Apnéforeningen i Stockholm
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Verksamhetsberittelse

Styrelsen f6r Apnéforeningen i Stockholm limnar f6ljande berittelse avseende
verksamhetsaret 2019

Styrelsen har under aret haft 6 styrelsemiten. Foreningen har dartill haft fyra medlemsmoten som alla
har dgt rum 1 Drakenbergsalen, Tellus Fritidscenter. Dessutom har ett extra arsmote hallits for beslut
om att foreningen skulle inga som en medlemsorganisation i Riksforbundet Hjértlung. Till varje

méte har kommit 80-100 medlemmar, ibland lingt fler.

Styrelsens sammansiétining

Pa arsmotet den 14 mars valdes Gert Grundstrom till ordférande f6r en tid av 1 ar. Till att ingd i

styrelsen: f6r en tid av 2 ar valdes Marja Hillerstrons, Dan Wiksten, Claes Eliason och Agneta Lindberg.
Till revisor i féreningen valdes Stieg Ragnar och till revisorssuppleant S#g Nyberg, bigge f6r en

tid av 1 ar.

Styrelsearbetet

Styrelsen har haft en omfattande kontaktverksamhet med sin omvirld, frimst genom féreningens
ordférande. Det handlar kontakter med andra patientféreningar, frimst Riksforbundet HjdrtLung,
som forbundet inlett ett omfattande samarbete med genom att som medlemsorganisation ansluta
sig till Riksforbundet HjirtLung. Féreningen har vidare, frimst genom foreningens ordférande,
dven deltagit i f6ljande aktiviteter under dret:

Moten med leverantorer och partners (7 moten).

Videosamtal med det nybildade Europeiska Apnéféreningen ENSAPO (2 ganger).

Kontakter med Riksférbundet och Linstoreningen HjartLung (5 gianger).

Moten kopplade till den upphandling av somnvard som férevarit inom Region Stockholm. Moten
har da skett med regionpolitiker och leverantorer av somnsjukvard som Aleris och Stockboln Heart
Center.

Ordféranden har aven medverkat i en forskargrupp. Forskargruppen har ansékt om

forskarbidrag hos I"Znnova och Apnéforeningen ir tillfragad att stille upp och testa.



Ordforanden har vidare varit féredragshallare hos savil PRO som hos HjartLungs

lokalf6éreningar.

En Strategigrupp inom styrelsen ir tillsatt £Or att formulera féreningens mal och utveckla
foreningens verksamhet utifran detta. Féreningen har dven tagit initiativ till en Apnéskola i
samarbete med Riksférbundet HjirtLung. Gruppen bakom Apnéskolan har haft 3 méten.

Arbetsuppgifterna inom styrelsen har férdelats som sa att sekreteraren har svarat for samtliga
protokoll vid savil styrelseméten som medlemsmoten. Var kassor har skott medlemsregistret och
all bokforing vilket innebar kontakter med revisorn och rapportering pa varje styrelsemote.

Vir webmaster har svarat for att vi har en uppdaterad hemsida, vilket dr viktigt eftersom det
ar ansiktet utat i realtid. Foreningens sekreterare ér tillika redaktor for tidningen Drimzliget som
utkommer med fyra nummer per r och ir foreningens officiella organ. Ovriga medlemmar har
delat pad jobben att distribuera Dromliget till regionens alla vardcentraler fyra ganger om aret, att
se till att lokaler och fortiring fungerar vilket ror sig om 12-13 olika tillfallen.

En viktig fraga for styrelsen att behandla har varit f6reningens anslutning till Riksférbundet
HjartLung dar kontakter tagits med 6vriga apnéféreningar i landet. Styrelsen har da tagit fram ett
koncept (Apnéforeningarnas Samarbetsorganisation) som gor det mojligt att genomfora en sadan
anslutning for landets samtliga apnéforeningar. Styrelsen har dven genomfért ett Extra Arsmote

for att forsakra sig om medlemmarnas stod f6r en sidan anslutning.

Medlemsmdéten med intressanta foredrag

En viktig uppgift for styrelsen har varit att kunna erbjuda medlemmarna intressanta forelisare 1
anslutning till féreningens medlemsméten som varit fyra under aret. I samband med arsmotet
den 14 mars var salunda regionborgarradet med ansvar f6r sjukvardsfragor, E/la Boblin, inbjuden
for att forklara (och forsvara) det sitt som upphandlingen av den framtida sémnsjukvarden i
regionen hade genomfoérts pa. Hir fick medlemmarna ta del hennes synsitt och komma med

kritiska fragor.

I samband med f6éreningens medlemsmoéte (och tillika varfest med “rikfrossa”) den 23 maj
var generalsekreteraren inom Riksférbundet HjartLung — Christine Cars-Ingels — inbjuden for att
infér medlemmarna beritta om férbundets verksamhet. Allt f6r att medlemmarna skulle fa sa
utforlig information som mojligt 1 en fraga de lingre fram skulle fa ta stéllning till, ndimligen om

apnéforeningens anslutning till just Riksférbundet HjartLung.

Pa héstmétet den 3 oktober var Asa Osterlund Modalen fran Aleris Fysiologlab Sabbatsberg

inbjuden for att forklara sin bestimda asikt som ar att somnsjukvarden inom Region Stockholm



riskerar att haverera fullstindigt pa grund av en illa skott upphandling, en asikt hon bl.a. framfort
1 Svenska Dagbladet.

Pa samma mote talade aven Anita Oxburgh fran "De anhorigas Forening” kring de speciella
problem en anhorig stills inf6r vid vird av en anhorig som inte lingre klarar sin vardag p.g.a.

alder, sjukdom eller funktionsnedsittning.

Hostmotet den 12 december utgjorde samtidigt ett Extra Arsmite pa vilket medlemmarna
fattade det avgérande beslutet om en anslutning till Riksférbundet HjiartLung. Pa samma mote
talade dven Pefer Edfelt fran samma riksforbund 6ver temat ”Om att bli sedd 1 varden”. Allt detta

innan medlemmarna lite senare pa kvillen kunde avjnuta ’julgroten’.

Viirt att notera ar att samtliga medlemsméten har varit mycket vilbesékta, ofta med drygt
hundra medlemmar, ibland mer! Det innebir att langt mer dn 10 procent av hela medlemskaren

har varit nirvarande, vilket dr unikt f6r en patientférening som var med runt 900 medlemmar.

Leverantérernas utstillning

I samband med foreningens fyra medlemsméten har tillverkare och leverantdrer av produkter
avsedda for apnoiker kunnat stilla ut med egna bord i anslutning till moteslokalen, vilket har gett
vira medlemmar en unik mojlighet att bekanta sig med ’det sista’ och mest dagsaktuella pa
omridet. Nagon sidan mojlighet att fa ta del av de mest moderna produkterna ges annars inte till

vara medlemmar.

Websidan
Foreningen driver en egen hemsida. Ansvarig for websidan, var webmaster, har varit Leif
"Ludde" Lund som dven sitter i styrelsen. Han har pa ett fortjanstfullt sitt sett till att hemsidan
varit aktuell, ett miste for att medlemmar och andra kan fa aktuell information. Antalet besdkare
Okar fran manad till manad och ligger idag pa ca 3.000 per manad. Under 2019 har foéreningen
fatt 140 nya medlemmar via hemsidan.

Hemsidan gar under namnet Apnéféreningarna och forutom Stockholm ingar ocksa Apné

Vist och Apné Ost. Apné Syd har valt att ha egen hemsida.

Dromliget
Dromliget ar foreningens officiella organ och foreningens ’rost utat’ lika mycket som féreningens
informationskanal inat. I tidningen kan man 4ven lisa om den senaste forskningen och om annat

som Vi vet intresserar lasarna.



Tidningen dr mycket populir hos medlemmarna och far dven mycket berom fran utomstaen-
de ldsare. Under aret har tidningen utkommit med fyra nummer. Redaktor £6r tidningen dr Dan
Wiksten.

Under aret har Dromlidget kommit att fungera som medlemstidning dven f6r Apné 17dst och
f6r Apné Ost. Flera reportage har dirfér beskrivit forhallandena i dessa regioner specifikt, framfér
allt i Region Vist. I 6vrigt utgar redaktionen ifran att manga artiklar dr av allmént intresse for
patienter med sémnapné oavsett var man bor 1 landet.

Dromlaget trycks 1 4.000 exemplar och distribueras — forutom till medlemmarna i Stockholm,
Vistra Gotaland och Ostergdtland — dven till c:a 200 véardcentraler i Stockholms lin och da
tillsammans med informationsfoldrar f6r medlemsvirvning. Vi berdknar att mer dn 10.000
personer liser tidningen under ett ar. Bara Hjilpmedelscentralen 1 Solna (dir tidningen finns

tillginglig) tar emot 8.000 - 10.000 besokare/at.

Viktigt sprida kunskap
En viktig uppgift for féreningen ar att sprida kunskap om sémnapné, en sjukdom miénga inte ens
vet om att de lider av utan istillet soker vard for nagot annat, nir den verkliga orsaken till
problemen beror pa att patienten har manga och langa andningsuppehall under sémnen.

Som ett led i féreningens upplysningsarbete skickar vi dven ut tidningen till ytterligare c:a 200
personer med koppling till sjukvird och/eller journalistik ut6éver utskicket till regionens runt 200

vardcentraler.

Sjukvirdspolitisk aktiv

Foreningen har deltagit i den sjukvardspolitiska debatten pa ett aktivt sitt. Silunda kunde vi i
Dromlaget nr 3, 2017 lasa om hur féreningen lyckades stoppa en felaktig upphandling av den
framtida apnévirden inom Stockholms lin. Rubriken i tidningen var ”Go6r om och gor rittl”

Detta arbete har fortsatt under 2018 och 2019 med méten och telefonkontakter med savil
tjansteman som politiker. Féreningen har bevakat och fortsitter att bevaka patienternas énskemal
om att fa god vard.

Kunde i slutet av 2018 konstateras att Stockholm Heart Center vunnit upphandlingen av den
framtida somnsjukvarden. Det har under aret inlimnats en protest och drendet har gatt till
6verprovning. Priset som limnats av SHC var extremt lagt och dirfér maste det klarliggas om
man klarar att uppfylla Region Stockholms krav pa god sémnvird. Apnéféreningen dr padrivande

1 denna fraga.



Exponering pa Hjilpmedelscentralen

Under aret har féreningen beretts mojlighet att ligga ut tidningar och broschyrer pa
Hjalpmedelscentralen i Solna, som numera benamns Medicinteknisk apparatur i hemmet (MAH). Har
kan linets alla CPAP-anvindare fa sin apparat servad eller reparerad (giller den som hyr av
landstinget) och hit kommer méanga anvindare varje dag for att fa hjilp med sin utrustning nir

nagonting kranglar eller gatt sonder.

Medlem i HSO

Under 2017 invaldes foreningen i HSO Stockholm som star t6r Handikappforbundens samarbetsorgan i
Stockholm. HSO ir en religiost och politiskt obunden paraplyorganisation f6r
“funktionshindersféreningar’ verksamma i Stockholm och som i sin tur tillhor det rikstickande
Funktionsritt Sverige (tidigare Handikappforbunden).

Genom vir ordférande har féreningen under aret deltagit i ett flertal moten med Funktionsritt

Stockholm.

I medlemmarnas intresse
I 6vrigt har foreningen kontinuetlig kontakt med tillverkarna/leverantérerna av CPAP-
utrustning och tillverkarna/leverantérerna av antiapnébettskenor. Detta for att vi skall halla oss
uppdaterade nir det giller den senaste tekniken, men ocksa 1 ett forsok att paverka utvecklingen
dven ndr det giller teknik och komfort.

Foreningens uppgift ar att tillvarata medlemmarnas intressen gentemot politiker och

kommersiella aktorer, vilket styrelsen anser att den gor.

Foreningen har genom ordféranden har dven tagit initiativ till att bilda en samsalsgrupp
bestiende av HjirtLung, Sthlm, Strokeféreningen och Storstockholms Diabetesforening.
Malsittningen ar att genom samtal finna ut om vi kan hitta gemensamma fragor och aktiviteter

dir ett samarbete skulle gynna de ingaende féreningarna.

Om att pdverka samhillet

Styrelsen ser som en viktig uppgift att sprida kunskap om sémnapnésyndrom i samhillet sett 1 ett
vidare perspektiv. Sémnapné ir fortfarande en dold sjukdom som maste lyftas fram i ljuset for att
samhillet som helhet skall tillf6ra tillrackligt med resurser och fler i samhillet skall ma bittre.
Med tanke pa de foljdsjukdomar som f6ljer med obehandlad somnapné dr varje nytt upptackt fall

av somnapné (nagot den drabbade ofta inte uppticker sjilv) ett steg mot bittre folkhilsa sa fort



den drabbade kommer under behandling som av naturliga skal sker i hemmet och dirfor inte

kostar samhillet sdrskilt mycket.

Viktigt med ’medlemsvird’

En viktig uppgift for styrelsen har varit att se till att en féreningsmedlem mar bra och aldrig
kianner sig ensam och 6vergiven med sin somnapné. Darfor arrangeras alla dessa “trevliga”
sammankomster, kalla det varfest eller julfest. Kalla det ”ridkfrossa” eller ”julgrot”. Styrelsen anser
det vara viktigt att medlemmarna far ta del av intressanta foredrag, triffa leverantorer och triffa

varandra under trevliga formetr.

Styrelsen anser det ér viktigt att medlemmarna har en tidning som belyser just deras speciella
fragor och en egen hemsida som lever och vicker intresse. Apnéforeningen i Stockholm skall
vara en patientférening som tar tillvara alla rittmitiga intressen for den som lider av farliga

andningsuppehall om natten.

Styrelsen 1 februari 2020



