STRATEGISK INRIKTNING 2030

RIKSFORBUNDET CYSTISK FIBROS

Detta dokument syftar till att beskriva den strategiska inriktningen for Riksférbundet Cystisk Fibros
under de kommande aren. Ambitionen &r att peka ut en riktning som kan styra den mer kortsiktiga
planeringen och gora det tydligare vad som bor vara prioriterat och vad som inte ska vara det.
Avsikten ar att det ska satta ramar for verksamhetsplanerna kommande ar och tydliggéra vad som &r
prioriterat.

Bakgrund

Riksforbundet Cystisk Fibros stadgar slar fast att RfCF ar en intresseorganisation for personer med
sjukdomen cystisk fibros (CF) och sjukdomen primar ciliar dyskinesi (PCD) och deras narstaende samt
enskilda personer som stoder forbundets syften.

RfCF ar en ideell och partipolitiskt obunden organisation som enligt stadgarna bland annat har som
andamal att

e arbeta for god vard, behandling och stéd i hela landet genom samverkan med medicinsk
sakkunskap, berorda samhallsorgan, organisationer och 6vriga intressenter, stédja forskning
och utveckling rérande CF och PCD

Darutover ska RfCF ocksa

e verka for goda livsvillkor for personer med CF och PCD,
e verka for 6kad kunskap om CF och PCD,
e samverka med andra liknande organisationer saval inom som utom landet.

Behovet av ytterligare prioritering

De senaste aren har det blivit tydligt att det allra storsta behovet for att uppna en god och jamlik
vard for vara tva diagnoser kan beskrivas pa féljande satt: For individer med CF ar tillgang till nya
effektiva lakemedel den 6verordnade fragan som engagerar mest bland vara medlemmar. For
individer med PCD ar tillgang till en valorganiserad och kompetent vard den fraga som ar mest
avgorande. RfCFs verksamhet maste planeras med detta som grund.

Med det sagt sa finns det givetvis fler fragor att jobba med inom CF och PCD. Alla individer med CF
berors inte av lakemedelsdiskussionen och hur bristerna i PCD-varden upplevs bland individer med
PCD kan variera. Men om RfCF inte &r tillrackligt offensiva pa dessa tva omradena riskerar vi att
upplevas som irrelevanta for stora delar av var medlemsbas.

Eftersom de tva diagnoser som RfCF organiserar har sa olika forutsattningar ar det rimligt att ha
separata strategiska mal for dem. Annars riskerar det att bli otydligt vad som galler. Nedan beskrivs
den foreslagna strategiska inriktningen for CF respektive PCD.



Den strategiska inriktningen fér arbetet med CF

RfCF ska i sitt kommunikativa arbete for CF fokusera pa det som allra mest paverkar vara medlemmar
och som funktions- och patientrérelsen i dvrigt inte prioriterar. Sarlakemedelsfragan ror framst ett
fatal mindre forbund och det finns ett stort behov av mer insatser pa det omradet. Det galler i
synnerhet den langsiktiga utformningen av subventionssystemet for sarlakemedel. RfCF har potential
att bli en central aktor bland patientforetradare i arbetet for ett nytt och mer rattvist system.

Under arbetet med Kaftrio-kampanjen har det blivit tydligt att kinnedomen om CF som sjukdom ar
en avgorande faktor for hur val vi kan na fram med vart budskap. Bland beslutsfattare finns viss
kunskap, men fortfarande ar CF en relativt okdnd sjukdom hos allmanheten.

Onskvirt vore att uppna en generell kinnedom som motsvarar den som t.ex. MS eller ALS har, tva
sjukdomar som allménheten ar bekanta med utifran sin férkortning och sitt allvar som diagnos, ofta
utan att veta vad férkortningen star for eller hur sjukdomen i 6vrigt fungerar. En generell kunskap om
vad CF &r 6kar ocksa nyhetsvardet for handelser kopplade till CF.

Hos journalister behover kunskapsnivan vara hogre dn hos allmédnheten for att 6ka sannolikheten att
nyheter om CF uppmarksammas. Ju fler journalister som har en grundldggande kunskap om CF, desto
fler ar det som forstar betydelsen av hiandelser med relevans for CF och kan rapportera om det.

Hos beslutsfattare behdver kunskapen vara ytterligare en niva djupare for att de ska forsta
konsekvenserna av de beslut de fattar eller avstar fran att fatta. Beslutsfattare inom nationell och
regional politik, men ocksa myndighetsforetradare och regionala tjansteman, maste forsta vardagen
for personer som lever med CF och hur det nuvarande systemet for lakemedelsintroduktion paverkar
livet med CF.

De kommande aren ska kommunikation och paverkansarbete darfor prioritera féljande:

e | forhallande till beslutsfattare ar malet att de ska ha forstaelse for vad det innebaér att leva
med CF och att de ska ha uppfattat RfCFs syn pa vad som kravs for ett mer rattvist system for
finansiering av sarlakemedel.

e | forhallande till journalister och opinionsbildare dar malet att de ska ha tillracklig forstaelse
for vad det innebar att leva med CF och utmaningarna med att fa tillgang till nya
behandlingar.

e | forhallande till allmanheten dr malet att sa manga som mojligt ska kdanna till CF som diagnos
och forsta dess allvar.

Forutsattningarna att na allmanheten ar i stor utstrackning beroende av yttre omsténdigheter och
héndelser som leder till medial uppmarksamhet. Gallande det sista malet ska darfér understrykas att
den tid och resurs som prioriteras till att nd allmanheten maste varderas utifran hur RfCF uppnar
storsta maojliga nytta. Det ar den faktiska mojligheten att paverka de beslut som fattas somi
slutdndan ar styrande. Anstrangningar for att na ut till allmanheten ska darfor framst prioriteras néar
yttre omstdndigheter gor det gynnsamt.

Det ar ocksa viktigt att understryka att i takt med att battre behandling kommer pa plats blir antalet
individer som aldras med CF ocksa storre. | takt med att denna grupp véxer blir behovet av insatser
for att bevaka deras intressen i samhallet allt stérre, nagot som blir en viktig uppgift fér RfCF
framover.

Den strategiska inriktningen fér arbetet med PCD



Situationen for individer med PCD och deras anhoriga paminner i flera avseenden om hur det sag ut
inom CF-varden flera decennier tillbaka. Det saknas en enhetlig och valorganiserad vard som fangar
upp alla patienter och kvaliteten pa varden varierar stort beroende pa var i landet man bor. Och det
saknas helt lakemedelsbehandling specifikt utformad fér PCD.

Aven om det saklart dr 6nskvart med mer effektiva likemedel sa dr den frdga som just nu méste
prioriteras i Sverige en mer vélorganiserad, effektiv och kompetent vard.

En forutsattning for att kunna paverka utvecklingen av PCD-varden &r att beslutsfattare och
tjdansteman inom sjukvardsregionerna har mer kunskap om PCD an i nulaget.

De strategiska malen fér PCD &r:

e  att 6ka kunskapen om PCD inom vardsystemet och att fa en bra och enhetlig vard for alla
med PCD i Sverige.

e Att 6ka kinnedomen om PCD bland regionpolitiker

e Att skapa battre forutsattningar for forskning kring PCD genom att arbeta for ett nationellt
kvalitetsregister och for att bidra till finansiering av forskning och fortbildningsresor for
vardpersonal.

Som en del i den sistndmnda punkten ska forutsattningarna for att finansiera forskning inom PCD
undersokas for att hitta den form som ger bést valuta for pengarna sett till de resurser som gar att
samla in.

Arbetsmetoder

For att konkretisera arbetet med ovanstaende mal behover RfCF infor sin verksamhetsplanering goéra
en nulagesbeskrivning och satta upp delmal fér den tidsperiod som planeringen omfattar. Varje
aktivitet som planeras ska varderas utifran om den bidrar till de prioriterade malen. RfCF maste ocksa
sdkra den kompetens som kravs.

Med den begransade medlemsskara som RfCF har, den geografiska spridningen och de
begransningar som finns utifran smittorisker ar det svart att organisera sociala event. Det ar
dessutom tids- och resurskravande for kansliet som har en begrdansad personalstyrka. Sett till att det
ar nagot som efterfragas i begrdnsad utstrackning ar det for RfCF inte prioriterat att ordna fysiska
moten. Digitala aktiviteter ar forstahandsvalet nar det ar mojligt. Det innebar inte begransningar for
vad lokalféreningar kan gora eller hur de kan arbeta, men daremot vad férbundet nationellt och
kansliet kan prioritera.

Organisatoriskt arbete

Det ar viktigt att halla isdr vad som dr mal och vad som dr medel i RfCFs verksamhet. Att organisera
oss i lokal- och distriktsféreningar ar inte ett syfte i sig, det dr nagot vi gor for att det hjalper oss att
na verksamhetens mal.

De lokala styrelserna har en viktig roll i att fanga upp de personer som vill géra en insats. Det ar
nodvandigt bade for att bygga var lokala struktur, och for att sdkra en rekryteringsbas for den
nationella styrelsen i hela landet. Utan en lokal forankring runt om i landet kommer det inte att vara
maijligt att hitta engagerade personer som representerar en bredd sett till geografi, alder, kon,
diagnosgrupp och andra relevanta egenskaper.

En grundférutsattning for att RfCF ska kunna existera i den form som férbundet har i dagslaget ar
finansieringen via statsbidraget. Det kraver i sin tur att RfCF dr organiserat under demokratiska



former och finns representerat i hela landet. Féreningarna spelar darfér en avgérande roll for RfCFs
existens sa som det nu ar organiserat.

Risker och framtida hot

Under den period som omfattas av den strategiska inriktningen kommer de yttre forutsattningarna
att forandras. Det finns ett antal faktorer som kan paverka RfCFs mojlighet att uppna sina mal och
som darfor maste bevakas.

Det finns en risk for att resurserna till CF-varden reduceras i takt med att patienter blir friskare. RfCF
maste bevaka att introduktionen av nya behandlingar inte innebér att resurserna till CF-varden
reduceras eller kvaliteten pa varden forsamras.

Det finns ocksa en risk for att intresset och engagemanget fran medlemmar sjunker i takt med att
effektiva behandlingar introduceras och fler lever ett relativt friskt liv. Det inkluderar ocksa risken for
att familjer med ny diagnos valjer att inte engagera sig i RfCF och var organisationsgrad successivt
sjunker.

En fraga som ocksa maste bevakas ar hur situationen utvecklas for de individer med CF som inte &r
mojliga att behandla med de nya ldkemedel som nu introduceras. Det riskerar att uppsta splittring
inom forbundet néar vissa medlemmar drar nytta av de framsteg som gors medan andra inte gor det.

Som en del i verksamhetsplaneringen under de kommande aren &r det nédvandigt att vardera hur
dessa riskomraden har utvecklats och i vilken man det finns behov av atgarder for att méta det.



