APNEFORENINGEN |
STOCKHOLM, OSTERGOTLAND
OCH VASTRA GOTALAND




OMSLAGSBILD: EN ”SANG” I ISHOTELLET I JUKKASJARVI. FOTO: KAREN FOLEY, SHUTTERSTOCK.

Upprop

pnéforeningen 6verlaimnar

idag en namnlista inlimnad

av medlemmar som kriver

en utredning rorande somn-
varden i Region Stockholm.

Skilet till uppropet ar att vi, medlem-
mar i patientforeningen Apné Stock-
holm upplever att inga forandringar
har skett sedan 2004, vilket framgar
av att inte finns ndgra protokollférda
drenden ddr somnapné-syndrom har
diskuterats sedan det dret!

Vad skall da utredningsgruppen
undersoka for att sedan presentera
forslag till atgarder. Vi dnskar att utred-
ningen belyser foljande:

Hur liange har Region Stockholm
tankt debitera 1200 kr/ar i hyra for
CPAP.

Hyresbeloppet dr inte begrinsat
i tid. Region Stockholm fér in ca 35
miljoner under 2019 och detta belopp
vaxer med ca 5 miljoner per ar. Inkop
av CPAP och mask kommer att kon-
stant ligga pa 10 -12 miljoner/ar.

I Region Ostergotland betalar man
150 kr/mén tills CPAP:en dr betald
vilket tar 2.5 4r. Darefter dger man
CPAP:en och betalar ddrefter 50 kr/
mdn i vilket belopp byte av mask ingér.
I flera andra regioner utgar ingen hyra
och man far ny mask vid behov kost-
nadsfritt.

Behover man CPAP som behandling
sd finns visserligen ett hogkostnads-

dromlaget

skydd gillande hjialpmedel pa 2000 kr
men dd ingdr inte masker. Eftersom
hyresbeloppet ar pa 1200 kr sa galler ju
inte hogkostnadsskyddet. Hade mask
ingatt s hade detta forandrat saken.
Detta bor utredningen titta pa.

Hjalpmedelscentralen (HC) (som
ar en stor tillgdng for oss behovande)
far ca 80 milj kronor for hantering av
CPAP och masker. Kan detta verkligen
stimma? Det redovisas inga hyresin-
tiakter av CPAP som borde reducera
de 80 miljonerna. Det ror sig om ca 35
miljoner. Hur stimmer detta?

3500 CPAP+mask limnas ut varje
ar. Till detta skall laggas att 5-6000
apnoiker besoker HC for service och
andra fragor.

HC siljer masker men dessa kan
man inte prova pa plats. Priset pd mask-
erna ir det av leverantorerna inlimnade
anbudspriset plus moms vilket innebir
att motsvarande mask kostar dubbelt sd
mycket ute i butik eftersom dessa maste
ha en vinstmarginal. HC far ju daremot
inte gora nagon vinst.

Ar detta sunt? Alla kostnader som
lager, hantering, logistik som dr normalt
i ett foretag betalas av skattemedel.
Huruvida detta ar lagligt méste utredas.
Detsamma giller &ven momspéslaget
eftersom vi talar om sjukvardsbehand-
ling och inte hjalpmedel i allmanhet.

Till Region Stockholm kan fore-
ningar med funktionshinder ansoka
om bidrag. Pengarna skall anviandas till

pnéforeningen i Stockholm skall

arbeta for att forbattra livs-

situationen for personer med

somnapné, bevaka och tillvarata
deras intressen samt bidra till att skapa
kontakter i syfte att stétta denna grupp
funktionshindrade och deras narstaende.

Informationen férmedlas pa flera

sitt, antingen via var hemsida
www.apneforeningen.se eller genom
denna tidning Drémléget som du far
hem i brevladan infér kommande med-
lemsmoten, men ocksa via separata brev
och annonser.
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intressepolitiska aktiviter. Lite 6ver 55
miljoner gér till olika foreningar.

Foredragande vid beslut om detta
ar Ella Boblin (KD) och ordforande i
bidragsgruppen ar Maria Filt (KD).
Apnéforeningen har fitt sina bidrag
sankta tva dr i rad trots att vi har redo-
visat planer pa stora intressepolitiska
projekt.

Vid jaimforelser med foreningar
som HjartLung, Stroke och StorStock-
holms Diabetes sd foreligger avsevirda
skillnader i bidrag per medlem. Den
forening som far mest far 1150 kr per
medlem, tva far ca 450 kr per medlem
medan Apnéforeningen ar noja sig med
65 kr per medlem!! Ar denna orittvisa
rimlig och forsvarbar? Apnéféreningen
sokte bidrag for 2019 som motsvarade
500 kr per medlem, men fick 65 kr.

Ella Bohlin 4r Regionrdd med ansvar
bl.a. somnvarden i regionen. Hon har
tidigare sagt att de nya upphandlings-
kraven skulle sikerstilla att det skulle
bli battre vard och avsevirt kortare
koer. Ett absolut krav var att det skulle
vara tvd vardgivare som skulle dela pa
uppdraget. Vad hiande? Det kravdes
att upphandlingen gjordes om flera
gdnger innan ett beslut togs om ez enda
leverantor och detta har nu lamnats for
Overprovning.

Den enda vardgivare som antogs i
det senaste forsoket till upphandling ar
Stockholm Heart Center som limnade
in ett anbud som var lidgre dn hilften av
Aleris’ anbud. Man kan jamfora 2800
kr som ar kostnaden for ett "komplett"
lakarebesok pa Aleris’ Fysiolog-lab
med 1000 kr som blir kostnaden enligt
det nya anbudet fran Stockholm Heart
Center. Det dr knappast mojligt att
utféra samma vard for 1000 kr som
idag kostar 2800 kr. Som patienter med
somnapnésyndrom har vi all anledning
att vara oroliga infor framtiden.

Fragan ar nu vad som kommer att
hinda nar SHC skall utfora vard for en
tredjedel av vad det kostar idag?

Vilka garantier har vi patienter pa
att vi far utlovad vard (utredning och
uppfoljning) och att koerna kommer
att minskas? Vilka krav kan vi stilla pa
er politiker att det blir som det dr tinkt
efter tva drs utredning?

Gert Grundstrom
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ORDFORANDE: GERT GRUNDSTROM,

VINTERBRINKSVAGEN 25, 13332 SALTSJOBADEN. TEL: 0733-88 00 82
APNEFORENINGEN I STOCKHOLM

INFO@APNEFORENINGEN.SE WWW.APNEFORENINGEN.SE
ORG.NR 802419-0285 BG 108-0522 PG 27 61 71-6

APNEFORENINGEN
] STOCKHOLM




Valkommen till arsmote i Apné Stockholm den 14 mars!
Passa pa att traffa Ella Bohlin (KD), regionrad med ansvar

for somnvarden i Region Stockholm.

en 14 mars har vi drsmote i

Apnéforeningen Stockholm. D4

skall medlemmarna granska

foreningens verksamhet under
2018 och foreningens fortsatta inriktning
under 2019 slés fast. Tillkommer stadgeen-
liga personval.

Till motet kommer dven regionradet
(tidigare landstingsrad) Ella Bohlin (KD)
for att beratta om de genomgripande
forandringar inom sémnvarden som nu
sker i Region Stockholm, vilket alla med
somnapné kommer att kinna av pa ett
patagligt sitt. Passa pa och still Dina
fragor utifrdn Dina egna funderingar.
Utnyttja mojligheten att frdga den som
bestammer!

I samband med arsmétet kan Du dven
ta del av leverantorernas utstallning.
Denna gdng med flera intressanta nyheter
(har vi blivit lovade).

Foreningen bjuder pa kaffe eller thé med
smorgas.

Varmt vdlkomna!

Styrelsen

PLATS: Tellus fritidscenter,
Lignagatan 6 i hérnet Hornsgatan.
Nara Hornstull.

PROGRAMMET I SIN HELHET:

17:00 Traffa vara leverantorer och
testa nya produkter. Mingel med
kaffe, thé och smérgas.

18:00 Ordféranden inleder motet.

18:15 Vardutvecklingsradet Ella
Bohlin, ansvarig for somnvarden i
regionen, berattar vad regionens alla
apnoiker har att vanta i framtiden.
Foljs av en fragestund.

19:15 Arsmotet borjar.

19:45 Motet avslutas med sedvanligt
medlemslotteri.
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Saxat ur verksamhetsherattelsen for
Apneéforeningen i Stockholm 2018

Verksambetsberdttelsen for Apné Stockholm 2018 dr lang och finns i sin helbet att ldsa pd
foreningens hemsida. Den gadr dven att fd hemskickad och den kommer att finnas tillganglig pa
drsmotet. Hdr foljer ndgra axplock hamtade ur verksambetsberittelsen.

MOTEN. Foreningen har haft fyra medlems-
moten som alla har dgt rum i Drakenberg-
salen, Tellus Fritidscenter. Till varje mote
har kommit ndrmare 80-100 medlemmar.
Styrelsen har under dret haft sex styrelse-
moten.

STYRELSENS SAMMANSATTNING. Pa
arsmotet den 9 februari valdes Gert Grund-
strom till ordférande for en tid av 1 ar. Till
att ingd i styrelsen for en tid av 2 ar valdes
Joban Pohl och Dan Wiksten. Till att inga i
styrelsen for en tid av 1 ar valdes Leif Lund
(fyllnadsval). Det innebdr att styrelsemed-
lemmarna Ingegird Malmstrom och Alf
Bergroth i ar star pa omval for en tid av 2
ar, vilket dven géller Leif Lund.

Till revisor i foreningen valdes Stieg
Ragnar och till revisorssuppleant Stig
Nyberg, bagge for en tid av 1 4r.

NYTT MEDLEMSSYSTEM. Ett nytt medlems-
system fran Foreningssupport har instal-
lerats under dret. Vart mycket ’gammal-
modiga’ medlemsregister har dirmed
ersatts med ett nytt dir varje medlem dven
ar knuten till ett s.k. OCR-nummer, vilket
ger mojlighet till en mer modern hantering
av medlemsregistret.

Dessvirre uppstod ett fel vid sjilva
overforandet av medlemmarna fran en
enkel excelfil till nya systemet. Fornamnen
kom nu att forskjutas ett *hack’ vilket
gjorde att fornamnen blev fel pd ménga av
utskicken (dven om efternamnet, adressen
och medlemsavgiften var ratt). Felet ar
atgdrdat sedan dess.

Resultatet blev likvil att mer 4n 200
medlemmar inte ville betala medlems-
avgiften, vilket innebar att vi saknar

60-70.000 kr i obetalda medlemsavgifter!
Vi riknar dock med att en del av medlem-
marna kommer att betala in medlemsav-

giften dven om den kommer in forst 2019.

HEMSIDAN. Ansvarig for var hemsida har
varit Leif "Ludde" Lund. Han har pa ett
fortjanstfulle sitt sett till att hemsidan varit
"up to date", ett maste for att medlemmar
och andra kan f4 aktuell information.
Antalet besokare okar fran méanad till
manad och ligger idag pa ca 2.000 per
manad.

Hemsidan gar under namnet
Apneforeningarna och forutom Stockholm
ingir ocksa Apné Vist och Apné Ost.

DROMLAGET. Tidningen 4r mycket populdr
hos medlemmarna och far dven mycket
berém fran andra utomstdende lisare.
Under éret har tidningen utkommit med
fyra nummer (dubbelnummer under
varen). Redaktor for tidningen ar Dan
Wiksten.

Under dret har Dromliget kommit att
fungera som medlemstidning dven for
Apné Vist och for Apné Ost. Flera repor-
tage har darfor beskrivit forhdllandena
i dessa regioner specifikt. I 6vrigt utgér
redaktionen ifran att manga artiklar dr

av allmint intresse for patienter med
somnapné oavsett var man bor i landet.

2018 - ETT VALAR. Infor valet stillde
foreningen ett antal fragor till de olika
politiska partierna och publicerade
darefter fragor och svar i ett "valnummer"
av Dromldget. Det framkom av svaren att
Alliansparterna inte hade for avsikt att
andra pa de ekonomiska villkoren. Dire-

mot kunde oppositionen tinka sig olika
l6sningar pd bittre villkor.

VIKTIGT SPRIDA KUNSKAP. En viktig uppgift
for foreningen 4r att sprida kunskap om
somnapné, som dr en sjukdom ménga inte
ens vet om att de lider av (kanske inte heller
likaren) utan istillet soker vard for ndgot
annat, nir den verkliga orsaken till prob-
lemen beror pd att patienten har manga och
langa andningsuppehall om natterna.

Som ett led i féreningens upplysning-
sarbete skickar vi ut tidningen till samt-
liga lanets runt 200 vardcentraler och till
ytterligare c:a 200 personer med koppling
till sjukvard och/eller journalistik.

Foreningen deltog pa Jarvaveckan och
holl da till i Funktionsrdtts monter under
en dag. Vidare har ordforande under aret
hallit féredrag hos bl.a. PRO och Hjart-
Lungs lokalféreningar.

SJUKVARDSPOLITISKT AKTIV. Forening-

en har fortsatt deltagit i den sjukvards-
politiska debatten pa ett aktivt satt.
Sélunda kunde vi i Dromliget ldsa om hur
foreningen lyckades stoppa en felaktig
upphandling av den framtida apnévirden
inom Stockholms lan. Rubriken i tidningen
var ”Gor om och gor ritt!”

EXPONERING PA HJALPMEDELSCENTRALEN.
Under éret har foreningen beretts mojlighet
att lagga ut tidningar och broschyrer pa
Hjilpmedelscentralen i Solna, som numera
bendmns Medicinteknisk apparatur i hem-
met (MAH).

World Sleep Day ar den 15 mars!

Detta uppmarksammar Philips under Apnéféreningens

arsmote den 14 mars.

Kom och traffa oss och fa en personlig utprovning
av vara masker i DreamWear-familjen. Vi ses!




Styrelsens verksamhetsplan for
2019. Detta ville vi gora, men nu
stryps vara mojligheter.

Styrelsen i Apné Stockholm
har haft att faststilla en
verksambetsplan for 2019.
Men en bel del planer mdste
tyvdrr skrinldggas eftersom
bidragen fran sambillet blev
betydligt mindre an forvintat.
Vi brukar inte fda mycket vid
en jamforelse, men nu fick vi
dnnu mindre!

akgrunden ar att Landstings-

styrelsens bidragsgrupp kallade

oss (ordf. och vice ordf.) till ett

mote. P4 detta mote fragade vi
fran Apnéforeningens sida varfor bidraget
hade minskat med 27 % frén aret tidigare.
Skalet skulle ha varit att vi i var ansokan
inte mer i detalj hade redovisat vira
’intressepolitiska aktiviteter’ trots att vi
hade f6ljt anvisningarna i ansokningsfor-
muliret och fyllt i ansokan pd samma sitt
som under tidigare ar.

Nara nog lurade

Var ansokan om bidrag for 2019 var
darfor mycket detaljerad och redovisade
bdde kvantitativt som kvalitativt vilka
intressepolitiska aktiviteter som vi hade
planerat 2019. For att kunna genom-
fora planerade aktiviteter behovde vi ett
betydligt storre bidrag dn det vi hade fatt
2018. Vi foljde ocksd de anvisningar som
vi hade fatt av Maria Filt (KD), ansvarig
for bidragsgruppen. Varpa vi fick sinkta
bidrag 6ver hela linjen.

P4 grund av valets efterdyningar s3 fick
vi dessutom beskedet om de nedbantade
bidraget forst i slutet av januari, vilket
naturligtvis forsvarar verksamhetsplane-
ringen for 2019 ytterligare. Det visade sig
att bidraget hade blivit sankt med ytter-
ligare 10 % ner till 65.000 kr i stdllet for
vad vi trodde skulle bli 125-150.000 kr.
(Kostnader baserat pa olika projekt som
vi hade for avsikt att genomfora 2019 och
som vi aven redovisat kostnaderna for.)

Tvingas nu dra ner

Dirfor har styrelsen blivit tvungen att

tinka om och dra ner p4 antalet aktiviteter

for att istallet konsolidera verksamheten.
Vi kommer dven fortsittningsvis

att publicera fyra nummer av Dromldget

och se till att hemsidan dr uppdaterad och

aktuell. Var tidning och var hemsida ir

tillsammans var enda mojlighet att som
patientforening paverka var situation. Var
enda mojlighet att belysa orattvisor och
felaktigheter nar det géller somnvarden i
sambhallet.

Vidare kommer vi att genomféra fyra
medlemsmoten och d dven fortsittnings-
vis presentera intressanta programpunk-
ter i samband diarmed. Till vért forsta
medlemsmote 2019 (som dven ar vart
arsmote) kommer regionradet Ella Bohlin
for att svara pa fragor om upphandlingen
som misslyckats i omgdngar och vilken
somnvéard vi apnoiker kan forvinta oss
under dret.

Inget pa Jarvaveckan 2019

Diremot kommer vi inte att kunna
medverka pa Jarvaveckan vilket var
var avsikt (vi deltog 2018) for att dar
informera nysvenskar om vad somnap-
nésyndrom ar och vilka mojligheter man
har att fa den vard som kravs for en bra
hilsa. Detta ryms nu inte i var budget.

Vi hade ocksa tinkt genomfora ett
seminarium liknande det vi hade for sex
ar sedan och som gick under namnet ”Sov

Gott Om Natten — Bli Pigg Bakom Ratten”.

Vi menar att det bor goras mer for att
forare av olika trafikslag blir medvetna om
hur farligt det kan vara att som bilforare
(dven forare av buss tunnelbana och tig)
lida av andningsuppehall nattetid. Att har
man somnproblem med andningsuppehall
maste man veta att man utsatter andra for
fara. Aven detta angelidgna projekt fir vi
nu ligga pé is.

Inget kansli, arbetar gratis

Som alla forstar sa har var forening inget
kansli utan ordféranden, kassoren och
sekreteraren utgor ’kansli’ utan ersittning.
An s4 linge fungerar detta men skulle
antalet medlemmar 6ka s& maste vi troligt-
vis ha ett kansli i likhet med ménga andra
patientforeningar.

Vi kommer att ha 6-7 styrelsemoten
under 2019. Vid varje mote kommer vi att
granska den ekonomiska utvecklingen och
justera om sd behovs. Forra dret gick med
forlust. Vi har inte rad att gora ett ytterli-
gare forlustar 2019.

Styrelsen for Apné Stockholm i mars 2019
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Apnéforeningen i Vastkallar till
arsmote den 20 mars.

tyrelsen for Apnéforeningen Vist
bjuder hirmed in medlemmarna
till &rsmote den 20 mars. Obser-
vera att vi denna géng héller till
i Orgryte forsamlingshem som ligger pa
Herrgirdsgatan 2. Orgryte forsamlingshem
erbjuder synnerligen trivsamma och lattill-
gingliga lokaler.

Foreningen bjuder pa fortaring, men
meddela girna att Du kommer sa vi kan
gora en bestéllning som ricker till alla.

Redan kl.16.30 ar vira leverantorer pa
plats for att visa upp sina produkter. I &r
med flera intressanta nyheter.

Direfter kommer vi att kunna lyssna till
ett (garanterat) intressant foredrag av pro-
fessor Jan Hedner som torde vara landets
storsta auktoritet pd dmnet somnapnésyn-
drom. Aven kind for att forséka ta fram en
medicin, d.v.s. ett piller mot somnapné(!).
Hir ges nu tillfille att stalla frigor om
detta och annat forstés.

P4 arsmotet skall val till styrelsen
forrattas. Avgdende dr ordféranden samt
tre ordinarie ledamoter och fyra ersittare
varav en dr vakant sedan forra drsmotet.

Revisorsersadttaren har avbojt att
fortsdtta sitt uppdrag samt saknar vi tre att
utgora valberedning varfor vi girna ser att
motesdeltagarna kommer med forslag pa
ledamoter till valbara platser.

Foreningen bjuder pa fortaring, men
meddela oss som sagt att Du kommer sd

att vi kan bestilla fortaring till alla som
kommer.
Anmalan sker per e-post:
vast@apneforeningen.se
eller per telefon till:
Sten Gustafsson 031-45 39 71
mobil: 0705-45 39 71
Kurt Petersson 031-87 38 37
mobil: 0736-10 35 11

Programmet i sin helhet:

16.30 Drop-in. Produktutstéllning av
gastande leverantorer.

17.30 Foredrag av professor Jan Hedner
foljt av fragestund.

18.30 Arsmotesférhandlingar
20.00 Motet avslutas

Plats:

Orgryte forsamlingshem Herrgards-
gatan 2 i Goteborg.

Buss 62 fran Redbergsplatsen eller
Sankt Sigfrids plan.

Hallplats Herrgardsgatan

Datum: onsdagen den 20 mars 2019.

Verksamheten genomfors i samar-
bete med ABF Goteborg.

Vilkomna!
Styrelsen

Verksamhetsplan for
Apnéfioreningen Vast 2019

Vi kommer att halla tva fasta medlems-
moten varav ett (varmotet) samordnas med
féreningens ordinarie arsmoéte. | anslut-
ning till métena kommer vi att ordna med
forelasningar om aktuella amnen som ror
0ss apnoiker och aven bjuda in leverantérer
av olika hjalpmedel fér apnoiker.

| samarbete med ABF har vi for avsikt
att genomfdra studiecirklar i aktuella
amnen och vid behov &ven kurser som
handlar om skétsel av de hjalpmedel som
vi apnoiker anvander.

Styrelsen kommer att om mgjligt delta
vid lakarstammor och hélsokonferenser dar
var sjukdom belyses.

Vi kommer vidare att sprida var folder
och annan skriftlig information till sémn-
labb och vardcentraler i Vastra Gétaland
och Halland.

Vi kommer att informera om sémnapné
och presentera var forening for pensionars-
féreningar och andra patientféreningar i
regionen.

Vi kommer att férsoka sprida kunskap
om sémnapné via press, radio och TV
samt om mojligt delta vid seminarium och
konferenser som behandlar amnen som rér
0ss som apnoiker.

Vi kommer att erbjuda gratis radgivning
rorande sdmnapné pa Halsoteket i Fro-
lunda Kulturhus och pa Halsoteket Kaken i
Hérlanda.

Vi kommer att verka fér att CPAP med
tillbehor och andra hjalpmedel ocksa
fortsattningsvis tillhandahalls utan extra
kostnad for oss apnoiker inom Region Vast.

Foreningen ar representerad i styr-
gruppen for SESAR, som arbetar med att
uppréatta kvalitetsregister for langtidsupp-
féljning av apnoiker.

Vi har en ambition att inom féreningens
geografiska omrade anordna promenader
och s.k. kaffetraffar.

Var 6nskan ar att ha en specialistlakare
knuten till féreningen. Vi kommer att delta
i traffar, konferenser och kurser anordnade
av HSO (Handikappféreningarnas Sama-
betsorgan).

Styrelsen i mars 2019
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Upplev smidiga Z1™ Auto CPAP

Z1™ Auto levereras med auto-CPAP-algoritmen som svarar pa ditt individuella andnings-
monster, och den nya mobil-appen nitelog™ som automatiskt synkar sémndata till din mobila
iOS- eller Android-enhet. Att leva med sémnapné blev just lite lattare.

Nitelog™ Mobilapp
Endast for Z17 Auto
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Foretagsvagen 1 -SE-435 33 Mdlnlycke - Sweden
Phone +46 31 86 88 00
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AirFit 30 series

Freedom to Sleep

Det har ar for dig,
som langtar efter en god
nattsomn pa dina villkor.

For dig som vill komma néra
din partner och fa friheten att

sova som du vill.

Frinet att sova
som du vill

AirFit 30 serien ar framtagen for att hjalpa dig att kunna sova bekvamt,
oavsett om du ror dig mycket nar du sover eller om du har problem med
roda mérken pa nasryggen. Helmasken AirFit F30 och ndsmasken

AirFit N30i ar bada ultrakompakta masker med komfort i fokus. Besok
ResMed Officiell Webshop och lar dig mer om AirFit 30-serien.

Besok ResMedwebshop.se pod
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