Stockholm mars 2023

Verksamhetsberattelse 2023 — Stockholms regionférening RfCF

Bakgrund

Stockholms regionférening RfCF &r en intresseorganisation for personer med
sjukdomen cystisk fibros (CF) och sjukdomen primar ciliar dyskinesi (PCD) och deras
narstaende samt enskilda personer som stoder foreningens syften.

Vi ér en ideell och partipolitiskt obunden organisation som bland annat har som dndamal att:

- arbeta for god vard, behandling och stod i samverkan med medicinsk sakkunskap, berérda
samhallsorgan, organisationer och vriga intressenter, och

- stddja forskning och utveckling rérande CF och PCD

Pa samma satt som vart riksforbund ska vi ocksa:

- verka for goda livsvillkor for personer med CF och PCD,
- verka for 6kad kunskap om CF och PCD, och

- samverka med andra liknande organisationer.

Foreningens arbete bedrivs framst av en aktiv styrelse, men vi har ambitioner att aktivera
medlemmar dven utanfor styrelsen i olika fragor och projekt. Styrelsen har under aret haft sex
(6) styrelsemdten, varav tre fysiska och tre (4) teamsmoten.

Aktiviteter under aret

De viktigaste aktiviteterna under aret har varit:

- ans6kning om verksamhetsbidrag

- samverkan med Riksforbundet Cystisk Fibros (RfCF) ang bl a strategiska inriktningen i
samband med och efter inférandet av Kaftrio, utvecklingen av stod till personer som lever
med PCD samt utveckling och finansiering av samtalsstod

- moéten med foretrédare for Stockholms CF Center om patientsamverkan

- bevakning av forslagsladan vid Stockholms CF Center

- deltagande som adjungerade i Region Stockholms Lakemedelskommitté och Patientrad

- deltagande som ledamot i Forskningsfonden.

- arsmote

Ekonomiska Beslut
Under aret har foljande ekonomiska beslut fattats av styrelsen:



- CF-mottagningen - utbetalat enligt tidigare fattat beslut om att mottagningen ska fa 5 000
kr/ar for inkop av smapresenter till besdkande patienter

- Inkdp av en enkel dator att anvandas vid styrelsemoten

- Medlemsavgift till Funktionsratt Stockholm.

- Mat i samband med styrelsematen.
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