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Verksamhetsberattelse avseende verksamhetsaret 2020

Styrelsen for Apnéforeningen i Stockholm lamnar harmed foljande berattelse avseende

verksamhetsaret 2020:

Det gangna aret kannetecknas av att all verksamhet i landet paverkats av den varldsom-
spannande corona-pandemin, en pandemi som dven paverkat Apnéforeningen i sa matto att
inga fysiska medlemsmaoten har forkommit under aret.

Séalunda genomfordes arsmotet genom brevutskick i kombination med digital kommuni-
kation, framst via hemsidan. Ej heller har nagra foredrag, massor eller utstallningar forevarit.
Kontakten med medlemmarna har i huvudsak skett med via foreningens hemsida och via

foreningens egen tidning Dromlaget. Tillkommer riktade mejlutskick ut till medlemmarna.

Apnéféreningens huvuduppgift
Foreningens huvuduppgift &r tva, namligen att tillvarata medlemmarnas intresse och behov av
en bra somnsjukvard samt att bedriva en intressepolitisk verksamhet som den med diagnosen
somnapné — medlem i foreningen eller ej — kan dra nytta av. Apnéforeningen ar den enda kraft
(patientforening) som &r helt inriktad pa att driva dessa patienters intressen, medlem eller gj.
Apnéforeningen ser som sin uppgift att sprida kunskap om sémnapne i samhdllet i stort
eftersom sémnapné ar en dold och underbehandlad sjukdom som idag inte bara drabbar den
enskilde utan dven (om den inte upptacks och behandlas) for med sig enorma sjukvards-
kostnader i.0.m. de farliga foljdsjukdomar som blir féljden om sjukdomen inte behandlas pa
ett bra séatt. Oupptackt och obehandlad sémnapné medfor stor risk for en rad kardiovaskulara
sjukdomar med risk for hjartinfarkt och stroke, diabetes och aderférkalkning.

Styrelsen uppgifter
Styrelsen har under aret haft 5 protokollforda méten (digitala via Zoom). Styrelsen har da
beslutat i fragor som ror en rad olika aktiviteter i féreningens regi. En viktig uppgift har varit

att pavisa den nedmontering/férsamring av sémnsjukvarden som skett i region Stockholm



under senare ar. En nedmontering som skett i.0.m. en (mycket) daligt genomfard upphandling
av sagda somnsjukvard.

Under aret som gatt har sémnsjukvarden inom regionen varit i det narmaste obefintlig med
narmare 7 000 remisser liggande pa hog i vantan pa att sa smaningom tas omhand av vinnaren

i upphandlingen, en vinnare som alls inte var forberedd infor uppgiften.

Om att hjalpa medlemmar och andra
Foreningens styrelse har i den akuta situationen fatt hjalpa manga medlemmar till ratta och
kunnat visa var i detta kaos det trots allt gar att finna hjalp. Féreningen har da (exempelvis)
hanvisat till Norrtélje sjukhus dér det funnits en fungerande sémnapné-klinik. Om denna
klinik har man kunnat lasta i foreningens tidning Dromlaget och pa hemsidan. Det handlar
naturligtvis om en nddlGsning for den som bor langt ifran Norrtalje kommun, men likval en
I6sning for den med synnerligen trangande behov av omedelbar hjalp. Detta medan regionens
ansvariga sjukvardspolitiker statt handfallna infor det kaos man sjalva astadkommit.
Foreningen har under aret pa sa vis kommit att hantera uppat 500 telefon- och
mejlkontakter med en bred allménhet (inte enbart féreningsmedlemmar) alldenstund

Regionen inte har formatt ge adekvat information.

Samarbetsprojekt
Foreningen har vidare, via ordféranden, haft 4 moéten (digitala, men protokollférda) méten
med ledningen for Riksforbundet HjartLung for att avhandla olika organisationsmassiga
fragor alldenstund Apnéféreningen numera ingar som medlemsorganisation i Riksforbundet.
Det intima samarbetet med Riksforbundet HjartLung gor att vara medlemmar far tillgang
till ett storre utbud av olika aktiviteter alldenstund Riksférbundet ar en mycket stor patient-
forening med narmare 40 000 medlemmar uppdelade pa saval lansforeningar som en rad
lokalavdelningar.
Utover ett storre utbud av aktiviteter innebar samarbetet att Apnéforeningen erhallit en
helt annan slagstyrka. Samarbetet med Riksférbundet HjartLung har varit mycket

framgangsrik daven om regelverket kring coronapandemin har utgjort en begransning aven har.

Nationellt och internationellt samarbete
Som varande den storsta apneforeningen i landet har féreningen genom sin ordférande

deltagit i ett antal arbetsgrupper saval nationellt som internationellt.



Pa ett nationellt plan ar det i forsta hand om arbetet i NAG, Nationella ArbetsGruppen, en
arbetsgrupp som har till uppgift att presentera ett "Nationellt Vardprogram for ménniskor
med obstruktiv sémnapnésyndrom” och &ven en vetenskaplig Konsekvensanalys om man inte
infor eller foljer detta vardprogram.

Foreningens ordférande har vidare deltagit i en ordférandekonferens i regi av Funktions—

ratt Sverige.

Ojamlik somnsjukvard i landet

Bakgrunden &r att somnsjukvarden i Sverige ar ojamlik med olika losningar i olika delar av
landet. Tanken &r att den Nationella Arbetsgruppen, i vilken landets framsta experter pa
sémnapné ingar, skall ta fram ett gemensamt vardprogram med gemensamma riktlinjer nar det
galler somnsjukvarden for alla inblandade runt om i landet. Apnéféreningen har da represen-
terat patienterna, d.v.s. dem det ytterst handlar om. Arbetsgruppen har under aret haft 4 méten
i vilka foreningen har deltagit i samtliga.

Foreningen har dven, representerad av var ordférande, deltagit i 4 internationella méten
inom ramen for ENSAPO, European Network of Sleep Apnoea Patient Organizations som &r
ett internationellt projekt med syfte att bygga upp en europeisk patientférening. En patient-
forening som kan stélla klart uttalade krav pa sjukvarden, pa forskningen och pa de foretag
som idag producerar allehanda utrustning.

Apnéskolan, en utbildning i konsten att leva med sémnapné

Foreningen har tagit initiativ till en Apnéskola, en utbildning i konsten att leva med sémnapné
och den behandling som kravs vid sjukdomen. Denna utbildning haller nu pa att tas fram i
samarbete med Riksforbundet HjartLung. Gruppen bakom Apnéskolan, som leds av styrelse-

ledamoten Alf Bergroth, har haft 3 moten.

Websidan
Foreningen driver en egen hemsida. Ansvarig for hemsidan, féreningens webmaster, har varit
Leif "Ludde" Lund som aven sitter i styrelsen. Han har pa ett fortjanstfullt satt sett till att
hemsidan varit aktuell, ett maste for att medlemmar och andra kan fa aktuell information,
framfor allt i dessa coronatider med minsta mojliga fysiska kontakt.

| slutet av pandemiaret 2020 kunde foreningen lansera en helt ny och modern hemsida

som ront stor uppskattning. Hemsidan ar nu mer strukturerad och kan uppdateras och byggas



om pa ett béattre satt an den forra. Arbetet med att bygga om sidan har skett i samarbete Karin
Holmaqyist fran WebbTankeTal.

Under 2020 sokte drygt 100 personer medlemskap i foreningen via hemsidan som besok-
tes av 80 — 110 personer om dagen. De allra flesta besokarna soker fakta om sémnapné och
om hur man behandlar densamma.

Samarbetet med ApnéVast och ApnéQOst ar fortfarande mycket bra med dessa féreningar
har egna sidor som skots av respektive forening.

Dromlaget

Foreningens tidning Dromlaget utkommer med fyra nummer per ar (med dubbelnummer 3 - 4
under 2020). Dromléget &dr foreningens officiella organ och foreningens 'rost utat’ lika mycket
som foreningens informationskanal inat. | tidningen kan man aven lasa om den senaste forsk-
ningen och om annat vi vet intresserar lasarna.

Tidningen & mycket popular hos medlemmarna och far d&ven mycket berém fran utomsta-
ende lasare. Redaktor for tidningen &r Dan Wiksten som dven &r foreningens sekreterare.

Under aret har Dromlaget kommit att fungera som medlemstidning aven for Apné Vast
och for Apné Ost. Aven om vi just detta ar inte har kunnat bevaka dessa regioner genom
fysisk narvaro utgar redaktionen ifran att manga artiklar ar av allmant intresse for patienter
med sémnapné oavsett var man bor i landet.

Dromlaget trycks i 4 000 exemplar och distribueras — forutom till medlemmarna i
Stockholm, Vastra Gotaland och Ostergétland — dven till c:a 200 vardcentraler i Stockholms
Ian och da tillsammans med informationsfoldrar for medlemsvarvning. Vi berdknar att mer
an 10 000 personer laser tidningen under ett ar. Bara Hjalpmedelscentralen i Solna (dar
tidningen finns tillganglig) tar emot 8 000 — 10 000 besokare/ar.

Viktigt sprida kunskap
En viktig uppgift for féreningen &r att sprida kunskap om sjukdomen sémnapné, en sjukdom
manga inte ens vet om att de lider av. Kanske soker man da istéllet vard for nagot annat trots
att den verkliga orsaken till problemen beror pa att patienten har manga och langa andnings-
uppehall under sémnen.

Som ett led i féreningens upplysningsarbete skickar foreningen dven ut tidningen till
ytterligare c:a 200 personer med koppling till sjukvard och/eller journalistik utéver utskicket

till regionens runt 200 vardcentraler.



I medlemmarnas intresse
| 6vrigt har foreningen kontinuerlig kontakt med tillverkarna/leverantorerna av CPAP-
utrustning och tillverkarna/leverantérerna av antiapnébettskenor. Detta for att vi skall halla
oss uppdaterade nar det galler den senaste tekniken, men ocksa i ett forsok att paverka
utvecklingen dven nér det géller teknik och komfort.

Foreningens uppgift &r att tillvarata medlemmarnas intressen gentemot politiker och

kommersiella aktorer, vilket ar vad styrelsen anser att den gor.

Styrelsen i april 2021



