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Verksamhetsberattelse

Styrelsen f6r Riksférbundet Cystisk Fibros ber att fi limna féljande berittelse 6ver verksamheten 2020.

Org.nr. 817600-9473

Valda funktionarer

Styrelsen har under éret haft féljande sammansittning:

Fram till kongressen 2020
Forbundsordférande
Vice férbundsordférande
Ovriga ledaméter

Ersittare

Valda pa kongressen 2020
Forbundsordforande
Vice forbundsordforande

Johan Mostrém

Ulrica Sterky

Duygu Ersoy

Camilla Nordstrom

Roger Olsson

Victoria Kelemen

Josefin Ottosson Méllborg
Agneta Goranzon

Hans Hjelm

Anna Svensson

Johan Mostréom
Ulrica Sterky
Camilla Nordstrom

Ovriga ledaméter
Roger Olsson
Nihal Mohamed
Linn Zetterberg
Christian Bergdahl
Roland Palm
Duygu Ersoy
Hans Hjelm

Tanja Hedberg

Ersittare

Arbetsutskottet har under aret haft féljande sammansittning:

Ordférande Johan Mostrém
Ulrica Sterky
Roger Olsson

Revisorer:

Valda pa kongressen 2020

Ordinarie PwC, revisionsbyra som utser auktoriserad revisor
Inga Alm, fértroendevald revisor

Ersittare PwC, revisionsbyra som utser auktoriserad revisor

Ludvig Arbin, fértroendevald revisor

Pa kongressen 2020 fattades beslut om att genomféra en dndring i stadgarna som innebir att revisionsbyra
kan viljas, 1 stillet for personval av auktoriserad revisor, dér revisionsbyran har ritt att utse auktoriserad
revisof.

Valberedning tillsatt vid 2020 4rs kongress:
Sammankallande Lotten Sundin-Bjork
Erland Berg
Ellinor Silverdahl
Niklas Brandt



Fortroendemannaorganisationens sammantriden:
- Styrelsen har 2020 sammantritt fem ganger.

- Arbetsutskottet har 2020 sammantritt tre ginger.

- En digital forbundskongress har arrangerats.

Medlemskap/samarbetsavtal
(Betréiffande forkortningarna och internationellt medlemskap se sidan 9 och 10).

RfCF ir medlem i Funktionsritt Sverige, CFE, ECFS och Eurordis.
Forbundet har samarbetsavtal med ABF.

RECF ir anslutet till arbetsgivarorganisationen Fremia (tidigare KFO).
Representation inom Funktionsritt Sverige:

Ordfdrandemate: Johan Mostrém

Nitverk fir kanslichefer: Asa Silfverplatz

Natverk for kommunikatirer: Andreas Jarblad

Ovrig representation:

TLV s diﬂ/ogﬁrﬂm.’Asa Silfverplatz

NT-radets dialogmiten: Ulrica Sterky och Asa Silfverplatz
Patientradsniten MOD: Asa Silfverplatz och Kristina Radwan
Patientrifsdag: Kristina Radwan

Foreningar

Totalt finns 74 foreningar, varav 4 regionforeningar och 8 linsforening, samt 2 paraplyforeningar. Foreningarnas
ordfdrande bildar ordfiranderidet. Ordféranderddet har haft ett mote under dret.

Foreningarna har egna styrelser. De ordnar aktiviteter for sina medlemmar, sprider information om CF
och PCD och paverkar myndigheter och samhillsorgan inom sina respektive omriden. Verksamheten
redovisas i egna verksamhetsberittelser.

Kansli

Foérbundets personal har under aret varit:

- Asa Silfverplatz, kanslichef (100%)

- Kristina Radwan, sakkunnig (50%o)

- Cristina Gallone, (100% med 16nebidrag)

- Andreas Jarblad, kommunikationsstrateg och redaktér (100% med 16nebidrag)
- Lotten Sundin-Bj6rk, projektledare (100%)

- Leela Ekenberg, ckonom (10%)

Medlemmar

Den 31 december 2020 var antalet medlemmar i férbundet 2 647 personer.



Riksforbundets verksamhet

Aret har stillt stora krav pa omstillningar med anledning av den globala pandemin. Riksférbundet Cystisk
Fibros verksamhet har kunnat anpassas utifrin de ridande omstindigheterna och det skiftande behovet.
Minga planerade aktiviteter har trots allt kunnat fullféljas, om dn mer digitaliserat 4n tidigare och med en
storre arbetsinsats dn planerat. Riksférbundet Cystisk Fibros har under aret genomfért fljande
verksamheter 1 enlighet med férbundets malséttningar:

PAVERKANSARBETE

Lika god véard i hela landet

Arbetet med att uppnd malet med en lika god vérd 1 hela landet har fortsatt. Projekten CF- och PCD-Atlas
och Overlevare mot alla odds 4r en del av det arbetet.

RECF svarade pé remissen SOU 2020:19, God och nira vard — En reform f6r ett hallbart hilso- och
sjukvardssystem.

RECF ir sammankallande f6r manatliga videomé&ten med Koordinationsgruppen, CF Sverige dir likare
fran alla Sveriges CF-center, férbundsstyrelsens vice ordférande och kanslichefen samt representanter fran
Genia dr med. Férbundsstyrelsens vice ordférande och kanslichefen hade i november ett
avstimningsmote med CFH-centerledarna som ingdr i Arbetsgruppen f6r CF.

I slutet pa aret tog RfCF initiativ till att starta ett motsvarande uppligg gillande PCD. Tva likare frin
Drottning Silvias Barn och Ungdomssjukhus, tva ledaméter fran RfCE och kanslichefen deltog.

Likemedel
2020 intensifierades arbetet med att driva pa f6r positiva subventionsbeslut gillande framfér allt
likemedlet Kaftrio, men dven Symkevi och Kalydeco, £6r att gbra nya terapier tillgingliga f6r alla berérda
patienter.
RfCF har bland annat
- Initierat och deltagit i flera méten med representanter fran TLV, SKR, NT-riddet och Vertex.
- Varit sammakalladen f6r manatliga videomé&ten med Koordinationsgruppen, CIF Sverige ddr
amnet berorts vid ett flertal tillfallen.
- Varit delaktiga i Riksdagsseminarium om hur Sverige kan anvinda ny precisionsmedicin och om
CF.
- Deltagit i TLVs dialogforum.
- Deltagit i seminariet EU och sillsynta sjukdomar - Kampen f6r hogkvalitativ sjukvérd.
- Lanserat kampanjfilm om nya likemedel.
- Arrangerat ett webbinarium, som en del i den virtuella kursdagen om Ordnat inférande med
Ricard Nergardh.
- Arrangerat ett webbinarium om Kaftrio med Lena Hjelte.
- Uppmanat TLV, genom en skrivning, till snabb handliggning och virdering av viktiga parametrar.
- Deltagit i Rundabordssamtal med Vertex och regionpolitiker frin Skine, G6teborg, Stockholm
och Uppsala.
- Haft méten ca. varannan vecka med Arbetsgruppen Nya Terapier, som utgors av RECFs
arbetsutskott, kanslichef, kommunikationsstrateg och representant frain Genia.

Organdonation

RECF uppmirksammade organdonationsveckan dven detta dr genom kampanjen "Den gula organ-ankan”,
dir handgjorda gula ankor fungerar som glidjespridare och budbirare om hur viktigt det ér prata om
organdonation och beritta om sin instillning. Kampanjen genomférs i samarbete med foretaget
Munkplast som tillverkar parlorna Nabbi. Tack vare att foretaget skidnkte pitlor, plattor och monster f6r
att kunna géra mingder av ankor och med hjilp av flera klasser, forskolor och andra frivilliga kunde 6ver
300 ankor tillverkas och spridas ut 6ver landet.

RfCF medverkade i februari pa seminarium i riksdagen arrangerat av Nitverket Organdonation i
Riksdagen i samarbete med MOD - Mer Organdonation f6r ett samtal kring vilka konkreta atgirder som
behovs pa bade nationell och regional niva for att 6ka tillgangen till organ for transplantation.



Nyféddhetsscreening

Under aret har flera moten organiserats av Socialstyrelsen. RfCFs kanslichef och vice ordférande ingick i
den sakkunnigerupp som sattes samman av Socialstyrelsen fOor arbetet med screening for cystisk fibros.
Flera beddmningsmé6ten med hela sakkunniggruppen har hallits och det sista genomférdes i slutet av aret
for att i januari 2021 kunna limna ett motiveringsunderlag till det Nationella Screeningridet pa
Socialstyrelsen.

Smittskyddspeng och riskgrupp, Covid-19

I mars skickade RfCF en skrivning till Folkhilsomyndigheten f6r att uppmana dem att inkludera och
specifikt ndimna diagnoserna CF och PCD som riskgrupper vid Covid-19.Vi erbjéd oss ocks4 att bistd med
kunskap. Tillsammans med CF-ldkare tog RfCF fram intyg f6r personer med CF och PCD f6r att
underlitta vid kontakt med bland annat arbetsgivare och skola att anvinda i med anledning av situationen.
Intygen publicerades pa RfCFs hemsida. RfCF och ACFK skickade ocksa en skrivelse for att belysa att
personer med CF och PCD utgor riskgrupper och om behovet av férebyggande sjukpenning med
anledning av Covid-19 till Lena Hallengten och andra pa Regeringskansliet. I april skickade RfCF
ytterligare en skrivning till Regeringskansliet och Socialstyrelsen. I juni limnade RfCF remissyttrande
angédende Tillfilliga bestimmelser om férebyggande sjukpenning med anledning av sjukdomen covid-19,
S52020-04874-SE. RECF skrev ocksa ett yttrande angdende Férordning om viss sjukpenning i férebyggande
syfte och viss smittbdrarpenning med anledning av sjukdomen covid-1, SEFS 2020:582. Samma manad var
RECF medférfattare till en debattartikeltillsammans initierad av Funktionsritt Sverige och MOD om
smittbirarpenning.

Patientens rost i pandemin

I november deltog RfCF i en workshop initierad av Arbetsgruppen for krisberedskap & resiliens inom
regeringens samverkansprogram for att representera patientens rost 1 pandemin ur ett beredskaps- och
resiliensperspektiv. Flera patientorganisationer deltog for att identifiera ett antal sdrskilt betydelsefulla
omrdden som ska prioriteras och utvecklas till konkreta f6rslag pa vad som kan forbittras infor framtida
kriser.

Sirskilt betydelsefulla omrdden identifierade av ett tiotal patientorganisationer var kommunikation,
riskgrupper, smittskyddspeng, patientmedverkan samt vard- och rehabiliteringsskuld.

Nationell kampanjdag - Alla har ritt att andas

Under aret introducerade RfCF en nationell kampanjdag 21 november f6r cystisk fibros och primir cilidr
dyskinesi. Kampanjdagen ska infalla drligen, samma vecka som den europeiska Cystic Fibrosis Awareness
Week. Syftet ir att sprida medvetenhet om dessa sjukdomar, och om de som f6r en sa imponerande kamp
mot dem. Infér kampanjdagen startades det sociala eventet Andas f6r CF och PCD: Ett socialt event
under 7 dagar, som gick ut pa att uppmairksamma behandlingsbérdan och hur viktig den fysiska triningen
ir £6r alla med CF och PCD. Genom att utféra en fysisk aktivitet och anvinda nigon av de texter RfFCF
lagt ut pa hemsidan kunde man uppmirksamma kampanjen i sina sociala medier och sprida den. Det
andra eventet Alla har ritt att andas: Ett upplysande skedde pa sjilva kampanjdagen dd RfCF publicerade
flera filmer och bilder i sociala medier frin projiceringar av en kampanjfilm pa olika husfasader i Uppsala.
Syftet med filmen var att uppmirksamma sjukdomarna och ritten att andas. Filmen finns att se pa RfCFs
hemsida.

CF-centrena

RECF har under aret varit sammankallande £6r manatliga videométen med Koordinationsgruppen, CF
Sverige dir likare fran samtliga CF-center ir representerade. RfCFs kanslichef deltar ocksé regelbundet pa
CF-Sverige Nitverksmote, med 6vrig vardpersonal frin bidde CF-center och andra sjukhus.

I samverkan med personalen pa CF-centrena har RfCF drivit pd for sina fragor bland annat i f6ljande fora.

- Arbetsgruppen for CF, en associerad forening till Svenska Likaresillskapet, dr radgivande
organ till RfCF.

- Nationella kvalitetsregistret f6r CF, dir RfCF deltar med tvi representanter, Ulrica Sterky och
Andreas Jarblad, i styrgruppen for det svenska CF-registret. De deltar, tillsammans med
registeransvariga frin CF-centra, i drliga méten och 1 beslut rérande registerdatans
anvindningsomraden.



Funktionsritt Sverige
Genom deltagande i Funktionsritt Sveriges nitverksarbete har ett utbyte av asikter och synpunkter skett
mellan medlemsorganisationerna.

KOMMUNIKATION

Webbinarier med anledning av pandemin

Behovet av information i samband med utbrottet av Covid-19 var stort. RfCF kunde, tillsammans med
likare fran CF-centra och Genia, organisera flera webbinarier for att férmedel den information som fanns
och besvara medlemmarnas frigor. Antalet ahdrare var mycket stort, med nirmare 200 deltagare vid vissa
av webbinarierna.

Initialt hélls de veckovis. Totalt organiserade tio webbinarier frin mars t.o.m. november med det temat,
varav ett var inriktat mot transplantation. Det genomfdrdes tillsammans med representant fran MOD.
Webbinarierna ledde till en starkare och mer kontinuerlig kontakt mellan RfCF och CF-centralikarna och
kommunikation kring andra dmnen gillande CF- och PCD-vérden, delaktighet 1 virden, gemensam analys
av liget f6r de nya CF-likemedlen m.m. blev uppenbart och ménatliga méten mellan RfCF och CF-
likarna, ddr RfCF 4r sammankallande, blev darfor rutin.

Ytterligare fyra webbinarier med psykologisk inriktning, yoga och virdmé&ten pa distans har hallits f6r
medlemmarna, f6r att méta konsekvenser av pandemin.

Den planerade kursdagen i samband med érets kongress gjordes om till en virtuell kursdagsserie om sju
webbinarier, varav sex holls under hosten/vintern 2021.

Informationsmaterial

Forbundets informationsmaterial om CF och PCD har sints ut till medlemmar, skolor, sjukhus,
myndigheter

m fl. En del av materialet finns pa hemsidan och kan skrivas ut eller bestillas via hemsidan av besokaren.
Filmer har funnits till utlining och férséljning. Under dret har arbetet med att f6rnya RfCEs
informationsmaterial fortsatt. Prioriterat ar att ta fram material att dela ut till foradlar med barn som far
diagnos samt material som tas fram inom ramen fér projektet Overleva mot alla odds gillande Livets slut
och Transplantation.

Webbplats - www.rfcf.se

Hir finns information om sjukdomarna CF och PCD och hur det 4r att leva med dem samt om férbundet
och forskningsfonderna. For ytterligare information finns linkar till andra anvindbara webbplatser.
Hemsidan uppdateras kontinuerligt och dr kopplad till RfCF:s Facebook sida.

Sociala medier

RECF finns pa Facebook och Instagram, men dven Twitter. Intresset dr stort och férbundet nar nya
mottagare genom sociala medier. P4 Facebook finns dven en grupp f6r medlemmarna. Facebooksidan har
over 1 650 foljare och gruppen har drygt 550 medlemmar. P4 Instagram har vi 6ver 500 foljare.

CF-bladet
Under dret har det publicerats 26 artiklar och 18 notiser.

Infor skolstarten
I god tid inf6r skolstarten har alla ber6rda medlemsfamiljer fétt ett informationsbrev om fragor som kan
underlitta skolsituationen. En sirskilt framtagen skolbroschyr f6r barn med CF eller PCD har bifogats.

EN ORGANISATION FOR EN NY TID

Stod till region- och lokalféreningar
I samband med RfCF's ordinarie styrelseméten hoélls ordférandeméten med féreningsordféranden, totalt fyra moten.
RfCF's kanslichef och projektledare var med pa ett ordinarie styrelseméte f6r RfCEF Stockholm.


http://www.rfcf.se/

PATIENTMEDVERKAN

Genia
RECF har ett fortsatt nira samarbete med Genia i frigor som ror informationsfldde mellan patient och
sjukvard, kvalitetsregisterarbete och tillgangen till nya likemedel samt i projektet CF- och PCD-Atlas.

Individuell radgivning

Kansliet har haft I6pande kontakter med familjer, ungdomar och vuxna rérande bidrag,
informationsmaterial, resor, aktiviteter mm. Mycket stéd- och kontaktverksamhet har skett i féreningarna.
Fragor av medicinsk karaktir har i f6rsta hand hinvisats till aktuellt CF-center.

Fragestund

RECF har tillsammans med Genia ordnat tre frigestunder via videosamtal. Det forsta tillfdllet handlade om
traning vid CF och PCD tillsammans med fysioterapeut/petrsonlig trinare, det andra om
merkostnadsersittning och virdbidrag tillsammans med kurator och det tredje om tredje generationens
CFTR-modulator da en likare informerade och svarade pa fragor.

Expertnitverk

Av de expertgrupper som bildades under projektet Vir framtid sa 4r det ett som fortfarande ér aktivt,
Lunds expertrad. Under varen blev de sammankallade till tva videométen efter att deras expertis blivit
efterfragad. Det forsta handlade om e-vdrden och det var fysioterapeut i Lund som stillde fragor. Det
andra handlade om CF-slingan som barnlikare 1 Lund tagit fram med hjilp av experterna.

Under hésten blev RfCF kontaktade av CF-teamet £6r barn i Lund med en f6rfragan om att fir ta 6ver
samordningsansvaret for expertgruppen och tillsammans togs det fram ett férslag pd 6vertagandet som
genomforts.

Forum Spetspatient

RECF har medverkat vid Forum Spetspatients initiativ till att lyfta fram patientperspektivet i Coronatider.
Forum Spetspatient arrangerade dven diskussion om betinkandet fran regeringens utredning God och
nira vard ddr RfCF deltog.

PROJEKT

Podden Osynligt sjuk

Under det tredje projektaret har 28 deltagare varit med i projektet. Tvd har aktivt slutat under dret och sex
deltagare har valt att inte vara sa aktiva, men vill ind4 inte sluta i projektet. Videométen har skett med
planeringsgrupp 1-3 ginger i manaden infdr varje nytt avsnitt. Nyhetsbrev till myndighetspersoner,
vardpersonal med flera har skickats i samband med nytt avsnitt.

Ett kurstillfalle i att starta en podcast har genomf6rts under varterminen. 3 av projektdeltagarna anmilde
sig till kursen. 2 av 3 har fullgjort kursen under detta projektar. 11 avsnitt dr inspelade och slippta varav
tva dr en livesindning. I december beviljade Arvsfonden en férlingning av projektet i tre méanader till och
med den 31 mars 2021.

CF-och PCD-Atlas

RECF har tillsammans med Genia fortsatt kartliggningen av den svenska CF- och PCD-varden genom
projektet

CF-och PCD-Atlas. Kartliggningen utgor i férlingningen en plattform for identifiering av utmaningar och
ett verktyg for eventuella dtgirder samt kommunikation f6r en bittre och jamlik vird. Ett webbinarium pa
temat arrangerades som en del 1 RfCFs virtuella kursdagsserie.



Overlevare mot alla odds

Att dldras med CF eller PCD innebir nya utmaningar bade fér varden, patienter och anhériga. Manga adr
oroliga 6ver hur hilsan och ekonomin kommer att se ut och undrar om varden ir redo for detta. Arbetet
har en stark utgangspunkt i personcentrerad vard. Under 2020 har projektet fatt bidrag frin Nordens
Vilfdrdscenter och det nordiska samarbetet utformades. Inom ramen f6r projektet har ett samarbete med
organisationen D6Bra genomforts och tillsammans med personal pa Stockholm CF-center har materialet
”Trygghet infor livets slut” utvecklats. Ytterligare material kring transplantation har utarbetats. Ett
webbinarium pa temat arrangerades som en del 1 RfCFs virtuella kursdagsserie.

Sjilv, men inte ensam

RfCF ans6kte om medel hos arvsfonden for projektet ”Sjilv, men inte ensam”. Om projektet blir beviljat
kommer det utvecklas en modell med olika former av st6d for att forebygea psykisk ohilsa hos
milgruppen som ir personer med cystisk fibros (CF), primir cilidr dyskenesi (PCD) och deras anhériga.
Modellen kommer att besta av stod via telefon, samtalsgrupper via videolidnk och webbinarier pd teman
som ror psykisk hilsa. Stédtelefonen och samtalsgrupperna kommer till en bétjan att bemannas av
medarbetare i projektet. Under projektets ging kommer volontirer med egna erfarenheter av CI eller
PCD att bemanna telefonen och leda samtalsgrupperna. Projektet kommer att ta fram en utbildning f6r
detta dndamal.

FINANSIERING

Manadsgivare
Via insamlingssidan Zohero, har 10 personer valt att bli mdnadsgivare under 2020. Totalt 4r 14 personer
minadsgivare.

Facebook
Under dret har 90 insamlingar gjorts via Facebook.

Swedbank Robur Humanfond

Sedan starten 1990 har RfCF medlemskap i "Humanfonden”, en ideell fond med etiska kriterier, dir 2%
av fondférmogenheten vid varje arsskifte tillfaller respektive organisation. Arets utdelning till RECF
uppgick till 238 973 kronor.

Fonder

Gavor till forskning som RfCF erhéller 6verfors till nedanstiende fonder £6r utdelning:

Stiftelsen Riksférbundet Cystisk Fibros Forskningsfond
Stiftelsen Cecilia Falkmans Minnesfond
Stiftelsen Anders Malmstens Minnesfond

Styrelsen for dessa har haft f6ljande sammansittning:
Ordfoérande  Johan Mostrém, RfCF

Henric Falkman, jurist

Hans Hjelm, RfCF

Camilla Nordstrom, RfCF

Roger Olsson, RfCF

Birgitta Strandvik, professor emerita

Asa Silfverplatz, RfCF, tj.mannasekr

Fondernas medel har férvaltats av SEB genom diskretiondr forvaltning.
Fonderna limnar egna drsredovisningar.



Stiftelsen Riksforbundet Cystisk Fibros Forskningsfond samt Stiftelsen Anders Malmstens Minnesfond: Under aret har
stipendier och bidrag om sammanlagt 441 000 kronor beviljats till 8 personer.

Stiftelsen Cecilia Falkmans Minnesfond: Fondens avkastning skall anvindas till information samt rese- och
utbildningsbidrag till virdpersonal, forskare m fl. I bidrag har beviljats 189 270 kronor till 17 personer.

Familjen Alvar Brodins Minnesfond

Fondens medel forvaltas av RfCF. Férbundsstyrelsen beslét bevilja sammanlagt 57 700 kronor till 13
s6kande.

Internationellt samarbete

Cystic Fibrosis Europe, CFE

RfCF ir medlem i CFE som it den europeiska organisationen for nationella CF-férbund. Vid CFE:s
arsméte so holls digitalt, 31 augusti , representerades RfCF av Asa Silfverplatz. Hon deltog dven pi den
digitala konferensen 24-25 september, som ordnas av European Cystic Fibrosis Society, ECES.

RECF har bistatt CFE med att 6versitta en enkit angdende tillgang till behandling samt bidragit i
diskussioner kring ett projekt initierat av Vertex kallat Hubble.

Eurordis
RfCF 4r medlem i Eurordis, den europeiska organisationen fér sméd och ovanliga sjukdomar.

CF-Norden

22 september hélls ett méte inom ramen for projektet Overlevare mot alla odds med nordiska deltagare.
Representanter fran CF-féreningarna i Norge, Danmark, Finland och Sverige triffas vartannat ar i ndgot
av de nordiska linderna. I 4r holls detta som ett videomote 15-16 oktober och det arrangerades av RfCF.

Ekonomi

Betriffande ekonomin hinvisas till férbundets drsredovisning.

Slutord

Styrelsen framf6r hirmed ett varmt tack till myndigheter, fonder och stiftelser och landsting samt till
enskilda, féretag och organisationer som pi olika sitt givit sitt stdd till var verksamhet.

I detta tack inbegrips ocksd de personer som sparar i Swedbank Humanfond och dirmed ger sitt bidrag
till RfCF. Stédet har gjort det mojligt att arbeta i enlighet med f6rbundets malsittning.

April 2021

A styrelsens vignar

Johan Mostrém
Foérbundsordférande
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Fétkortningar:

ABF
ACF
CF
KFO
MOD
PCD
CFE
ECFEFS

Arbetarnas Bildningsférbund

Arbetsgruppen Cystisk Fibros

Cystisk Fibros

Kooperationens Férhandlingsorganisation

Mer Organ Donation

Primir Cilidr Dyskinesi (cilieimmobilitetssjukdomar)
Cystic Fibrosis Europe

European Cystic Fibrosis Society
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