Ordinær generalforsamling den 12. marts 2005.

For Dansk Søvn Apnø Forening
Formandens beretning.

Så er tiden atter kommet, hvor jeg skal berette om året, der er gået.

Det er nu 8. gang, jeg har den ære.

Denne opgave bliver stadig lettere og lettere, eftersom I løbende bliver informeret gennem Søvn-Apnø Nyt.

Derfor vil denne formandsberetning (som sidste års beretning) ikke indeholde mange emner– stof – information eller andet, I ikke før har hørt om. 

Udfra dette vil jeg tillade mig at referere rimeligt kort enkelte steder og den interesserede læser vil kunne få yderligere / uddybende oplysninger, ved at læse - de i årets løb udsendte -  Søvn-Apnø Nyt.

God fornøjelse ! 

1. Spørgeskemaundersøgelse til belysning af behovet for kontrol for patienter med søvnapnø,  

der er i CPAP / Auto-CPAP eller BIPAP behandling.

Vi har på såvel medlems- som bestyrelsesmøder diskuteret den store forskel, der er på undersøgelserne og efterkontrol på de hospitaler, der foretager søvnapnø vurdering. 

Det er et spørgsmål, der altid bliver diskuteret på medlemsmøder og som medfører stor frustration hos mange medlemmer.

Frustrationen skyldes, at vi ikke kan diskutere spørgsmålet med samme udgangspunkt, da medlemmerne er opdelt i 3 grupper:

· 1 gruppe, der løbende kommer til kontrol, og hvor   behandlingsstedet følger seriøst op på såvel behandlingen af patienten, samt kontrollerer maskinen

· 1 gruppe, der kommer til kontrol indimellem

· 1 gruppe, der aldrig har været eller kommer til kontrol.

Denne problemstilling har bestyrelsen længe ønsket at gøre noget ved. Derfor indgik spørgsmålet om kontrol i den landsdækkende undersøgelse, som vi foretog i februar 2003.

Det er vigtig, at have kendskab til hvordan det rent faktisk ser ud rundt omkring på behandlingsstederne, inden vi kan gøre noget ved problemet.

Vi skal vurdere kvaliteten af den efterkontrol, der foretages rundt omkring i landet.

Undersøgelsens resultater er nu samlet i en rapport, og bestyrelsen har dermed et billede af, hvordan efterkontrollen håndteres på de enkelte behandlingssteder.

Der er ingen tvivl om, at spørgsmålet om efterkontrol også optager behandlerne på de offentlige sygehuse. Her er problemet, at jo mere kendskab, vi udbreder om søvnapnø, jo flere ubehandlede søvnapnøpatienter bliver klar over, at de måske har søvnapnø - søger læge og henvises til behandling.

Hospitalerne får ikke tilført ekstra ressourcer til at undersøge og behandle flere patienter, hvilket højt sandsynligt medfører et urimeligt arbejdspres og frustration.

Jeg ved fra samtaler med behandlere på de offentlige sygehuse, at flaskehalsen oftest kommer i ambulatoriet. De har simpelthen ikke ressourcer til at tilbyde efterkontrol.

Nogle af Jer vil måske mene, at det ikke er vores problem, men det er det i allerhøjeste grad. Hvis ikke der tilføres ressourcer til de offentlige sygehuse, så de er i stand til at indkalde patienterne til efterkontrol, risikerer vi, at  hospitalerne helt ”opgiver” kontroldelen efter patienterne har været i behandling i 1 år.

Vi har nu fået spørgsmålene belyst fra behandlingsstedernes side.
Da spørgsmålet om efterkontrol optager patienterne meget, kunne det være interessant at foretage en undersøgelse blandt foreningens medlemmer, der  belyser hvilket behov, de har for efterkontrol.

Jeg udarbejdede derfor et spørgeskema, der blev udsendt sammen med Søvn-Apnø Nyt i juni 2004.

Skemaet er opdelt i 2 dele ( forside og bagside). 

Den første del handler om tiden umiddelbart efter du fik at vide, at du havde søvnapnø og blev sat i CPAP / Auto-CPAP eller BIPAP behandling.

Du skal altså huske tilbage til den periode, og prøve at svare på  hvordan du oplevede informationen / instruktionen og vejledningen, du fik. 

Havde du startproblemer, som du ønskede at diskutere med sygehuset efter 1 uge / 1 måned eller et andet tidspunkt?

Havde du behov for at komme til kontrol efter 1 uge – 14 dage – 1 måned – 2 måneder – 3 måneder – ½ år – 1 år eller et helt andet tidspunkt, som ikke er beskrevet i skemaet. Hvis det sidste er tilfældet så husk at beskrive, hvad dit behov var.

Den anden del af skemaet (bagsiden) omhandler både tiden lige efter du har fået konstateret søvnapnø, men også dit behov for kontrol i fremtiden.

Når du udfylder denne del af skemaet, skal du tage udgangspunkt i, hvad du kunne have ønsket dig – hvad dit reelle behov var – og ikke hvad du rent faktisk blev tilbudt !

Behovet for efterkontrol ændre sig måske alt efter, hvor længe man har været i behandling. Nogle af Jer har måske behov for en årlig kontrol, andre har behov for kontrol hver 2. år.

Måske har nogle af Jer slet ikke behov for kontrol mere.

Kunne du tænke dig (måtte gerne sætte flere krydser):

· Kontrolopringning (inden for den første uge / måned, hvor hospitalet ringer til dig for at høre, hvordan det går med behandlingen.)

· Spørgeskema (udleveret af afdelingen)

· Telefontid (fast telefontid, hvor du kan ringe til afdelingen)

· Årlig kontrol

· Kontrol hvert 2. år

· Jeg har ikke behov for kontrol

· andet, hvilket?

Har du behov for, at din maskine kommer til kontrol / eftersyn?
Jeg skrev i Søvn-Apnø Nyt i juni, at jeg håbede, at I alle vil tage Jer tid til at udfylde og returnere skemaet til foreningen. Hvis undersøgelsen overhovedet skal have nogen værdi, er det vigtigt med en høj svarprocent.

Oplysningerne skal bruges til en målrettet indsats til udarbejdelse af kvalitetskrav, og sikre at der bliver udarbejdet retningslinier / standarder til, hvordan efterbehandlingen bør foregå i Danmark. 

I Søvn-Apnø Nyt i september 2004 orienterede jeg om status for undersøgelsen.

Spørgeskemaet er udsendt i juli 2004 til Dansk Søvn-Apnø Forenings 350 medlemmer. 
De 12 pårørende, der er medlem af foreningen, skulle ikke besvare skemaet.

Foreningen har indtil nu modtaget besvarelser fra 92 medlemmer.

Foreningen mangler spørgeskemaet retur fra 246 medlemmer.
Svarprocenten i den gennemførte spørgeskemaundersøgelse er herefter 27 %.
Bestyrelsen havde gerne set en større besvarelses procent.

Svarprocenten er så lav, at besvarelserne ikke er tilstrækkelig til at foretage valide analyser. 

Vi har ofte diskuteret den store forskel - der er på undersøgelser og efterkontrol på de hospitaler, der undersøger og behandler søvnapnø, hvilket ikke giver konsekvens i diagnosticering og behandling -

mange gange på såvel medlems- som bestyrelsesmøder.

Vi ved, at spørgsmålet optager mange medlemmer og medfører stor frustration. Vi undrer os derfor over den lille tilbagemelding.

Måske var det valgte udsendelsestidspunkt fra vores side heller ikke det bedste. Spørgeskemaet blev udsendt midt i sommerferie tiden, hvor mange af Jer måske ikke var hjemme.

Hvis undersøgelsen overhovedet skal have nogen værdi, skal svarprocenten være større.

I september bladet appellerede jeg til, at så mange medlemmer, som muligt, udfyldte og returnerede skemaet til foreningen. 

Hjælp bestyrelsen med at påvirke beslutningstagerne, så vi – patienterne – kan opnå en ordentlig og forsvarlig opfølgning og kontrol, og dermed føle os trygge. 

Lad os sammen gøre noget ved problemet ! 

De besvarelser vi har modtaget, har jeg indarbejdet i en database.

Der tegner sig et billede af, at nogle af resultaterne kan blive interessante, men det er stadigvæk alt for spinkelt til at kunne bruges som dokumentation / argumentation overfor de politiske beslutningstagere.

Det er derfor være ekstra ærgerligt, hvis vi ikke modtager spørgeskemaet retur fra de medlemmer, der mangler at sende dem, og dermed mister muligheden for en veldokumenteret henvendelse / klage til de politiske beslutningstagere.
Bestyrelsen håber, at vi med vores henvendelse til de ansvarlige politikere kan være med til, at der tilføres ressourcer – såvel personale som økonomiske – til de enkelte hospitaler, der arbejder med søvnapnø, og dermed forbedre forholdene for såvel patienter som personale.

Efterfølgende har jeg modtaget spørgeskemaet retur fra i alt 130 medlemmer, hvilket giver en svarprocent på 38½ %

2. Kvalitetsnormer/-krav for udredning og behandling af søvnapnø. 

Som I ved, blev lægerne på søvnkonferencen i Maribo Medico i februar 2004 enige om, at forsøge at udarbejde kvalitetsnormer for udredning og behandling af søvnapnø. 

Lægernes ønsker om kvalitetsnormer på søvnapnø området, er af stor vigtighed for Dansk Søvn-Apnø Forening. Vi ønsker netop det samme og arbejder på, at der bliver udarbejdet retningslinier / standarder til, hvordan udredning og behandling bør foregå i Danmark (se ovenstående). 

Der blev nedsat en arbejdsgruppe bestående af: 

Overlæge Jan Ovesen, ScanSleep
Overlæge Poul Jennum, søvnlab. KAS Glostrup
Overlæge Dan Brøndum, Øre-næse-hals afd. Århus Sygehus, (suppl. for Bjarne Jørgensen)
Sygeplejerske Malene Petersen, Øre-næse-hals afd. RH
Overlæge Niels Rasmussen, Øre-næse-hals afd. RH
Speciallæge Angelica Lauritzen 

Lis Fischer, formand Dansk Søvn-Apnø Forening.

I december 2004 indkaldte Jan O. til møde, men da jeg ikke kunne bruge computeren, modtog jeg ikke denne mail.  Jan O. ringede den 11. januar og spurgte, om jeg huskede mødet kl 19 i ScanSleep.  

Selvom jeg ikke havde kendskab til mødet, fandt jeg det yderst vigtigt, at jeg deltog og tog derfor af sted. 

Jeg var til endnu et møde i Scan Sleep den 25. januar 2005, hvor vi skulle arbejder videre. Der kom desværre kun mig, så Jan O. og jeg brugte aftenen til at diskutere vores holdninger, samt hvordan det ellers går på søvnapnø området.

Det er en utrolig vigtigt opgave, denne ”kvalitetsgruppe” arbejder med. 

I foreningen har vi flere gange talt om, at der burde udarbejdes ensartede standarder for udredning og behandling af søvnapnøpatienter. 

Derfor er foreningens deltagelse i gruppen vigtig, for at få patienternes oplevelser, krav og ønsker med. 

Lægerne ved præcist hvordan et referenceprogram / en rapport skal se ud, og hvad det skal indeholde og derfor er det en styrke, at foreningen samarbejder med lægerne om denne opgave.

På mødet den 11. januar 2005 deltog:

Jan Ovesen, ScanSleep, Poul Jennum, søvnlab. KAS Glostrup, Lis Fischer, formand Dansk Søvn-Apnø Forening, Dan Brøndum, ønh afd. Århus Sygehus, Malene Petersen, ønh afd. RH 

Niels Rasmussen, ønh afd. RH, meldt afbud, Angelica Lauritzen, kom ikke.

Mødets formål er at udvikle-øge-skabe retningslinier for kvaliteten af:

· Diagnostik af søvnapnø

· Behandling af søvnapnø

· Service til patienter i behandling (herunder efterkontrol).

Jan O. indledte med at redegøre for kontakter, han havde haft med forskellige offentlige instanser i foråret: Sundhedsstyrelsen og Amtsrådsforeningen.   Derefter videre til grupper i det offentlige sygehussystem eller universitetsmiljø, som beskæftiger sig med kvalitetsudvikling. 

Alle instanser var i princippet meget positive over for initiativet, men ingen havde mulighed for at deltage eller henviste til andre instanser.

Resultat: Ingen vej ind i det officielle system.

Vi diskuterede, hvad der foregår af aktiviteter på området indenfor Danmark, Norden, Europa.

I Danmark er en medicinsk teknologi rapport på vej. Poul Jennum er forfatter sammen med Medicinsk Teknologivurdering. Yderligere er der etableret en følgegruppe (Jørgen Alving, Niels Rasmussen, Ole Nørregård).  Rapporten bliver på mere end 100 sider, er stort set færdig, men endnu ikke godkendt og derfor ikke officielt tilgængelig.

Rapporten omhandler:

· Diagnostiske metoder

· Behandlingsmetoder 

· Beregninger over økonomiske konsekvenser.

I Nordisk regi foregår et tilsvarende arbejde, hvor fokus dog er på det systematiske review.

I europæisk regi foregår to aktiviteter:

1. European Federation of Neurological Societies er ved at udvikle “guidelines” for udredning af:

· Narkolepsi

· RSL-PLMS   (Restless Legs) - (Periodic Limb Movements in Sleep)

· Søvnforstyrrelser ved neurologiske sygdomme.

Poul Jennum sidder i den sidste gruppe.

2. Bestyrelsen for European Sleep Research Society har nedsat en arbejdsgruppe, som skal udvikle et regelsæt for akkreditering af søvnlaboratorier. Gruppen har taget udgangspunkt i de tyske akkrediteringsregler, som er udviklet af det tyske søvnforskningsselskab.

Søren Berg (overlæge på Scan Sleep) sidder med i denne gruppe.

Der kan blive tale om tilpasning af disse regelsæt til nationale forhold. Dette er allerede i gang i Sverige.

Under denne del af diskussionen blev det fremhævet, at det er vigtigt, at definere krav om kompetence/uddannelse for involverede personalegrupper: læger, sygeplejersker, bioanalytikere, teknikere.

Der var enighed om, at vi skal samles om at udarbejde beskrivelse med definitioner og kvalitetskrav til følgende:

1. diagnostik af søvnapnø

2. CPAP behandling af søvnapnø

3. operation af søvnapnø

4. kontrolprocedure

5. service til patienter i CPAP behandling.

Flere forhold bør diskuteres og tages stilling til:

· lægens rolle

· andet personales rolle

· fiberlaryngoskopi

· Øre-næse-hals-us specialist?

· Kørselsforbud?

· Hvor hyppig opfølgning ved behandling

· Registrering af compliance (overensstemmelse (af betingelser, krav) overholdelse)

· Rapportering.

Flere kommer sikkert til.

Det blev foreslået, at sammenligne proceduren for CPAP behandling med udlevering af høreapparater. Disse får jo ret højt tilskud, med fornyelse af apparat hvert fjerde år.

I kan læse om Sundhedsvæsenets kvalitetsbegreber og –definitioner på www.dsks.dk
3. Det lille apnø-kort oversat til engelsk.

På medlemsmøde den 30. november 2003 i Tåstrup Medborgerhus fremkom nogle medlemmer med et ønske om, at det lille apnø-kort blev oversat til engelsk.

Ideen er god, men det vil blive alt for dyrt, hvis foreningen skal stå for genoptrykning af apnø-kort på engelsk. Efterfølgende vil andre medlemmer måske have behov for at få kortet oversat til andre sprog, hvilket vil kunne medføre uoverskuelig økonomiske konsekvenser.

Bestyrelsen besluttede derfor, at få apnø-kortet oversat til engelsk, og vi bragte teksten i Søvn-Apnø Nyt september 2004.

Bestyrelsen siger Per Laursen tak fordi han påtog sig opgaven, at få kortet oversat, og bringer her teksten:

Name:_______________________ 

CPR : _______________________

I am suffering from severe OSA (ObstructiveSleepApnea), 

and I must always be connected to a CPAP / BIPAP-machine, 

while sleeping. Beware that without the machine, obstruction 

of my breath will occur, if I am unconscious or medically 

sedated. Especially after anaesthesia, severe incidents of 

suffocation may occur. I must in such situations, be connected 

to a CPAP-machine immediately, until consciousness reoccurs.

De medlemmer, der ønsker at have apnø-kortet med den engelske oversættelse med på rejser, kan nu kopiere det og lægge det sammen med sygesikringsbeviset og det danske apnø-kort. 

4. Central søvnapnø og BIPAP behandling.

I foreningens pjece, blade og på hjemmesiden beskriver vi obstruktiv søvnapnø og CPAP behandlingen.

De første år efter foreningen blev stiftet, var det et bevidst valg ikke at skrive om central søvnapnø og BIPAP. Kendskabet til søvnapnø var meget lille og vi var bange for at skabe for meget forvirring ved også at skrive om de mere sjældne former for søvnapnø.

Men det blev efterhånden en mangel i vores informations materiale.

Vi har bl.a. medlemmer, der bruger BIPAP.

Det var på tide, at der på vores hjemmeside og i bladet kommer en beskrivelse af:

· forskellen på obstruktiv og centralstyret søvnapnø

· forskellen på behandlingen med CPAP og BIPAP
Jeg spurgte derfor Ole Nørregaard, Overlæge på Respirationscenter Vest, Århus Sygehus, om han ville skrive en lille artikel om ovenstående. Og det svarede han ja til.

Vi bragte artiklen, vi modtog fra Ole Nørregaard i Søvn-Apnø Nyt, september 2004.

Bestyrelsen kan ikke takke Ole Nørregaard nok. Nu har vi endelig en beskrivelse af forskellen på obstruktiv / central søvnapnø. 

1000 - 1000 tak til Ole for en meget grundig, detaljeret og forståelig artikel uden for mange fremmedord og fagudtryk, så vi - patienterne - har mulighed for at forstå forskellen.

Artiklen ligger på foreningens hjemmeside.

Bestyrelsen har planer om, at udgive artiklen som et lille blad / folder.
5. Udbrede kendskabet til søvnapnø.

For at fremme kendskabet til søvnapnø er vi stadig nødt til at fortælle om os selv og søvnapnø gennem medierne.

Det er ofte sådan, at hvis en journalist skal skrive / fortælle om søvn, tager de kontakt til mig, og beder mig deltage, eller skabe kontakt mellem journalisten og en ”lokal” søvnapnøpatient.

Vi må glæde os over medieinteressen. Og hver gang vi deltager – hvad enten det er til ugeblade – aviser – lokal aviser - tv eller radio, er vi med til at udbrede kendskabet til søvnapnø.

Vores erfaring er, at  en artikel i en avis ofte fører til flere artikler i andre aviser eller radio/- tv-programmer. Det er dejligt i forhold til at udbrede kendskabet til søvnapnø og foreningen. 

I forlængelsen af ovenstående vil jeg her kort redegøre for nogle af de steder, vi har enten selv haft en artikel eller været i radioen / TV eller har formidlet kontakt mellem en journalist og en søvnapnø patient:

Søndagsavisen den 6. januar 2004, ”Søvn uden snorken”.

BT den 12. februar og den 21. februar 2004 

Dagens Medicin den 26. marts 2004

Familie Journalen den 3. maj 2004,  Ole Thomsen, medlem af foreningen.

Helse, juli 2004:

Tommy Kenter blev interviewet. 

Desværre er der ingen henvisning til foreningen, hvilket betyder, at der ikke er nogen hjælp til alle de mennesker, der efter at have læst artiklen bliver opmærksom på sygdommen søvnapnø.

De har ingen telefon nr. – adresser mm. hvor de kan henvende sig med spørgsmål om søvnapnø og hvad de skal gøre, hvis de ønsker at blive undersøgt.

Det er rigtigt ærgeligt ! Det er endnu mere ærgeligt, da bestyrelsen netop havde besluttet, at kontakte Helse for at få en artikel i Helse. 

Sidste gang Dansk Søvn-Apnø Forening havde en artikel i Helse var i juni 1998, hvor jeg (Lis Fischer) gav interview. Jeg blev ”kimet” ned af rigtig – rigtig mange mennesker med spørgsmål om symptomer på søvnapnø – hvor de skulle henvende sig for at blive undersøgt osv. 

Når et blad som Helse skriver om en sygdom, skal der gå en 5 til 8 år, før de vil skrive om samme sygdom igen.
Suppleant i bestyrelsen, Per Buresø, skrev til Helse og gjorde opmærksom på ovenstående problemer. Efterfølgende bragte Helse en uddybende artikel om søvnapnø:

Helse, oktober 2004:

Interview af Poul Jennum Overlæge, dr.med. Center for søvnforstyrrelser, Klinisk neurofysiologisk afdeling, KAS Glostrup

Ritzaus Bureau,  ”Godt med regler for søvnapnø og bilkørsel” 22. februar 2004

Emnet Trafik og søvnapnø var på dagsordenen på konferencen i Maribo.
Det var herigennem Ritzaus blev opmærksomme på emnet og interviewede den svenske søvnforsker, der holdt oplæg i Maribo.
Læger i Dansk Neurologisk Selskab har foreslået Sundhedsstyrelsen, at kun patienter, som bliver behandlet, og hvor det kan dokumenteres, at de sover så godt, at det ikke påvirker deres evne til at holde sig vågen om dagen, skal have lov til at køre bil.
Poul Jennum er formand i Dansk Neurologisk Selskab.

Lis Fischer blev interviewet den 20.02.04 af journalist Majbritt Andersen fra Ritzaus Bureau.  Jeg gennemlæste artiklen og kommenterede den inden trykning. 

Artiklen blev efterfølgende bragt i:
Politiken  - Berlingske Tidende – BT -  Ekstra Bladet -  Jyllands Posten med flere.

Bestyrelsens kommentarer:

Der foreligger allerede nu mulighed for at "tage" kørekortet fra syge patienter på området (dog uden at sygdommen søvnapnø er nævnt), og en intensivering af inddragelse af kørekort kan efter bestyrelsens opfattelse have den bivirkning, at færre søvnapnøpatienter søger behandling, af angst for at miste kørekortet. 

Tillidsforholdet mellem patient og lægen er ligeledes i fare og  forslaget kan ødelægger forholdet / åbenheden / ærligheden mellem patient og lægen. 

Der skal endvidere være klare regler for, at når patienten har været i behandling så længe, at sygdommen ikke påvirker kørslen, så kan han få kørekortet igen. 

Og hvem skal afgøre dette? Hvis det er de praktiserende læger, er jeg virkelig bekymret, da de ikke har søvnapnø som speciale, og måske vil være for tilbageholdende med at lade patienterne få kørekortet igen, fordi de ikke kender nok til søvnapnø og behandlingsmulighederne.

Ritzaus Bureau,  21. marts 2004.
"Folk med søvnlidelse i ingenmandsland".

Jeg blev kontaktet af Maj-Britt Andersen, journalist fra Ritzaus Bureau. 

Det var hende, jeg blev interviewet af inden Maribo's Søvnkonference den 26. og 27. februar 2004

Under dette interview fortalte jeg om foreningens undersøgelse og bagsiderne ved det frie sygehusvalg. 

Jeg opfordrede hende til at sætte fokus på dette i nærmeste fremtid.

Og det vil hun så gøre nu. 

Jeg blev interviewet den 18.03.04.  Jeg godkendte artiklen med få rettelser inden den blev trykt.

Overlæge Niels Rasmussen fra Rigshospitalet, øre, næse, hals afd. blev også interviewet i artiklen. 

Artiklen sætter fokus på er frit sygehusvalg og ventelistegarantien og bagsiderne omkring dette. Vi kan være tilfredse med artiklen. 

Den beskrevet: 

· At kvaliteten på de private klinikker er yderst svingende 

· efter endt behandling efterlades patienterne i ingenmandsland, så de går glip af opfølgende behandling. 

· nogle specialklinikker, der har øjnet mulighed for at tjene hurtige og lette penge på os. 

· Undersøgelsesmetoderne på klinikkerne varierer 

· mangler kvalitetskontrol 

· mangler specialuddannet personale 

· I dag er det et uigennemskueligt marked 

· Løsningsmodellen er, at alle patienter skal undersøges på samme måde, at der skal være uddannet personale med speciale i søvnproblemer alle steder, og at der skal være ressourcer til at følge patienterne, efter de har fået udleveret masken.

Artiklen sendes ud via Ritzaus til alle landets medier. 

Rigtigt mange aviser bragte artiklen blandt andet  Berlingske Tidende,  BT og Jyllands Posten, Fyens Stiftstidende og mange flere.


Vi bragte artiklen i Søvn-Apnø Nyt, april 2004.

TV:

Lis i TV 2 "Go' aften Danmark", onsdag den 28. januar 2004.

TV 2 "Go' aften Danmark", der bringes hver aften kl. 18.25 havde fokus på søvn i uge 5.  Jeg blev kontaktet, og jeg deltog i programmet – onsdag den 28. januar 2004. 
Der var ingen læge med i studiet, men der blev vist et indslag fra Scan Sleep med Søren Berg. 
Indslaget med mig skulle vare 6 - 7 minutter. 
Jeg bad om, at der blev vist blokke med faktuelle oplysninger, samt af foreningens navn og hjemmeside nævnes. Dette blev gjort. 

Som alle ved, var jeg bestemt ikke tilfreds med indslaget.

Intervieweren glemte tid og sted under første indslag om mænd på barsel, så der blev ikke den aftalte tid til mig.

Redaktionschefen råbte hele tiden i hendes øresnegl, at tiden var overskredet, så hun blev helt forvirret.

Aftalen var, at jeg skulle blive stillet 7 spørgsmål – et indledende – 5 mellem – og et afsluttende.

Men det blev til det indledende og det afsluttende (hvilket ikke giver mening) – alt det vigtige i midten blev der ikke tid til. Dette blev jeg klar over under interviewet, og  prøvede derfor at komme med et eksempel på, hvor jeg var faldet i søvn.

Jeg er utilfreds med indslaget, men har alligevel efterfølgende fået mange henvendelser – og efterfølgende har nogle meldt sig ind i foreningen.

Jeg har også modtaget flere positive henvendelser om indslaget, så……………….

På foreningens hjemmeside kan vi se, at der den 28. januar i tidsrummet fra kl.18:00 til kl. 21:59 har været ca. 15.711 hits / besøgende.

Lægens Bord den 23. september 2004

6. Foreningens hjemmeside.

Foreningens hjemmeside er en meget vigtig del af foreningens oplysningsvirksomhed og den skal derfor løbende opdateres, således at den altid er ajourført. Det er foreningens ansigt udadtil. 

En god ”professionel” opdateret hjemmeside viser seriøsitet, og medfører mange henvendelser til foreningen fra såvel patienter – behandlere - journalister med flere.

Og omvendt har det en yderst negativ indflydelse, hvis hjemmesiden ikke er opdateret. 

Hjemmesiden har hidtil været udviklet og ajourført af bestyrelsesmedlemmer, og det har fungeret fint indtil generalforsamling 2004. 

Herefter er hjemmesiden ikke blevet opdateret, hvilket har medført stor frustration for såvel bestyrelsen og medlemmer, samt alle dem, der søger oplysninger om søvnapnø og foreningen.

I konsekvens heraf har bestyrelsen nu besluttet at hjemmesiden fremover bliver ajourført og udviklet ekstern.

I februar måned har vi en ny hjemmeside, der fungere fint.

Vi har dog ønske om enkelte ændringer, som vil blive lavet i den nærmeste periode.
7. Medlemsweekend den 13. og 14. marts 2004.

Medlemsmødet søndag den 14. marts 2004.

Noget af det vigtigste for foreningens medlemsmøde er, at medlemmerne møder hinanden, og vi har mulighed for at udveksle erfaringer – bekymringer – tips – sorger og glæder, og i det hele taget har mulighed for at tale med hinanden!!

Og det fik vi ! Tak til alle, som var til generalforsamling og / eller medlemsmøde. Tak fordi I gjorde det til en rigtig god og spændende weekend. Aldrig har der været så megen snak. Hvor var det hyggeligt og lærerigt. 

Synd for Jer som af den ene eller anden grund ikke kunne være med. Vi håber, at se Jer til næste år!

Det er umuligt at tage referat af foreningens medlemsmøde. Jeg opfordrede de medlemmer, der deltog, til at  skrive små indlæg til os, som vi kan bringe i  Søvn-Apnø Nyt.

Kort fortalt  fik vi en grundig gennemgang af sygdommen søvnapnø af overlæge Jørn Abildgaard og 1.reservelæge Henrik Jacobsen fra Vejle Sygehus.

De besvarede mange af de spørgsmål, vi havde om søvnapnø, og de bivirkninger, som følger med brugen af CPAP.  De gav sig god tid til at forklare og besvare alle vores spørgsmål.

Vi siger hermed igen 1000 tak til overlæge Jørn Abildgaard og 1. reservelæge Henrik Jacobsen for deres deltagelse.

3 leverandører af CPAP / BIPAP deltog i mødet: Dameca – Judex og KenDan. De stod i 2 tilstødende lokaler, og demonstrerede deres produkter, og besvarede spørgsmål fra medlemmerne.  

Som altid var der stor interesse for leverandørernes produkter. 

Desværre kunne Maribo Medico og Spiropharma ikke deltage i medlemsmødet i år. Dette kunne bl.a. mærkes under ovennævnte demonstration, hvor ”køen” ofte blev lang. Den manglende deltagelse af  2 leverandører medførte yderligere pres på de deltagende leverandører, end de foregående år.

Vi startede med at samle leverandørerne i et panel, hvor hver leverandørerne brugte 5 minutter til at præsentere deres ”bedste” maskine / maske.

På den måde fik medlemmerne en kort introduktion af hver leverandør, og kunne efterfølgende stille mere specifikke spørgsmål til leverandørerne.

Igen i år fortalte vi leverandørerne om de problemer eller bekymringer, vi har ved brugen af deres maskiner. Og de besvarede vores spørgsmål. Vi gjorde opmærksom på de mangler og forbedringer, vi ønsker os af fremtidige maskiner / masker.

Som altid var der stor interesse for leverandørernes produkter. 

Dette indslag er nok et af de vigtigste for os søvnapnøpatienter, da de giver os mulighed for at se, hvilke produkter der findes på markedet og vi har direkte kontakt med ”producenterne”. 

Det er en enestående chance, vi brugere af CPAP har, for at få et indblik i de forskellige produkter.

Leverandørerne er meget villige og venlige til at besvare alle vores spørgsmål, og jeg tror også, de har gavn af at møde os, som kan fortælle om vores oplevelser med at sove med CPAP. 

Jeg tror på, at vores samarbejde på længere sigt vil være med til, at vores ”problemer” – som brugere – bliver taget med i leverandørernes overvejelser, når de produktudvikler.

Vi siger hermed 1000 tak til leverandørerne for deres velvillighed til at samarbejde med Dansk Søvn-Apnø Forening.

Sidst - men absolut ikke mindst - havde vi alle nogle hyggelige timer sammen. Det er altid rart, at være sammen med ”lidelsesfæller” og udveksle ideer og erfaringer. Der blev snakket livligt ved bordene.

Alle gik veltilfredse – og lidt klogere på søvnapnø – hjem. Nogle havde fået nye venner, de skulle mødes med igen.

Bestyrelsen opfordrede på medlemsmødet medlemmerne til at sende deres kommentarer til, hvordan de synes, weekenden var forløbet. Er vi helt galt på’en, når vi forsøger med samme koncept til næste års generalforsamling / medlemsmøde? Vi ville gerne have en debat i Søvn-Apnø Nyt.

Vi modtog kun ganske få henvendelser fra medlemmerne. 

Vi siger tak for disse henvendelser, som gør det muligt for bestyrelsen at arbejde på optimale forhold på medlemsweekenden. 

Også en  tak til de medlemmer, der har skrevet breve og takket for en god weekend.

Alle henvendelserne er positiv med undtagelse af et medlem. Vi bringer her et kort resume af klagepunkterne fra medlemmet (forkortet af redaktionen):

”Spørgerunderne - en del stillede relevante spørgsmål, som jeg fik en del ud af, men der var for mange personlige - og for lange - indlæg som ikke var spørgsmål. Demonstrationerne ude i rummene var for dårlige. Folk var utroligt udisciplinerede. Det ville klæde (foreningsmæssigt) ældre medlemmer hvis de var lidt mindre frembrusende og så de - der endnu ikke har overværet demonstrationerne - kan få plads. Forslag til ændring af denne praksis, at forsamlingen deles i mindst 2 hold”. 
Der er mange medlemmer med til medlemsmødet, og alle møder forventningsfulde op – og mange har spørgsmål, de endelig kan få besvaret. Derfor kan det nok ikke undgås, at nogle ”fylder” mere end andre.

Jeg indleder spørgerunderne med at opfordre til korte og præcise spørgsmål!

Bestyrelsen bestræber sig på, at alle skal føle sig tilpas og velkomne, og derfor er det beklageligt, hvis ikke alle oplever dette.

I år sponsorerede Maribo Medico, KenDan Aps, 

Judex A/S og Dameca

medlemsweekenden med hver 2500,00 kr.

Vi siger hermed 1000 tak. 

8. Maribo Medico søvnkonference for læger

den 26. og 27.februar 2004.

Maribo Medico har afholdt deres årlige søvnkonference for lægerne den 26. og 27. februar 2004.
Jeg blev igen i år indbudt til hele arrangementet, men valgte ikke at deltage i middagen og overnatte. Jeg deltog kun i selve konferencen.


Emnet var ”Trafik og søvnapnø”.

Et af punkterne på dagsordenen stod overlæge Poul Jennum for. Han er formand i Dansk Neurologisk Selskab.
Læger i Dansk Neurologisk Selskab har foreslået Sundhedsstyrelsen, at kun patienter, som bliver behandlet, og hvor det kan dokumenteres, at de sover så godt, at det ikke påvirker deres evne til at holde sig vågen om dagen, skal have lov til at køre bil.

Se Bestyrelsens kommentarer til dette på side 8.

På konferencen talte jeg endvidere med John Pedersen, overlæge på Holbæk og Nattero, der fortalte, at ham er holdt op som overlæge på Holbæk sygehus og nu udelukkende arbejder på hans privatklinik, Nattero.

Det var to lærerige dage og jeg er taknemmelig for, at Dansk Søvn-Apnø Forening får mulighed for at deltage i denne konference. 

Vi får herigennem faglig viden om søvnapnø, samt mulighed for at møde de læger, der arbejder med søvnapnø rundt omkring i landet.

Det sidste er vigtigt i forhold til den personlige kontakt, vi her har til læger, vi ellers kun har skrevet eller talt i telefon med. 

Stor tak til Maribo Medico for afholdelsen af søvnapnøkonferencer og fordi Dansk Søvn-Apnø Forening må deltage !

9. Sundhedsdagen i Roskilde den 28. august 2004.

Sundhedsdagen er bygget op omkring forskellige aktiviteter på Hestetorvet og på Dom Apoteket. 

Selve dagen starter med at amtsborgmester Kristian Ebbensgaard åbner dagen. Efter den officielle åbning er foretaget, er der mulighed for at besøge de mange telte på Hestetorvet, deltage i Sundhedsløbet, besøge politikerteltet eller høre debat. 

I år bestod panelet af: Amtsborgmester Kristian Ebbensgaard, borgmester Bjørn Dahl, kok og madskribent Claus Meyer og børnelæge Vibeke Manniche med journalist Per Christiansen som ordstyrer. Paneldebatten har hvert år et tema og i 2004 var det "Livskvalitet og motion". 

I år var der en debat om "Motion som livskvalitet" og "Motion som lægemiddel". Deltagere i debatten var: Læge for Danmarks fodboldlandshold Mogens Kreutzfeldt, praktiserende læge Pia Müller og formand for amtets Forebyggelsesråd Naima S. Jensen og formand for amtets Sundhedsudvalg Anne Grethe Lund Hansen. 

I forbindelse med Sundhedsdagen er der udgivet en Sundhedsavis. Avisen er udsendt en uge før Sundhedsdagen afvikles og som et indstik i Roskilde Avis. Avisen, som var på 32 sider, bliver husstands-omdelt i 60.000 eksemplarer i hele Roskilde Avis´s distributionsområde. 

På midtersiden er der ud over programmet en kontaktpersonliste over de forskellige patientforeninger og andre deltagere i dagen.

Dansk Søvn-Apnø Forening havde et indlæg i Sundhedsavisen.

Igen i år deltog Dansk Søvn-Apnø Forening i Sundhedsdagen i Roskilde.

Jess, Leif og Lis (fra bestyrelsen) mødtes kl. 8.00 morgenfriske på Hestetorvet i Roskilde. 

I teltet ved siden af os stod Narkolepsiforeningen. Dette havde vi aftalt på forhånd. Da begge foreninger repræsenterer søvnsygdomme, finder vi det vigtigt, at vi står sammen.

Vi havde en CPAP og en BIPAP med, som vi demonstrerede. 

Det var en god og udbytterig dag. 

Vi blev besøgt hele dagen, og dagen blev brug til at udbrede kendskabet til søvnapnø.

Det er en vældig god måde, at komme i kontakt med mange mennesker, og udbrede kendskabet til søvnapnø, og jeg vil derfor opfordre alle medlemmer til at holde øje med, om Jeres kommune lave lignende arrangementer. 

Bestyrelsen deltager gerne !!!
10. En historie fra ”det virkelige liv”.

Vi har været så heldige, at vi hver gang Søvn-Apnø Nyt udkom, kunne bringe en af foreningens medlemmers egen historie. 

Det har givet bladet et mere interessant / inspirerende / personligt og medlevende indhold. Det er vigtigt for os søvnapnøpatienter, at læse / høre om andre personer, der har gennemlevet det samme, som os selv. 

Man kan ved at læse om andre søvnapnøpatienter genkende episoder / oplevelser, som man kan nikke genkendende til. 

Det er vigtigt, vi gennem andres historier får bekræftet, at vi ikke er alene med denne ”mærkelige” og ukendte sygdom.

Det er også gennem de personlige historier, at mennesker, der går ubehandlet og er trætte og ingen energi har, genkender symptomer, og dette er med til, at de bliver gjort opmærksom på, at de måske er syge – har søvnapnø – og søger læge.

Jeg vil gerne igen sige tak til Kjeld Hansen og Tove Agergård , der fortalte deres historie i Søvn-Apnø Nyt i år 2004.
Vi har på nuværende tidspunkt kun få indlæg liggende, og derfor vil jeg opfordre til, at du sender din historie til os !!! 

Det vil være trist, at skulle undvære disse beretninger. Så fat pennen og skriv til os.

Måske kunne din pårørende have lyst til at fortælle sin historie? 

Det kunne være interessant at høre hvordan de pårørende oplevelser det  at bo / være gift med en søvnapnøpatient - før og efter behandling. 

11. Patient har doneret 100.320 kr. til Øre-næse-halsafdelingen på Århus Sygehus.

HURRA !
Fra Øre-næse-halsafdelingen på Århus Sygehus fortæller Bioanalytiker Annette Tillebeck, at afdelingen har haft den store glæde, at en søvnapnøpatient , som gerne vil være anonym, har været så tilfreds med afdelingens opmærksomhed omkring hans søvnproblem og efterfølgende afhjælpning af samme, at han forærer et beløb kr. 100.320 til indkøb af behandlingsapparater. 

Dette beløb svarer til 11 stk. autosetSpirit CPAP - app. incl. maske og luftbefugter. 

Begrundelsen for gaven er, at CPAP-behandlingen har givet ham en langt højere livskvalitet, og at han med denne gave ønsker at give andre chancen for på samme måde, at få forbedret sin livskvalitet.


Øre-næse-halsafdelingen er selvfølgelig i disse sparetider meget glade for gaven, og sender stor tak til giveren. 

Gaven er med til at rette opmærksomheden mod søvnapnø.

Samtidigt viser det, at man kan donere penge til helt specifikke formål og ikke kun til store kendte patientforeninger og organisationer. 

Dette er meget vigtigt. 


12. Pengegaver.

Bestyrelsen vil gerne takke de medlemmer, der har foræret Dansk Søvn-Apnø Forening pengegaver.

Vi har i alt modtaget 2.700 kr. i 2004.


Vi takker mange gange !!!

13. Søgt og modtaget tilskud fra Tips – og lottopuljen

til små sygdomsbekæmpende organisationer.

Vi har i år 2004 ansøgt Sundhedsministeriet om Tips- og Lotto midler ( pulje på 2. mill. kr. til driftsstøtte til små landsdækkende sygdomsbekæmpende organisationer).

Foreningens kasserer Flemming Adamsen  udfyldte skemaet – underskrev ansøgningen, som den ene – og returnerede til mig.

Jeg underskrev ansøgningen og samlede formandens beretning, årsregnskab 2002 og 2003, vedtægterne, foreningens pjece, første side af medlemskartoteket, som skulle vedlægges.

For at være helt sikker på, at ansøgningen nåede frem til rette sted  indenfor tidsfristen tog jeg ind og afleverede den i Indenrigs- og Sundhedsministeriet. 

Jeg modtog brev fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet, hvor de bekræftede modtagelsen af ansøgningen. 

Vi modtog det endeligt svar i december måned 2004 og har fået tildelt 35.713 kr. 

Det gode ved disse midler er, at de ikke er øremærket, men kan bruges til driften dvs. til frimærker – telefonregning – kopiering - transport mm.

14. Bestyrelsesmøde i Patient Foreningernes Samvirke.

Jeg har deltaget i et bestyrelsesmøde i Patient Foreningernes Samvirke, hvor jeg indtil maj 2003 var medlem af bestyrelsen.

Jeg valgte – på grund af alt for meget foreningsarbejde – at træde ud af bestyrelsen i maj 2003.

Jeg har stadig et tæt samarbejde med Patient Foreningernes Samvirke og deltager i arbejdsgrupper, når der er brug for det.

Patient Foreningernes Samvirke (paraplyorganisation) blev etableret i foråret 1998 med det formål at fremme samarbejdet mellem de små og mellemstore patientforeninger i Danmark og derved varetage patienternes interesser overfor offentlighed og myndigheder.

Patient Foreningernes Samvirke mener, at der behov for et forum, hvor man kan støtte hinanden i bestræbelserne på at kunne udbrede kendskabet til de sjældent forekommende kroniske sygdomme.

Samvirket omfatter 24 patientforeninger med et samlet medlemstal på over 20.000 medlemmer.

Målsætning:

At fremme samarbejde og erfaringsudvekslingen mellem medlemmerne.
At fremme medlemmernes økonomiske muligheder.
At varetage fælles interesser overfor myndigheder og offentligheden.
At udpege repræsentanter til offentlige nævn og råd.
At fremme en bred og etisk velfunderet forskning.

Repræsentantskabsmøde i Patient Foreningernes Samvirke Lørdag den 15. maj 2004 kl. 930 - 1700

Ninna, suppleant i bestyrelsen, og jeg deltog  repræsentantskabsmøde i PFS, Lørdag den 15. maj 2004. Mødet blev afholdt på Grand Hotel,  i Odense.

15. Bestyrelsesmøder i Kontaktudvalget for Frivilligt Socialt Arbejde 

i Københavns Kommune.

Kontaktudvalget for Frivilligt Socialt Arbejde i Københavns Kommune består af 19 medlemmer fra de frivillige organisationer, 5 politikere fra Borgerrepræsentationen og 4 fra forvaltningerne.

Jeg sidder stadig i bestyrelsen og har deltaget i 8 møder.

Dansk Søvn-Apnø Forening vil på denne måde have ”fingeren på pulsen”, og hele tiden blive orienteret om, hvad der sker inden for frivilligt socialt arbejde.

Udvalget har til opgave at fremme det frivillige sociale arbejdes muligheder i Københavns Kommune:
· ved at forbedre samspillet mellem den offentlige og den frivillige indsats i kommunen

· ved at diskutere og komme med forslag til principper for de økonomiske og ressourcemæssige tilskud til det frivillige sociale arbejde i Københavns Kommune

· ved at skabe muligheder for dialog blandt den frivillige sociale verdens egne organisationer og grupper, mellem denne verden og de kommunalt ansatte og kommunens politikere og embedsmænd, om det frivillige sociale arbejdes opgaver, roller og muligheder i den sociale indsats i kommunen

· ved at komme med forslag til brug for de kommunale myndigheder og frivillige organisationer og grupper i Københavns Kommune 

· ved at indsamle informationer og viden om det frivillige arbejde i Københavns Kommune og formidle denne til relevante myndigheder og grupper ved at iværksætte oplysningsarbejde om det frivillige sociale arbejde i Københavns Kommune 
Udover bestyrelsesmøder har jeg deltaget i forskellige konference bl.a.:

Konference 11. juni 2004 kl. 8.30 – 16.00

hvor samtlige centerchefer fra alle lokalcentrerne deltog i konferencen + cheferne fra Familie- og arbejdsmarkedets forvaltningen

16. Pårørende : Kan De være medlem?

Vi får løbende spørgsmål om pårørende kan være medlem af Dansk Søvn-Apnø Forening.

Og JA – De er mere end velkomne!!!  Det betyder, at foreningen har flere penge, og samtidigt vokser medlemstallet, og det gør det (på nogle områder) lettere at søge midler og andet.

Jeg taler ofte med pårørende til søvnapnøpatienter, og jeg mener, at vores sygdom rammer de pårørende omtrent lige så hårdt, som det rammer os selv. Når vi ikke orker noget på grund af trætheden, og kun vil være hjemme, kommer vores mand / kone heller ikke ud af huset, og bliver dermed socialt isoleret – og de er endda raske og fulde af energi og ikke spor trætte.  

Derfor tror jeg, det er vigtigt, at vi på foreningens medlemsmøder kan tage vores pårørende med.    

For den pårørende betyder det, at han / hun kan deltage på generalforsamlingen og andet.

Jeg kan oplyse, at 18 pårørende allerede er medlem af foreningen!

Er din pårørende interesseret i at blive medlem, kan du kontakte kassereren, Flemming Adamsen, og bede om at få tilsendt et girokort.

17. Dameca, Ny leverandør af CPAP m.m.

Jeg blev kontaktet af en leverandør, der fortalte, at deres firma leverer CPAP udstyr. 

Jeg bad dem i første omgang om at sende information om firmaet og brochurer om produkterne til hele bestyrelsen.

I kan  læse om firmaet Dameca på: 

http://www.dameca.dk/dk/index.htm
Efter at bestyrelsen havde kikket på Dameca’s hjemmeside (og brochure) mente vi, at der var tale om en seriøs og professionel leverandør og vi byder dem velkommen som leverandør af CPAP mm. 

Jeg var til møde hos Dameca den 4. marts 2004. 

Til mødet deltog Jan Kold, som skal sælge maskinerne og salgschef  Rolf Ulrik. 

Jeg lovede på mødet, at Dameca kom med under "link" på foreningens hjemmeside, hvilket de nu er.

Dameca har også linket til Dansk Søvn-Apnø Forenings hjemmeside. 

Jan Kold og Rolf Ulrik deltog begge i medlemsmødet den 14. marts 2004.

Vi ser frem til et godt og konstruktivt samarbejde i fremtiden med Dameca.

18. Samarbejde med Lægens bord, DR1.

Torsdag d. 8. januar 2004 indledte Lægens bord et samarbejde med Helse, Sundhed.dk, Netdoktor.dk Statens Seruminstitut , Gigtforeningen m.fl.

Jeg var i den forbindelse indbudt og deltog i et møde i TV-Byen, mandag den 26. januar fra kl 14-16, hvor studievært og læge Peter Geisling og redaktionsleder Michael Bove redegjorde for tankerne, mulighederne og ambitionerne bag samarbejdet.


Prisen for dette fællesskab og for at Lægens Bord vil orientere om søvnapnø og Dansk Søvn-Apnø Forening  ville være kr. 1.500,- om året. 

Jeg finder det ganske usmageligt, at små patientforeninger skal betale for at være linket på Lægens Bord.

På mødet var Peter Geisling og redaktionsleder Michael Bove helt afvisende omkring spørgsmålet om betaling. ”De ville ikke diskutere det”, som de sagde.

Et par små foreninger stillede spørgsmålet gentagede gange, og fik samme svar ”Vi vil ikke diskutere betalingen”.

Det værste er næste, at Peter Geisling og redaktionsleder Michael Bove er ”helt oppe at køre” over projektet. De er SÅ STOLTE og anser nærmest sig selv som guder. De pudsede hele tiden deres glorier, og fortalte os, hvor fantastiske de er.

Jeg blev klar over, at jeg ikke ville få noget ud af at rejse spørgsmålet på selve mødet, og blev derfor til mødet var slut og næste alle var gået.

Herefter bad jeg redaktionsleder Michael Bove om et kort møde, hvor jeg ville stille ham spørgsmålet om betaling, samt hvilke konsekvenser det ville få for såvel små patientforeninger, som for Lægens Bord.

Det blev en noget ensformigt samtale fra Michael, da han ustandselig gentog remsen om, at de blev nød til at tage betaling. Til sidst sagde jeg, at jeg både havde hørt og forstået, hvad han sagde, og at jeg ville bede ham om i resten af samtalen, at undlade at gentage sig selv, og kun ytre sig, hvis han havde noget nyt at sige.

Det var vigtigt for mig, at få ham til at forstå, at Lægens Bords nye hjemmeside er en forringelse for de små foreninger. Det lykkedes mig at trænge igennem til ham, da min argumenter var korrekte og ikke til at komme udenom.  For indtil nu har alle foreninger kunne findes på Lægens Bord, men efter den 1. maj 2004 vil de foreninger, der ikke betaler de 1500 kr. blive slettet. Og det vil jo sandsynligvis blive de små foreninger, som ikke har råd til det.

Samtidigt holdt jeg ham fast i den forpligtelse Lægen Bord har. Det er jo netop de små og ofte ukendte sygdomme / patientforeninger, der har brug for omtale og som bør være lette at finde. Ubehandlede patienter til disse små og ukendte sygomme har i forvejen problemer med at finde ud af, hvad de fejler og hvor de kan hente hjælp.

Patienter, der får konstateret kræft – hjerteproblemer – gigt – sukkersyge osv., er sgu da ikke i tvivl om, hvor / og hvilke foreninger, de kan få hjælp !!! Han så efterhånden lidt træt og slukøret ud, og Kirsten fra Narkolepsiforeningen var kommet til, og stod og hørte på vores ”samtale”. Hun sagde til sidst, at nu var der jo ikke mere, vi små patientforeninger kunne gøre. Men som jeg sagde MEGET HØJT, at her tog hun fejl. Der er bestemt noget vi kan og SKAL gøre, og det er, at vi sideløbende med alle de reklamespot Lægens Bord bringer, skal vi have indslag / spot med vores ”negative” betragtninger om Lægens Bords tiltag.

Her blev Michael bleg, så jeg sagde pænt farvel, og bad ham have vores samtale i baghovedet, når han skulle forhandle betaling med DR’s ledelse.

Og det fantastiske er sket !! Lægens Bord har efterfølgende frafaldet kravet om betaling !!! 

Så det nytter altså – ind i mellem – at gøre indsigelser, og få ændret beslutninger, der ellers ikke kunne diskuteres.
19. Ventelistegarantien på 2 måneder omfatter sygdommen søvnapnø.

Som I ved, trådte der nye regler om patienternes valg af sygehus i kraft den 1. juli 2002 og sygdommen søvnapnø blev omfattet af 2 måneders ventelistegarantien.

Ventelistegarantien har fungeret i hele 2004 og gælder stadig !!!

Derfor følger her en kort beskrivelse af, hvilken betydning det har for en ubehandlet søvnapnøpatienter:

søvnapnø patienter, der vil komme til at vente - mere end 2 måneder på sygehusbehandling, kan stadig vælge behandling på private sygehuse og klinikker m.v. her i landet, da der er indgået aftale med Amtsrådsforeningen.

Patienter, der ikke indenfor to måneder efter henvisning kan tilbydes behandling i det offentlige sygehusvæsen kan vælge at lade sig behandle på private sygehuse og klinikker i Danmark eller på sygehuse i udlandet. 

Bopælsamtet skal betale for behandlingen. 

Hvis ventetiden til behandling overstiger 2 måneder, påhviler det sygehuset inden 8 hverdage efter modtagelsen af henvisningen at oplyse patienten om retten til selv at vælge behandlingssted, og oplyse om ventetider til behandling på andre behandlingssteder, samt at tilbyde henvisning dertil (det betyder faktisk, at det sygehus, hvor du står på venteliste til undersøgelse for søvnapnø HAR PLIGT til at orientere dig om dette. Men vent nu ikke på hospitalets henvendelse, men tag selv kontakt !!)  

Hvis du har mistanke om, at du har søvnapnø og din praktiserende læge henviser dig til undersøgelse på et offentligt hospital, er du ligeledes omfattet af venteliste garantien.

Det er en forudsætning for at benytte det udvidede frie valg, at det valgte sygehus eller den valgte klinik har en aftale med amterne og H:S om deres behandlingstilbud. 

Det er i praksis Amtsrådsforeningen, der indgår aftale med behandlingsstederne.

På Dansk Søvn-Apnø Forenings hjemmeside www.snorker.dk kan du stadig læse ”Bekendtgørelse om ret til sygehusbehandling og fødselshjælp m.v.” via hjemmesiden www.sygehusvalg.dk eller www.venteinfo.dk og her kan du finde konkrete og relevante oplysninger om ordningen generelt.

Glæden var stor, da vi opdagede, at søvnapnø var kommet med under ventelistegarantien. 

Vi har vundet en sejr, da de politiske beslutningstagere – ved denne beslutning - anerkender af søvnapnø er en alvorlig sygdom med alvorlige konsekvenser. 

De er endvidere opmærksomme på og erkender, at området mangler økonomiske ressourcer ! 

Så vi har al mulig grund til at glæde os. 

Men kun for en kort stund, da ventelistegarantien kun er kortvarig. Det hjælper patienter, der netop nu er på venteliste, men ikke fremtidens patienter. 

Vi skal derfor stadig arbejde for bedre og permanente løsninger for søvnapnø. 

Bagsiden af medaljen er spørgsmålet omkring, hvor de patienter, der valgte at gå privat vej (som følge af ventelistegarantien) efterfølgende hører til !!!

Hvor skal de gå til efterkontrol ?? Hvor får de filtre – nye masker – slanger mm. fra?? Hvem kan de kontakte, hvis de har problemer eller spørgsmål?

Det er et spørgsmål, der har bekymret mig lige fra ventelistegarantien trådte i kraft. 

Sidste år rejste jeg spørgsmålet på søvnkonferencen i Maribo i januar måned, hvor mange af de offentlige sygehuses læger deltog.  

Der hersker stadig stor usikkerhed om tilhørsforholdet for en patient, der har været henvist til privat behandling. I princippet hører patienterne til ”hjemstavnshospitalet”, men hospitalerne har ikke kapacitet til at modtage patienterne.

Det bliver en af foreningens største opgaver i det kommende år. Vi skal forhandle os frem til en ordentlig løsning af problemet omkring, hvor disse patienter hører til.

Udfra undersøgelsen foreningen foretog i februar 2003 ved vi, at 9 % af alle de patienter, der er i behandling for søvnapnø i Danmark, er blevet undersøgt og behandlet på privat klinikker (5693 patienter er sat i behandling i alt  og 491 af disse er behandlet på privatklinik).

20. Dansk Søvn-Apnø Forenings  pjece.

2004 var året hvor foreningens pjece blev genoptrykt  med de rettelser og tilføjelser, 

som var nødvendige.

Pjecen blev trykt i 50.000 eksemplarer og blev udsendt til samtlige 3600 praktiserende læger 

og 106 hospitaler i Danmark i marts måned.

Foreningens første pjece blev udarbejdet og trykt i 1998.

Vi fik dengang trykt 40.000 stk. 

Vi har flittigt sendt vores pjece til praktiserende læger / hospitaler / sundhedsudvalg / politikere / informationscentre / i det hele taget til alle instanser, hvor vi mener, pjecen vil gøre gavn. 

Rigtig mange mennesker, der enten har søvnapnø eller tror, de har det, har fået foreningens pjece.

Vi bliver jævnligt kontaktet af hospitaler, der arbejder med søvnapnø, som beder om 100 stk. pjecer.

Det er et vældigt dejligt skulderklap til foreningen, at vores pjece bliver brugt.

Hvor utroligt det end lyder, blev pjecen efterhånden forældet på nogle områder.

Da bestyrelsen forudså, at pjecen skulle genoptrykkes – med visse ændringer – ansøgte vi Sygekassernes Helsefond om penge til dette. 

Udgifterne til trykning og udsendelse til samtlige ca. 106 hospitaler og de ca. 3600 praktiserende læger vil løbe op på ca. 50.000 kr. 

Vi modtog et positivt svar fra Sygekassernes Helsefond. De har bevilget de 50.000 kr.  (
Da vi vidste, at pengene til udgivelsen af en ny pjece var bevilliget , gik bestyrelsen i gang med at udarbejde en ny og opdateret tekst til pjecen.

Vi ønsker, at foreningens pjece skal være helt opdateret. Alle informationer skal – som i den første  ( da den blev udarbejdet) – være 100 % korrekt !!

Vi sendte derfor pjecen til alle lægerne på de offentlige sygehuse i Danmark, der arbejder med søvnapnø og bad dem kommentere / rette / tilføje / slette i den nuværende pjece.

Vi modtog konkrete forslag fra 7 læger, og ros fra flere. Ændringerne blev indarbejdet i bestyrelsens udkast til pjecen.

Det er svært med sådan en pjece.  Vi ville jo gerne have ALT om søvnapnø med i pjecen - men desværre er det ikke muligt. 

Den nye opdaterede pjece blev udsendt til medlemmerne sammen med Søvn-Apnø Nyt i april 2004.

Fremtidens arbejde (
Det har - som de foregående år – været et meget travlt foreningsår !!

Selv om vi i det daglige ikke synes, der sker ret meget omkring søvnapnø, kan vi alligevel konstatere, at vi stadig bevæger os fremad i positiv retning. 

Søvnapnø er stadig en rimelig ukendt sygdom, men som årene går kender flere og flere sygdommen søvnapnø.

Dansk Søvn-Apnø Forening er i hvert tilfælde kendt mange steder – også blandt journalister.

Det kommende år bliver heller ikke et år, hvor vi kan slappe af. 

Masser af opgaver venter på os.

Vi skal:

· arbejde videre med de tiltag, der allerede er i gang

· forhandle os frem til en ordentlig løsning af problemet omkring, hvor de patienter, der valgte at gå privat vej (som følge af ventelistegarantien) efterfølgende hører til 

· spørgeskemaundersøgelsens (til belysning af behovet for kontrol for patienter med søvnapnø, der er i CPAP / Auto-CPAP eller BIPAP behandling) resultater skal bearbejdes og indgå i en rapport

· ansøge fonde / midler til forskellige projekter

· stadig prioritere vores henvendelserne til politikere, der beskæftiger sig med sundheds- og socialpolitik, højt

· via ”kvalitetsgruppens” arbejde opfordre til, at der bliver udarbejdet retningslinier / standarder til, hvordan udredning og behandling bør foregå i Danmark. Der er stor forskel på natlige undersøgelser og efterkontroller, man kan få foretaget på de enkelte behandlingssteder, hvilket ikke giver konsekvens i diagnosticering og behandling

· sikre, at ventelisterne nedbringes og arbejde for bedre og permanente løsninger for ubehandlede  søvnapnøpatienter

· fortsat være i dialog med CPAP leverandørerne, og påvirke udviklingen af produkterne

· have udarbejdet en lille ny folder om søvnapnø (Ole Nørregaards artikel)

· via Patient Foreningernes Samvirke sidde med til bords, når bl.a. Tips- og Lotto midlerne fordeles, samt rette opmærksomheden på de små patientforeninger

· skandinavisk samarbejde. Vi skal have kontakt til søvnapnøforeningerne i Sverige, Finland, Island og Norge.

· Formandens besøg på de jyske / fynske hospitaler.

· Konferencedag / temadag, spørgsmålet omkring hvorvidt hjerne tager skade af mange år med ubehandlet søvnapnø.

Mange andre opgaver venter på os. Måske har du en ide / opgave, som du vil hjælpe med ?

Jeg ser frem til et nyt spændende foreningsår, hvor bestyrelsen samarbejder med aktive medlemmer.

Jeg vil slutte af med at takke for året, der er gået, og ønske os alle held og lykke i det nye foreningsår !
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Med venlig hilsen

Lis Fischer, formand. 
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