fick komma till PAH-centret kdandes det mycket
tryggare. Det var fortfarande omtumlande och jag
hade garna velat fa mer information an vi fick i borjan,
men det var i alla fall tydligt att det fanns en plan.

Nu fyra ar efter diagnosen upplever Sussie att hennes
vardsituation ar stabil.

—Jag kanner mig trygg med varden pa PAH-mottag-
ningen, det ar valdigt skont att ha ett helt team som
tar hand om en.

Nagon av mottagningens kontaktsjukskoterskor
ringer upp en gang i manaden och hon traffar lakaren
en gang per ar. Om Sussie kdnner att hon behéver
hjalp med nagot déremellan har hon ett direktnummer
till kontaktsjukskoterskorna hon kan ringa.

— De fixar alla kontakter och hjalper mig att boka till
exempel tid hos kurator eller ldkarbesék om det skulle
behdvas mellan de arliga kontrollerna.

Vardagen funkar okej nu men det kravs mycket
planering for att Sussie ska orka med att gora saker,
hon maste planera in terhamtning regelbundet for
att inte bli for trott. Men enligt Sussie finns det ocksa




positiva saker som kommit med diagnosen.

—Jag kdnner min kropp mycket battre &n innan jag
blev sjuk och jag har lart mig vilka som &r mina riktiga
vanner. Det blev tydligt valdigt snabbt, vissa kompisar
blev besvarade och slutade héra av sig nér de fick veta
att jag var sjuk.

Sussie ser positivt pa framtiden och hoppas pa att
kunna ga tillbaka till jobbet snart. Det handlar mycket
om dagsform, ena dagen orkar hon stada hela lagen-
heten och nasta kan hon vara helt utmattad och
behova vila hela dagen. Hon kdmpar hela tiden for att
hitta balansen.

—Jag arigrunden en positiv person och &r nastan
alltid glad och energisk utat trots att jag ofta kanner
mig utmattad. Trottheten sétter sig pa psyket, det ar
nastan det jobbigaste.

Deltagare

Barbro Kjellstrom Maria Selin

Pandemin har varit extra tuff for familjen eftersom
PAH innebér att Sussie ar i riskgrupp och familjen i
perioder tvingats isolera sig utan att kunna traffa nara
och kéra.

— Min sambo har varit livradd fér att dra hem nagot.
Nu &r jag vaccinerad men vi tar det anda forsiktigt for
att vara pa den sakra sidan.

Genom en traff pa Faré 2019 som organiserades av
patientorganisationen PAH-Sverige, blev Sussie
inspirerad till att sjdlv engagera sig. Nu sitter hon
bade i foreningens styrelse och ar kontaktperson

for PAH-patienter och deras anhériga nar de behover
rad och stod.

— Det ar en hérlig kdnsla att fa gora nagot for att
hjalpa ndgon annan och att sprida positiv energi, det
ar jag bra pa.

Nina Dahlerup
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