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Verksamhetsberättelse 2022 – Stockholms regionförening RfCF


Aktiviteter under året
Styrelsen har under året haft sex (6) styrelsemöten, varav tre fysiska och tre (4) teamsmöten.

Året har präglats av att TLV två gånger har sagt nej till att subventionera Kaftrio inom högkostnadsskyddet.

Vi har deltagit i demonstrationer ”JA till Kaftrio” arrangerat av RFCF, för att uppmärksamma Cystisk Fibros och TLV:s besluten om att inte godkänna Kaftrio. Vi har stöttat RFCF i deras gedigna arbete i frågan.

Under året har vi haft en mammaträff den ägde rum den 16 september och arrangerades med hjälp av medlem Anna Zander. 11 mammor deltog på träffen som hölls på restaurang Deli Di Luca, vi stod för middag. 

Vi har haft ett möte med personalen på Huddinge CF-mottagning. 

Andreas Hager har deltagit och varit sekreterare vid månatliga möten via zoom där också läkare och chef för Stockholms CF Center varit med. Där har Stockholms CF Center avrapporterat aktuella läget på kliniken. Ett särskilt fokus har varit tillgång till viktiga läkemedel för de svårast sjuka patienterna under tiden som de inte tillhandahålls genom nationella subventionsbeslut.  

Adam Nordevang har deltagit i Stockholms CF Centers råd för verksamhetsutveckling under hösten och Andreas Hager och Adam Nordevang har samarbetat vid förberedelse och återrapportering.

Under året har filmen ”Mediciner för barn med CF” blivit klar. Vi har bekostat filmen som nu finns både på RfCFs hemsida och på en YouTube-kanal. Filmen är mycket uppskattad.

På Cf Stockholm medlemmars vägnar, så har vi tackat av Professor Lena Hjelte på CF centret med blommor, present och tal för allt fantastiskt arbete hon gjort genom åren.

CF Stockholm var i kontakt med Kollektivet Livet, ett konst och produktionsbolag, ansvariga och kuratorer av fasadväggen på Kronobergsgatan 37. Syftet var att sprida awareness kring processen om Kaftrio och verkligheten för CF patienter genom att tillsammans skapa ett konstverk sommaren 2022. Ett krav var att konstverket inte är gjort av förening eller företag, utan från en konstnär själv och vi valde Myra, 17 år med CF. För att kunna realisera projektet behövde vi samarbeta med lokala konstnärer och projektledare på Kollektivet Livet. Pga tidsbrist och för långa ledtider hos konstnärerna kunde vi inte realisera det i tid.
Ordförande i föreningen har vid flera tillfällen under året deltagit på RfCFs digitala ordförandemöten.

Annica Modin, Camilla Nordström och Andreas Hager har deltagit i en styrelseutbildning som var arrangerat av RFCF och genomfördes av Sensus.

Föreningens årsmöte genomfördes den 27 mars i Funktionsrätts Stockholms lokaler, det fanns även möjlighet att deltag via Teams.

Ekonomiska Beslut
Under året har följande ekonomiska beslut fattats av styrelsen:

CF-mottagningen -  utbetalat enligt tidigare fattat beslut om att mottagningen ska få 1500 kr/år för inköp av småpresenter till besökande patienter

Blomsterbuketter avtackning av Lena Hjelte.

Vi beslutade att ta kostnaden för en mammaträff.

Kostnader i samband med Rfcf: s kongress.

Medlemsavgift Funktionsrätt Stockholm.

Mat i samband med styrelsemöten.

För år 2023 ansökte vi om bidrag från Regionens sjukvårdsförvaltning (LSF), där vi i första instansen avslogs ansökan då uppföljning av intressepolitiskt bidrag för 2021 inkom för sent.Vi har lärt oss av vårt misstag inför kommande år.
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