Apné Sverige (tidigare Apnéforeningen i Stockholm)
(Orgnr: 802419-0285)

Verksamhetsberdttelse (styrelsens berdttelse) avseende verksamhetsaret 2023

Styrelsen for Apnéforeningen i Stockholm lamnar harmed foljande berittelse avseende

verksamhetsaret 2023:

Apnéfareningens huvuduppgift
Foreningens huvuduppgift ar tva, namligen att tillvarata medlemmarnas intresse och behov av
en bra somnsjukvard samt att bedriva en intressepolitisk verksamhet som alla med sémnapné
—medlem i foreningen eller ej — kan dra nytta av. Apnéféreningen ar den enda kraft
(patientforening) som ar helt inriktad pa att driva dessa patienters intressen, medlem eller ej.
Apnéforeningen ser som sin uppgift att sprida kunskap om sémnapné i samhallet i stort
eftersom somnapné ar en dold och underbehandlad sjukdom som idag inte bara drabbar den
enskilde utan dven drabbar samhallet med enorma sjukvardskostnader i.0.m. de farliga
foljdsjukdomar som féljer om sjukdomen inte behandlas pa ett bra sétt. Oupptéckt och
obehandlad sémnapné medfor namligen stor risk for en rad kardiovaskuldra sjukdomar med

risk for hjartinfarkt och stroke, diabetes och aderforkalkning.

Fysiska medlemsmdoten 2023

Under 2023 var Corona-pandemin inte langre aktuell, vilket mojliggjorde fysiska
medlemsmaten. Under aret genomfordes tre sadana medlemsmoten varav arsmotet
genomfordes den 23 mars. Noteras kan att foreningens medlemsmoten vanligtvis ar mycket
valbesokta vid en jamforelse.

Vid dessa méten har medlemmarna — utéver motets ev. formella punkter — haft mojlighet att
ta del av manga intressanta foredrag kopplade till sin sjukdom. Man har dven kunnat ta del av
en utstélining dar tillverkare/leverantorer kunnat visa upp sina produkter, produkter som krévs

vid behandling av smnapneé.



Styrelsens arbete Styrelsen har under aret haft 3 protokollférda maten utéver en rad
informella méten som varit nédvéndiga for [6pande drenden.

Eftersom Apnéféreningen numera ingar som medlemsorganisation i Riksforbundet
HjdrtLung har foreningens ordférande deltagit i tre protokollférda ordforande-konferenser.
UtoOver detta har ordforanden deltagit i ett mote for s.k. diagnostodjare. Delar av styrelsen har
utover detta sammantratt med delar av Riksforbundets styrelse vid ett méte den 10 oktober.

Foreningen har dven deltagit i méten med Funktionsratt Sverige vid tva tillfallen for att

bevaka var patientgrupps speciella intressen i sasmmanhanget.

Framtagandet av ett nationellt vardprogram
Foreningen har &ven under 2023 deltagit i arbetet med att ta fram ett nationellt vardprogram
for patienter med obstruktiv smnapné, ett arbete som pagatt sedan nagra ar bakat i tiden.
Foreningen har vid dessa arbetsmoten varit representerad av ordféranden och
foreningsmedlemmen Karin Soderberg (tidigare ordférande i Apné Syd i Skane).
Representanter for foreningen har deltagit vid 3 sadana moten under aret.

Ett nationellt antaget vardprogram, oavsett sjukdom, ar ett mycket kraftfullt instrument for
att 4stadkomma en bra och likvardig vard varhelst man bor i landet vad avser diagnos och
behandling. Programmet kommer att fa utomordentligt stor betydelse for varden av patienter

med obstruktiv sémnapné.

Europeisk samverkan

Foreningen har dven, representerad av var ordforande, deltagit i ett digitalt mote inom ramen
for ENSAPO, European Network of Sleep Apnoea Patient Organizations som ar ett
internationellt projekt med syfte att bygga upp en europeisk patientforening. ENSAPO har
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 6ver hela Europa.

Andra samarbetsprojekt

Foreningen har dven uppratthallit kontakt med *hjdlpmedelscentralen’, d.v.s. Medicinsk
Utrustning i Hemmet (MAH) i Solna. Detta for att uppratthalla en allméan avstamning och
uppdatering kring vad som géller med tanke pa merparten av féreningens medlemmar hyr sin
utrustning den har végen. FOreningen placerar dven ut tidningen Dromléaget i vantrummet har

i vantrummet hos MAH i Solna.



Foreningens ordférande har vidare deltagit i videomoéten inom ramen for Svenska
somnapnéregistret (SESAR) som kartlagger utredning och behandling av misstéankt
somnapné. Med hjalp av registret utviarderas vantetider, samtliga behandlingsalternativ och

samsjuklighet.

Information i form av foredrag

Foreningen ser som sin uppgift sprida upplysning om sémnapné som &r vetenskapligt
definierad som en dold och allvarlig folksjukdom. Dold alldenstund den som drabbas ofta
sjalv inte vet om sin sjukdom (utan bara kanner av féljderna av den). Ofta ar det nagon
anhorig som forskrackt lagger mérke till att sdngkamraten/rumskamraten slutar att andas
langa stunder under sémnen. Allvarlig ar den pa bade kort och lang sikt med en manga ganger
farlig dagtotthet i nartid och en rad kardiovaskuléra sjukdomar — med risk for hjartinfarkt och
stroke, diabetes och aderforkalkning — i en forlangning. Folksjukdom da man raknar med att
narmare 600.000 svenskar lider av uttalad sémnapné.

Positivt ar att sjukdomen &r latt att diagnostisera och behandla. Det negativa &r att den inte
upptécks av den som sjalv ar drabbad. For att sprida kunskap om detta brukar darfor
representanter fran foreningen (oftast ordféranden) bescka lokalavdelningar av Riksforbundet
HjartLung liksom lokalavdelningar av landets tva storsta pensionarsférbund — PRO och SPF.

Farsdk att informera ansvariga politiker

Foreningen har dven uppvaktat Talla Alkurdi som ar hélso- och sjukvardsregionrad i Region
Stockholm for att infor henne pétala en rad orattvisor som drabbar patienter med
somnapnésyndrom pa olika satt. Det galler framfor allt den som maste behandlas med CPAP.
Den som da bor i Region Stockholm tvingas idag betala landets dyraste avgift for sin

behandling. (I Vastra Gotalandsregionen &r det gratis, exempelvis.)

Hemsidorna sprider vardefull information

Den forsta januari 2023 lanserade Apné Sverige en helt ny webbplats som féljd av namnbytet
fran apnéforeningen i Stockholm till Apné Sverige. Som bas fanns apnéféreningens hemsidor
men en del nyheter presenterades i samband darmed. Ett digert arbete lades dven ned for att

optimera sidorna for sékmotorerna.



Uppskattad Apnéakut

Hemsidorna har genom aren genererat manga mejl med undringar och funderingar kring
somnapné. Foreningens ordférande har besvarat dem lépande. Under varen presenterade vi
en mer formell fragelada: ApneAkuten dar alla besokare, medlem som icke medlem, kan stélla
fragor och fa svar. Vissa fragor av allmanintresse och dess svar publicerar vi, men

fragestallarna anonymiseras.

Besokare fran nar och fjéarran

Vi hade under 2023 i snitt drygt 75 unika/nya besdkare per dag. De mest besokta sidorna ar
faktasidorna dar besokarna stannar kvar i éver tva minuter och laser igenom
informationstexterna. De flesta besokarna ar inte medlemmar men manga ansoker om
medlemskap via hemsidan. Under 2023 sokte 6ver 110 personer medlemskap via hemsidan

varav cirka halften var fran Stockholm och hélften fran évriga Sverige.

Oppna nyhetssidor

Hemsidorna uppdaterades I6pande med smatt som stort. Nagra uppdateringar var av lite

langre art, t e x att i mars tipsade Professor Pierre Escurrou tipsar om béattre sémn och Anders

Norman, ldkare och medmanniska tog oss med pa en resa fran bondbyn i Dalarna till risfalten
i Vietnam.

| april 6ppnade vi ApnéAkuten och i maj kunde man ldsa om det nationella
vardprogrammet och Gert Grundstroms forelasning for Riksforbundet HjartLungs
medlemmar i Lulea.

Hans Hagglund som &r akademiledamot i Svenska Bastuakademien forklarade
Bastubadandets goda halsoeffekter for oss apnoiker i oktober. Gert Grundstrom foreldste om
Somnapné for SPFs medlemmar i Hagersten-Malarhojden samma manad.

Samtliga nummer av tidningen Dromldget, med massor av reportage och information om

somnapne, finns sedan 2008 i sin helhet att lasa i PDF-form for alla som énskar.

Digital informationsbroschyr om sémnapne

Under hodsten tog foreningen fram en digital informationsbroschyr som férutom vanliga
informationstexter och illustrationer innehaller videor och andra typer av rorliga bilder med
ljud som man startar med ett klick. Dess syfte dr att sprida information genom att vacka
nyfikenhet om sémnapné och besvara de mest elementara fragorna om folksjukdomen.


https://apnesverige.se/somntips/

Som anslag ses en motorcykel i sovrummet. Den ger ungefar samma ljudsmall som en
obehandlad apnoiker gor nar han/hon vaknar till efter ett langre andningsuppehall. Sjalvklart
kan alla som vill ta del av broschyren via hemsidan:

https://www.sebroschyr.se/apnesverige/WebView/

Videor som vacker

| samband med framtagningen av den digitala informationsbroschyren tog foéreningen &ven
fram en informationsvideo pa drygt en minut. Syftet ar att sprida information om sémnapné
med lite nytidnk och annorlunda anslag. Aven videorna finns pa hemsidan. Man nar den langre
varianten pa en minut har:

Apné Sverige - Lanquages: SE (sebroschyr.se)

Ansvarig for hemsidan och for projektledning av den digitala informationsbroschyren med

videor var/ar styrelseledamoten Leif Lund.

Patienttidningen Dromlaget

Fdreningen ger dven ut en patienttidning som heter Dromlaget som utkommit i 16 ar med fyra
nummer om aret. Upplagan ar 5.000 trots att medlemmarna i foreningen uppgar till (strax
under) 1.000. Tidningen distribueras namligen &ven till samtliga vardcentraler i Region
Stockholm, till en méngd somnkliniker runt om i landet och till stallen dér det kan finnas
anledning att pAminna om sjukdomen och lyfta fram adekvat behandling av densamma.

I.0.m. samarbetet med Riksférbundet HjartLung distribueras den éven till samtliga

lansforeningar och lokalféreningar inom RiksforbundetHjéartLung.

Tidningens innehall &r till storsta delen rent "upplysande’ i s& métto att den lyfter fram
orsak och verkan nar det géller fenomenet sdmnapné, liksom tidningen redogér for aktuell
forskning som bedrivs pa omradet.
| tidningen finns en Fraga doktorn-spalt som ar mycket uppskattad och dar landets mahanda
framsta expert pa omradet — professor Ludger Grote vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg — svarar pa ldsarnas fragor i *dmnet’ somnapné.

Tidningen driver fragan om en bra och réttvis vard for alla som lider av sjukdomen

somnapné varhelst man bor i landet. Det innebar att den ibland kan upplevas som obekvam


https://www.sebroschyr.se/apnesverige/WebView/
https://www.sebroschyr.se/video/294239037

for somliga sjukvardspolitiker. Men tidningen bjuder mestadels pé reportage utan

sédan ’sjukvardspolitisk udd’.

Redaktor for tidningen ar Dan Wiksten.
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