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Verksamhetsberattelse (styrelsens beréttelse) avseende verksamhetsaret 2021

Styrelsen for Apnéforeningen i Stockholm lamnar harmed foljande berattelse avseende

verksamhetsaret 2021:

Apnéforeningens huvuduppgift
Foreningens huvuduppgift &r tva, namligen att tillvarata medlemmarnas intresse och behov av
en bra somnsjukvard samt att bedriva en intressepolitisk verksamhet som alla med sémnapné
— medlem i féreningen eller ej — kan dra nytta av. Apnéféreningen ar den enda kraft
(patientforening) som &r helt inriktad pd att driva dessa patienters intressen, medlem eller gj.
Apnéforeningen ser som sin uppgift att sprida kunskap om sémnapné i samhaéllet i stort
eftersom sémnapné ar en dold och underbehandlad sjukdom som idag inte bara drabbar den
enskilde utan dven drabbar samhallet med enorma sjukvardskostnader i.o.m. de farliga
foljdsjukdomar som foljer om sjukdomen inte behandlas pa ett bra sétt. Oupptéackt och
obehandlad sémnapné medfor ndmligen stor risk for en rad kardiovaskuléara sjukdomar med

risk for hjartinfarkt och stroke, diabetes och aderférkalkning.

2021 ett verksamhetsar i skuggan av Coronapandemin
Verksamhetsaret 2021 har likt aret dessférinnan praglats av den varldsomspannande Corona-
pandemin, en pandemi som paverkat Apnéféreningen i s& matto att inga fysiska
medlemsmoten har forkommit under aret. Eftersom medlemmarna inte har haft mgjlighet att
traffas fysiskt har vi heller inte kunnat bjuda in féredragshallare eller arrangera massor
och/eller utstallningar som varit brukligt genom aren.

Kontakten med medlemmarna har i huvudsak skett med via foreningens hemsida och via
foreningens egen tidning Droml&aget. Tillkommer riktade mejlutskick till medlemmarna.
Arsmétet genomfordes aven detta &r med hjélp av brevutskick i kombination med digital

kommunikation, framst via hemsidan.

Styrelsens arbete
Styrelsen har under aret haft 6 protokollforda méten (digitala sddana via Zoom och Teams).
Styrelsen har pa sa vis kunnat besluta i fragor som ror en rad olika aktiviteter i féreningens

regi. Eftersom Apnéféreningen numera ingar som medlemsorganisation i Riksforbundet



HjartLung har féreningens ordférande deltagit i fyra protokollférda ordférande-konferenser
tillsammans med Ovriga medlemsorganisationer i Riksférbundet under ledning av Inger Ros
som ar ordférande i Riksforbundet. Antalet fristaende medlemsorganisationer inom
Riksforbundet &r sex till antalet.

Samarbetet med Riksforbundet HjartLung &r fortsatt framgangsrikt. Samarbetet gor att
vara medlemmar far tillgang till ett stort utbud av olika aktiviteter alldenstund Riksforbundet
ar en mycket stor patientférening med narmare 40 000 medlemmar uppdelade pa saval
lansféreningar som en rad lokalavdelningar. Utover ett storre utbud av aktiviteter innebér

samarbetet att Apnéforeningen aven erhallit en helt annan styrka som opinionsbildare.

Broschyr om sémnapné

Ett exempel pa detta ar framtagandet av en professionellt gjord broschyr om sjukdomen
somnapneé. | broschyren som &r framtagen tillsammans med Riksforbundet beskrivs
sjukdomen somnapné pa ett lattfattligt satt trots sin komplexitet. | broschyren patalar man
ocksa alla risker som foljer med obehandlad somnapné sasom pataglig dagtrotthet (vilket ar
en sakerhetsrisk), men aven risker pa langre sikt (sasom 6kad risk for hogt blodtryck,
hjartinfarkt och stroke). Denna informativa broschyr kommer nu att spridas pa platser dar den

gor allra storsta nytta.

Apnéskolan

Ett annat exempel pa fruktbart samarbete ar framtagandet av en utbildning/apnéskola som ar
tankt att bli en utbildning i konsten att leva med sin sémnapné, samtidigt som det dven &r
tankt att den skall fungera som information om sjukdomen riktad till personal inom varden.

Aven Apnéskolan tas fram i samarbete med RiksférbundetHjartLung under éverinseende
av Marie Ekelund pa Riksforbundet. Som expert har man knutit till sig Patricia Granzin,
legitimerad biomedicinsk analytiker vid Aleris Klinisk Fysiologi. Fran Apnéféreningen deltar
Alf Bergroth (initiativtagare), Ingegard Malmstrom (styrelseledamot) och Agneta Lindberg
(styrelseledamot) forutom féreningens ordférande Gert Grundstrom.

Apnéskolan, d.v.s. utbildningen om sémnapné, riktar sig till landets alla vardcentraler och
andra intresserade. Utbildningen &r digital och meningen &r att den som &r intresserad skall
ladda ner utbildningen efter att ha rekvirerat ett 16senord (gratis).

Den officiella och grundlaggande malsattningen formuleras som att “apnéutbildningen

skall ge kunskap om sjukdomen och om vad den enskilde patienten sjdlv kan gora for att



mildra konsekvenserna av sjukdomen samt motivera och mobilisera individens egna resurser

for att kunna leva ett bra liv trots sémnproblem, trots sin sémnapné”.

Framtagandet av ett nationellt vardprogram
Fdreningen har under aret som gatt deltagit i arbetet med att ta fram ett nationellt
vardprogram for patienter med obstruktiv somnapné, vilket ar en stor handelse inom svensk
somnsjukvard. Ett nationellt antaget vardprogram, oavsett sjukdom, &r ett mycket kraftfullt
instrument for att astadkomma den basta vard man kan fa jamnt fordelad over landet.
Programmet har tagits fram av en tvarvetenskaplig och multiprofessionell expertgrupp,
alla experter pa sjukdomen sémnapné, men i gruppen har dven ingatt representanter fran
Apnéforeningen i Stockholm, ndmligen foreningens ordférande Gert Grundstrom tillsammans
med féreningsmedlemmen Karin Séderberg, tidigare ordférande i Apné Syd, idag enskild
medlem i Apné Stockholm. Sjalvklart har det varit av stor betydelse att patienternas

synpunkter och perspektiv fatt komma fram.

Arbetets leds av foreningens egen “huslikare”

Det nationella vardprogrammet rérande sémnapné har alltsa tagits fram av en
tvarvetenskaplig och multiprofessionell expertgrupp under ledning av Ludger Grote som vi
kénner igen som foreningens egen "huslékare’ och den som svarar pa medicinska fragor i vér
Fraga doktorn-spalt i foreningens tidning Dromlaget. Ludger Grote har ersatt var

tidigare “huslikare’ Richard Harlid som 6nskat ga i pension.

En europeisk patientférening

Foreningen har dven, representerad av var ordférande Gert Grundstrom, deltagit i fem
internationella digitala moten inom ramen for ENSAPO, European Network of Sleep Apnoea
Patient Organizations som &r ett internationellt projekt med syfte att bygga upp en europeisk
patientforening. En patientforening som har som mal att kunna stélla klart uttalade krav pa
sjukvarden, pa forskningen och pa de foretag som idag producerar allehanda utrustning pa ett

likartat satt dver hela Europa.

Ett forsok att informera ansvariga politiker
En viktig uppgift for styrelsen har vari att informera det nytilltradda regionradet Désirée
Pethrus (KD) om situationen for alla apnoiker inom Region Stockholm. Désirée Pethrus &r

namligen vardutvecklingsregionrad och darmed ansvarig for somnsjukvarden (framfor allt



den som handlar om behandling av sémnapné) i regionen. Styrelsen har i samband déarmed
kunna konstatera att informationen till det nya regionradet inte natt fram pa sétt som vore
onskvart, men styrelsen fortsatter entraget med sitt informationsarbete gentemot regionens

politiker.

Samarbete med Aleris Somnapné

Somnsjukvarden, framfor allt nar det galler obstruktiv sémnapnésyndrom skots (efter

en ’dventyrlig’ upphandling) numera av Aleris Sémnapné vid Sabbatsbergs sjukhus. Under
aret som gatt har Apnéforeningen och Aleris SGmnapné etablerat ett gott samarbete for utbyte
av information (frén Aleris’ sida) och 6nskemal (fran Apnéféreningens sida). Salunda har en

samarbetsgrupp kommit till stand for sadan émsesidig information bildats.

Andra samarbetsprojekt
Foreningen har dven upprétthéllit kontakt med *hjdlpmedelscentralen’, d.v.s. Medicinsk
Utrustning i Hemmet (MAH). Detta for att uppratthalla en allmén avstamning och uppdatering
kring vad som géaller med tanke pa pandemin.

Foreningens ordférande har &ven deltagit i videométen inom ramen for Svenska
somnapnéregistret (SESAR) som kartldgger utredning och behandling av misstankt
somnapneé. Med hjalp av registret utvarderas vantetider, samtliga behandlingsalternativ och

samsjuklighet.

Hemsidan (apneforeningen.se)
Foreningen har numera en professionell hemsida med manga besokare, framfor allt om och
nar sjukdomen sémnapné har behandlats i 6vrig media. Drygt 22.000 besokte vara sidor och
de sidor som &r mest besokta ar sidorna om behandling som visades 11.200 ganger.
Faktasidan fick 7.700 besdk och sidan som behandlar symtom och risker fick 6.300 besok.
Via hemsidan far foreningen nya medlemmar. Under aret var det 100 apnoiker som
ansokte om medlemskap i foreningen via foreningen. Det kommer dven in manga fragor som
ror varden av somnapné i Stockholm. Féreningens ordférande Gert Grundstrém svarar for det
mesta omgaende pa de flesta fragor. Manga skriver ocksa och ger berom for féreningens
aktiva verksamhet.
Hemsidan uppdateras Iépande och under aret har vi ofta lankat till dagspress, radio och

TV i det fall media har lyft fram sjukdomen sémnapné. Vart digitala arsmote kunde



genomforas med hjalp av hemsidan. Ansvarig for hemsidan fran foreningens sida har varit
Leif Lund.

Dromlaget

Dromlaget ar féreningens tidning och officiella organ och utkommer med fyra nummer om
aret. Den distribueras aven till medlemmar i Apné Vast i Vistra Gotalandsregionen och till
medlemmarna i Apné Ost i Region Ostergdtland. I.o.m. samarbetet med Riksforbundet
HjéartLung distribueras den &ven till samtliga lansféreningar och lokalforeningar inom
HjartLung.

Som varande en patienttidning for smnapnoiker informerar den medlemmar och andra
intresserade om den radande situationen rérande somnsjukvarden, framst inom Region
Stockholm. Men tidningen lyfter &ven fram den senaste forskningen pa omradet, vilket torde
ha intresse for lasare runt om i landet.

Tidningen driver starkt frdgan om en bra vard for den som lider av sjukdomen sémnapné
varhelst den bedrivs i landet. Det innebér att den ibland kan upplevas som obekvam for
somliga sjukvardspolitiker. Men tidningen bjuder ocksa pa reportage utan
sddan ’sjukvardspolitisk udd’. Den har en medicinsk fragespalt och den skriver om nyttig mat.

Redaktor for tidningen ar Dan Wiksten.



