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Bakgrund

Patientforeningen for PAH ar en ideell férening som verkar for att ge stod at patienter och anhoriga
som drabbats av sjukdomen pulmonell arteriell hypertension. Féreningen ar grundad 2009 och ar
medlem i saval Riksforbundet HjartLung, Riksforbundet Sallsynta Diagnoser och i PHA Europe.

Styrelsen
Styrelsen har bestatt av: Patrik Hassel, ordférande, Peter Baarnhielm, kassor, Leif Dollert, sekreterare
(avliden sommaren 2016), Klas Birgersson. Ersattare, Nina Dahlerup.

Revisor, Tommy Wiman, suppleant, Hanne Dahlerup.

Valberedningen Ulla Jakobsson och Siv Bagerfelt.

Medlemmar
Under 2016 har antalet medlemmar vuxit till 145 (121 medlemmar 2015). Runt 70 procent av
medlemmarna ar patienter, ovriga ar anhdriga eller stédmedlemmar.

Hant under 2016

Informationsmoten med PAH-center

Pa arsmotet som dgde rum i januari 2016 fick styrelsen i uppdrag att starka organisationen och att
utdka samarbetet med de PAH-center ddr de som diagnosticerats med sjukdomen behandlas. Malet
var att tre informationsmoten skulle hallas tillsammans med PAH-center. Styrelsen har fullfoljt detta
uppdrag och genomfért moten i Umea (maj), Goteborg (oktober) och Linkdping (november). Totalt
har drygt 150 patienter och anhdriga kommit till dessa tre méten och vi har fatt mycket positiv
aterkoppling fran moétena. Fran foreningen har Patrik Hassel och Peter Baarnhielm deltagit pa
samtliga moten. Féreningens kontaktpersoner i Goteborg och Linképing har deltagit pa respektive
ort.

Samtal pa arsdagen for pulmonell hypertension

| samband med den internationella dagen for att uppmarksamma pulmonell hyper-tension, den 5
maj, traffade PAH-foreningen, Riksforbundet Hjart-lung, Riksforeningen Sallsynta diagnoser,
representanter for PAH-varden och lakemedelsindustrin, for att diskutera vilka utmaningar vi som
forening ser och hur vi vill hantera dem. Diskussionen berdrde viktiga fragor som att patienter ska ha
samma ratt till vard oavsett var i Sverige man bor och tidig diagnos. For oss som férening var det ett
viktigt mote da bade ordférandena fran Hjart-Lung och Sallsynta diagnoser (féreningar som vi som
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forening ar medlemmar i) deltog och fick en stérre insyn i de utmatningar som patienter och
ndrstadende moter pa. Fran foreningen deltog Patrik Hassel, Peter Biirnhielm och Helene Soéderlund.

Baklangeskampen och besok pa Feiringskliniken

Den 29 maj anordnade den norska och den svenska féreningen fér pulmonell hypertension ett
idrottsevenemang pd Norges nationalarena Bislett i Oslo. Ocksa detta evenemang var en del av
World PH Day (varldsdagen fér pulmonell hypertension) som manifesteras genom olika aktiviteter
over hela vérlden under maj ménad. Mélet med WPHD &r att sétta stralkastarljuset pa sjukdomen.
Fran féreningen var vi en grupp pé atta personer som reste till Oslo.

I samband med vdr resa till Oslo passade Peter Baarnhielm, Nina Dahlerup och Leif Bratt p3 att
besdka Feiringkliniken som &r ett rehabiliteringscenter for bland annat PAH.

Almedalen

For andra dret i rad medverkade PAH-foreningen pa Almedalsveckan pa Vishy, Gotland i bérjan av
sommaren. Under den vecka som evenemanget dger rum arrangeras 1000-tals seminarier och stillet
ar som en magnet som lockar politiker, foretag och media. Almedalsveckan ir frimst ett utmarkt
tillfélle att knyta kontakter och det gjorde vi. Peter Baarnhielm och Patrik Hassel representerade
foreningen.

Samarbetet inom Europa

Varje dr har den Europeiska paraplyorganisationen ett arsméte och konferens i Barcelona. | &r deltog
65 deltagare fran 33 lander (inklusive Estland och Cypern som blir medlemmar tidigast nésta &r) Varje
medlemsland far skicka tva representanter och PHAE star fér alla kostnader. Nina Dahlerup och Peter
Badrnhielm representerade féreningen.

Verksamhetsstod fran HjartLung

Strax innan jul fick féreningen ett positivt besked frén Riksférbundet HjartLung som meddelar att de
2017 kommer att betala ut medlemsstdd till riksféreningarna inom HjartLung motsvarande 350 kr
per medlem 6ver 18 ar och 175 kr for medlem under 18 &r.

Farval till Leif

Under dret har vi ocksa blivit paminda om att det &r en svar sjukdom och i somras gick
styrelseledamoten Leif Dollert bort. Leif lamnar ett stort tomrum efter sig bade i styrelsen och som
kontaktperson och vin.
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Plan for 2017

En rad aktiviteter dr redan inplanerade under 2017:

Informationsmoten tillsammans med PAH-teamen i Lund, Uppsala och Stockholm.
Deltagande pa ldkarkonferens i Sigtuna 25 mars

Telekonferens om medicinering av barn och kliniska forsok 6 april
Rundabordetsamtal kring hur varden av PAH kan utvecklas med ldkare,
foreningsrepresentanter och lakemedelsindustrin 5 maj

World PH Day (WPHD) i Kpenhamn i maj (diskussioner fors, inget beslutat)
Almedalen i juni

Deltagande pa PH-Europes arsmote i september

Stockholm den 25 februari 2017

Ledamot

A 1My

Nina Dahlerup

Ledamot
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