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Bakgrund

Natverket for PAH dr en ideell férening som verkar for att ge stod at patienter och deras narstdende
som lever med pulmonell arteriell hypertension (PAH) eller med kronisk tromboembolisk pulmonell
hypertension (CTEPH). Foreningen dr grundad 2009 och dr medlem i saval Riksforbundet HjartLung,
Riksforbundet Sallsynta Diagnoser och i PHA Europe.

Styrelsen
Styrelsen har under 2017 bestatt av: Patrik Hassel, ordférande, Peter Baarnhielm, kassor, Nina Dahle-
rup, sekreterare, och Hanne Dahlerup

Revisor, Tommy Wiman, ersdttare, Jerry Folin

Valberedningen Ulla Jakobsson och Siv Bagerfelt.

Medlemmar
Under 2017 har antalet medlemmar vuxit till 160 (145 medlemmar 2016). Runt 70 procent av med-
lemmarna ar patienter, évriga ar narstaende eller stodmedlemmar.

Hant under 2017

Informationsmdten med PAH-center

P& arsmotet for 2016 fick styrelsen i uppdrag att stdrka organisationen och att utéka samarbetet med
de PAH-center dadr de som diagnosticerats med sjukdomen behandlas. Malet var att tre informations-
moten skulle hallas tillsammans med PAH-center. Styrelsen har fullf6ljt detta uppdrag och genomfért
moten i Umea (maj), Goteborg (oktober) och Linkdping (november). Under 2017 har ytterligare tva
moten genomforts, ett pa Karolinska sjukhuset i Solna (maj) och ett pa Skanes universitetssjukhus i
Lund (september).

Handlingsplan for PAH-varden

I samband med den internationella dagen for pulmonell hypertension, den 5 maj, samlades repre-
sentanter fran PAH-féreningen, Riksforbundet Hjart-lung, Riksforeningen Sallsynta diagnoser, repre-
sentanter for PAH-varden, landstingspolitiker och lakemedelsindustrin, fér att diskutera vilka utma-
ningar vi som forening ser och hur vi vill hantera dem.

Motet resulterade i ett beslut att fram till maj 2018 ta fram ett forslag till handlingsplan for att ut-
veckla PAH-varden i Sverige utifran ett brukarperspektiv. PAH-féreningen ar ansvarige for att ta fram
ett sadant forslag. Hela styrelsen fran PAH-féreningen medverkade pa motet.
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Internationellt mote kring utveckling av PAH-vard for barn

| juni samlades representanter fran myndigheter, lakemedelsindustrin, PAH-experter och patientfor-
eningar for att diskutera hur PAH-varden for barn kan utvecklas. | dagsldget finns det fa PAH-specifika
lakemedel som ar godkdnda for barn. Orsaken dr att det ar en ovanlig sjukdom hos barn och att kli-
niska tester pa barn generellt dr svart. Pa métet som dgde rum i London i juni berdttade Patrik Hassel
fran PAH-féreningen om utmaningarna utifran ett patientféreningsperspektiv. For svenskt vidkom-
mande handlar det inte bara om att det ar fa lakemedel for barn som ar godkédnda utan ocksa att var-
den saknar den tydliga struktur som finns inom PAH-varden fér vuxna. Under histen har arbetet fort-
skridit med att hitta I6sningar for att utveckla PAH-varden av barn under ledning av det Europeiska
lakemedelsverket.

Almedalen

For tredje aret i rad medverkade PAH-féreningen pa Almedalsveckan pa Visby, Gotland i bérjan av
sommaren. Under den vecka som evenemanget dger rum arrangeras 1000-tals seminarier och stallet
ar som en magnet som lockar politiker, foretag och media. Almedalsveckan ar framst ett utmarkt till-
falle att knyta kontakter och det gjorde vi. Peter Baarnhielm och Patrik Hassel representerade fore-
ningen.

Samarbetet inom Europa

Varje ar har den Europeiska paraplyorganisationen (PHA Europe) ett gemensamt mote och de 7 sen-
aste aren har detta mote skett i Barcelona och sa dven 2017. | ar var det stort fokus pa ekonomi. PHA
Europe och manga nationella foreningar har ett stort beroende av bidrag fran ldkemedelsindustrin
for att kunna bedriva sin verksamt. Under senare ar har dessa bidrag successivt krympt och att hitta
alternativa satt for finansiering stod hogst pa agendan under motet. Var férening har i jamforelse
med de flesta féreningar inom PH Europe endast ett litet ekonomiskt stéd fran lakemedelsindustrin
och paverkas i nuldget inte.

Gladjande for svenskt vidkommande var att svensk forskning kopplat till PAH for forsta gangen upp-
marksammades av inbjudna PAH-experter. For svenskt vidkommande handlar star vi som foreningen
oss starka ekonomiskt utan stod fran industrin. I ar deltog 63 deltagare fran 35 lander. PHA Europe
stod for resa och logi for en representant fran varje nationell férening (flera lander har fler an en for-
ening). Fran Sverige deltog Patrik Hassel.

Fortsatt verksamhetsstod fran HjartLung

Hjart-Lung meddelade strax innan jul att vi som férening far fortsatt verksamhetsstod. For varje med-
lem kommer vi att fa 350 kr per medlem 6ver 18 ar och 175 kr for medlem under 18 ar.
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Plan for 2018

En rad aktiviteter dr redan inplanerade under 2017:
e Informationsméten tillsammans med PAH-teamet i Uppsala den 22 januari
e Forslag till handlingsplan for PAH-varden i maj.

e Ungdomsladger pa Fard i juni.

Stockholm den 10 januari 2018
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