Stockholm februari 2022

Verksamhetsberéattelse 2021 — Stockholms regionférening RfCF

Styrelsen har under aret haft sex (6) styrelseméten, varav tva fysiska och fyra (4)
telefonmoten.

Aven detta ar har praglats av Covid-19-pandemin och inga medlemsaktiviteter har kunnat
genomforas. Vi har haft ett méte med personalen pa Huddinge CF-mottagning, da vi
overlamnade material fran RfCF till mottagningen. Materialet var en tygpase med material for
foraldrar till nydiagnostiserade barn, samt material kring transplantation och tankar infor
doden. Vi paborjade diskussionen kring att genomfora informationsmaéte for foraldrar till
nydiagnostiserade. Tanken &r att kunna ha ett mote under varen 2022.

Av de punkter som faststalldes pa arsmétet kring verksamhetsplanen, forsokte vi fa till
ytterligare moten med landstingspolitiker fran fler partier, utan att lyckas.

Arsmotet beslutade att foreningen skulle finansiera fyra avsnitt av podden ”Osynligt sjuk”.
Foretradare for Centerpartiet och Vansterpartiet intervjuades kring “Tillgangen till
sarlakemedel och CF-véarden”. Dessa tva avsnitt blev klara under forsommaren. Ytterligare
tva avsnitt gjordes, ett avsnitt om “Det svara ér inte att do utan att limna dem man dlskar” och
ett avsnitt "Nya mediciner som gor underverk — nér ér forskningen klar?” Dessa avsnitt blev
klara pa sensommaren.

Informationsfilmen ~Vad ér Cystisk Fibros?” blev klar under hdsten och finns nu bade pa
RfCFs hemsida och pa en YouTube-kanal.

Diskussion och arbete har paborjats kring en ny film med arbetsnamnet ”’Nya mediciner - vad
ar de bra for”?

Ordfarande i foreningen har vid flera tillfallen under aret deltagit pa RfCFs digitala
ordforandemoten samt pa ett flertal digitala ordforandemote med Funktionsratt Stockholm.

Foreningens arsmote genomfardes i mars via Zoom. 24 personer deltog pa motet.

Under varen diskuterades Covid-vaccineringen och fragan kring varfor cf-patienter inte
prioriterades. Ordforande var i kontakt med cf-mottagningen och forsokte trycka pa. Mejl
skickades till vaccinationssamordnaren i lanet, dock utan nagon respons. | maj paborjades
vaccinationen av cf-patienter pa Huddinge sjukhus. Tredje dosen gavs till patienterna under
december 2021.



Pa samtliga styrelseméten under aret har situationen kring Vertex ansokan om det nya
lakemedlet Kaftrio diskuterats. Besvikelsen var stor nar TLV varen 2021 sa nej till att lata
lakemedlet inga i hogkostnadsskyddet. Kampen har fortsatt for att fa beslutsfattarna pa TLV
och i NT-radet att forsta vilken genomgripande forandring detta lakemedel kommer att gora
for cf-patienterna. Under senhdsten var en av styrelsemedlemmarna med pa P4 Stockholm
och pratade om Kaftrio och en eventuell flytt utomlands om medicinen aterigen inte
godkandes i Sverige.

Aven fragan kring Socialstyrelsens utredning om screening har varit uppe och diskuterats.
Manga har skrivit svar pa den remiss som skickades ut fran Socialstyrelsen
Vi invantar svar pa bade dessa, for vara patienter, avgorande fragor.

Under aret har féljande ekonomiska beslut fattats av styrelsen:

CF-mottagningen: utbetalat enligt tidigare fattat beslut om att mottagningen ska fa 1500 kr/ar
for inkdp av smapresenter till besdkande patienter

Film: tidigare fattat beslut om 40 000 kronor + moms for att géra en film till personal och
foraldrar pa forskola-skola. Arbetet blev klart hosten 2021 och utbetalning har skett.

Podd: enligt beslut pa arsmaétet 40 000 kronor + moms. Finansiering av fyra avsnitt i podden
”Osynligt sjuk”

Blomsterbuketter till personer som arbetat hart under aret : till en lakare pa cf-mottagningen,
till kanslichefen pa RfCF och till en styrelseledamot som fyllde 40 ar.

For ar 2021 ansokte vi om bidrag fran bade fran Halso- och sjukvardsnamnden (HSN) dar vi
beviljades 20 000 kronor av sokta 100 000 kronor, samt frdn Regionens sjukvardsforvaltning
(LSF), dar vi beviljades 85 000 kronor av sokta 100 000 kronor.

Under aret andrade regionen sina krav pa vilka som ska beviljas bidrag. Det innebar att vi fick

tdnka om och tanka nytt infor bidragsansékningarna 2022.
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