Nationell samsyn om kunskapsstyrd PAH och CTEPH vdrd | Sverige

Bakgrund - Pulmonell Arteriell Hypertension (PAH) respektive kronisk trombo-embolisk pulmonell hypertension
{CTEPH) &r allvarliga sjukdomar som beror pd sammandragning och formféréndring av, respektive bindvavsbildning
i, lungblodkérlen. Detta leder till andfdddhet och nedsatt prestations-férméaga, samt dverbelastning av héger
hjarthalva och tidig déd. PAH och CTEPH paverkar livskvaliteten med sociala, psykiska och ekonomiska
konsekvenser. Overlevnaden har de sista tvd decennierna forbittrats, beroende pa nya behandlingsmajligheter,
men dnnu finns ingen bot!

Syfte - Svensk Forening for Pulmonell Hypertension (SveFPH) utgér grunden for klinisk och forskningsmaéssig
samverkan mellan PAH och CTEPH expert centra vid landets universitetssjukhus. Via en nationell samsyn Inom
SveFPH kring PAH och CTEPH omhéndertagande i Sverige, liksem mellan SveFPH och patientfreningen PAH
Sverige, sa 6nskar vi ytterligare forbéttra livskvaliteten och éverlevnaden, utifran; i.) en kunskapsstyrd,
dndamilsenlig, val samordnad, effektiv, siker och jamlik vard, vilket innefattar ii.) en patientcentrerad utredning,
behandling och uppféljning i hela landet.

Mal och vision - Att ytterligare forbéttra livskvaliteten och Gverlevnaden vid PAH och CTEPH i Sverige, via jamlik
och likvardigt god vard i hela landet, vid hogspecialiserade kunskapscenter.

PAH och CTEPH expert center - Hogspecialiserade kunskapscenter inom PAH och CTEPH ska, vid
universitetssjukhusen i var sjukvardsregion, samla kompetens 53 att god och séker vard erbjuds inom rimlig tid. En
uppféljningsplan upprattas i mottagningsanteckning eller utskrivningsmeddelande fér var patient, vilken kan
farmedIas till andra delar av hilso- och sjukvirden, som stéd i ett brett omhéndertagande. Centren hér arbeta
multidisciplinért och vardteamet bér innefatta [8kare med kompletterande specialitetsinriktningar, sjukskiterska
och underskéterska, vilka utifrdn patientens individuella behov mijliggtr kontakt med fysioterapeut, kurator,
psykolog, arbetsterapeut, dietist med flera yrkesgrupper. Varje center ska ha en |3kare med évergripande ansvar,
som implementerar nya rn fran forskning och utveckling, samt bidrar till kunskapsférmedling inom teamet,
centret, sjukhuset och regionen. Skéterskan utgéir kontaktperson fér patienten och kan pa olika sétt stétta sa att
patienten kommer i kontakt med ritt kompetens utifran sitt behov. PAH och CTEPH centren informerar patienten,
och om denne 58 énskar, dven anhbriga, om sjukdomen och dess konsekvenser, samt om patientféreningen PAH
Sverige och det stéd de kan erbjuda. Patienter bér erhdlla individuell information for att férbattra behandlings
"adherens”. PAH och CTEPH centren koordinerar dven tvertag av barn till vuxen vard.

Kunskapsformedling - SveFPH bidrar till utbildning av PAH och CTEPH centren, vilka férmedlar kunskap i
regionerna om hur patienterna kan identifieras i tid och remitteras fér utredning och vard.

Sammanfattning - Sjukvardsregionernas PAH och CTEPH expert center arbetar for att frémja kontinuitet i patient
omhindertagandet och planlagger f6r uppféljning enligt europeiska riskstratifierings- och behandlingsriktlinjer.
PAH och CTEPH centren samarbetar inom SveFPH for att bidra till en likvérdig och jémlik vard i Sverige, och
samverkar med patientféreningen PAH Sverige, vilken utgir en resurs fér stéd samt utbildning av patienter och
anhériga. Bagge foreningarna ser denna samverkan som virdefull och avser utveckla den vidare i syfte att sprida
kunskap om PAH och CTEPH i Sverige och ytterligare férbéttra patient omhandertagandet och delaktighet.
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