FONDEN UTRONFIARIEN

VERKSAMHETSBERATTELSE 2019

RIKTLINJER

Foreningen Fonden Citronfjarilen ar en stdd- och intresseforening for de med cystisk fibros (CF) och
PCD och anhdriga. Vi arbetar for att mojliggora ett battre, aktivare och langre liv for CF/PCD-
patienter.

Foreningen Fonden Citronfjarilens andamal &r att barn och vuxna med CF och PCD ska kunna sdka
ekonomiskt stod for att exempelvis kdpa viktiga traningsredskap som kan 6ka livskvaliteten. Vi vill
aven Oka kunskap och forstaelse vad det innebar att leva med CF och PCD.

Vidare sa informerar vi samhallet, varden, skolan och de med sjukdomarna cystisk fibros vad
sjukdomarna innebéar och medfor. Vi vill dven utbyta information och visa vart stod for andra
CF/PCD:are i varlden.

Organisation

Fonden Citronfjarilen ar en ideell forening med oavlonad styrelse dar arbetet sker i enighet med
foreningens stadgar. Det praktiska arbetet leds av féreningens ordférande.

Det finns dven en ledningsgrupp och arbetsgrupp med engagerade CF:are och anhdriga som arbetar
helt ideellt med de fragor som vi brinner for. Vi har ocksa som mal att utveckla vart arbete att
innefatta fler omraden.

Styrelsen:

Ordférande: Lisa Alexandersson

Kassor: Maria Nordlund

Sekreterare: Daniel Alexandersson
Suppleant: Sara Sahlin och Anna Ottensten

Ledningsgrupp:
Richard Kennett
Lisa Alexandersson
Bibbi Goldea

BAKGRUND

Starten till féreningen kommer fran den mailinglista Lisa Alexandersson startade 1999 som sedan har
Overgatt till att vara en facebookgrupp Citronfjarilen.

Citronfjarilen ar idag ett diskussionsforum pa natet med 987 medlemmar. Det ar ett forum dar vi
utbyter idéer, staller fragor, delar med oss av vara erfarenheter och tar del av andras och ger
varandra stod och support. Har sag Lisa att det dven fanns ett behov av hjilpa de som behéver bidrag
och aven informera mer om CF och PCD. 2016 startade Lisa foreningen Fonden Citronfjarilen for att
pa ett mer konkret satt hjdlpa de med CF och PCD genom stod, information och bidrag.

Citronfjarilen foraldragrupp startades pa initiativ av en cf-mamma. Det ar en grupp dar féraldrar som
har sjukdomen Cystisk fibros delar med sig tips och erfarenheter. Det ar en stoédgrupp for de som har
sjukdomarna cystisk fibros och ar foraldrar.



KUNSKAPSSPRIDNING

En viktig del av Fonden Citronfjarilens verksamhet ar att informera om CF och PCD, att beratta hur
det &r att leva med sjukdomarna och dela nyheter. Det gér vi genom vara kanaler hemsidan,
Facebook, Instagram och nyhetsbrev.

Hemsida - | ar har vi gjort om var hemsida sa den ska vara lattare att anvanda och hitta pa. Den
fungerar dven battre pa mobiltelefoner samt har ett ansékningsformular. Har finns information om
vara event, nya mediciner och var shop med forsaljning av produkter och dven majlighet att skdnka
en gava.

Pa hemsidan visas vad som ar pa gang med nya revolutionerande ldkemedlen, informerar de med CF
och for de som ar intresserade att kunna lasa pa ett mer tillgangligt satt.

Informationsbroschyr

Var informationsbroschyr “Hjalp oss andas” finns pa de fyra CF-centren i Sverige och
lungmottagningar pa storre sjukhus.

Vara fina informationsbroschyrer passar bra att lagga i t ex vantrum och fikarum pa jobbet och finns att
bestélla pa var hemsida.

Instagram och Facebook - Vi har sidor pa bada sociala medierna dar vi lagger in nya inlagg varje
vecka och synliggor sjukdomen, informerar samt promotar events, produkter etc.

Vi har delat personliga beréattelser hur det ar att leva med cf bade svenska och utlandska, dven
bloggar, artiklar och nyheter om ldkemedel.

Fonden har dven informerat om cystisk fibros och PCD, inldgg som ar latta ta till sig och dela.
Vi tycker det ar viktigt att dven utbyta information och visa vart stod for CF:are i varlden.
Vi har idag 1638 foljare pa Facebook och 346 st foljare pa Instagram.

Vara kronikorer
Vi har under aret haft personliga inlagg pa vara sociala medier av vara kronikorer for att belysa hur
det ar att leva med CF.

Mamma Ellemine - vi har fatt félja mamma Ellemine som ar underskoterska, ett jobb som hon alskar
men den storsta tiden, engagemanget och karleken ger hon och hennes man till sin dlskade familj
som bestar av deras fyra barn dar tre har sjukdomen Cystisk fibros. Hon har skrivit om: traning,
inhalation, hur man kan underlatta i vardagen, intravendsakurer. Vi har dven fatt félja hennes barn
som startat med Orkambi, omprévning/ansdkan om vardbidrag och nar CF-teamet informerade
skolan deras om Cf.

Jesper Skoog - dr 27 ar och har CF, jobbar som snickare.

Jesper stOrsta intresse ar traning. Han har skrivit fér Fonden infor Lidingéloppet om uppladdning
bade vad géller mat och traning.

Nar Liding6loppet var avklarat hade Jesper gjort en Svensk Klassiker.



Jennifer Dahlberg- Jennifer har Cf och hon startade en vlogg som vi fatt félja.
Spannande vlogg inlagg om hur hon mar, skillnaden efter hon startat Orkambi, En kul vlogg att fa
folja som forutom uppdateringar av hennes hélsa bjuder pa sang.

Cajsa Olsson — drev en vilogg Leva med CF, dar hon berattade hur det ar att leva med CF, allt det
innebar med sjukhusbesok, traning, vardag och folja hennes behandling med Orkambi. Det blev
nagra vloggar men tyvarr kom livet och sjukdomen emellan och projektet stannade av. Fonden
Citronfjarilen var med och bidrog med stdd fram till detta.

MEDLEMSKAP

Cf Europé- Fonden Citronfjarilen ar stolta och hedrade 6ver att nu vara medlemmar i CF-Europé och
vi ser framemot ett givande samarbete.

Cystic Fibrosis Europe (CFE) ar en federation av nationella CF-féreningar i Europa. CFE representerar
personer med CF och deras familjer i Europa. Organisationen grundades vid Europeiska CF-
konferensen i Belfast 2003. For narvarande ar nationella CF-féreningar fran 39 europeiska lander
medlem i CF Europe. CFE arbetar i ndra samarbete med andra internationella organisationer och ar
en aktiv partner i flera europeiska projekt.

PROJEKT MED STOD AV ARVSFONDEN

Vi fick beviljat medel till vart projekt “Leva battre med CF” av Arvsfonden. Projekt startade i februari
2020 med projektledare Bibbi Goldea som sjalv har CF. Projektet riktar sig till personer med Cystisk
Fibros och deras ndrmaste anhdriga, som ansvarar for deras egenvard.

Hela projektet genomsyras av en patientcentrerad arbetsmetod som innebar att kunskap om CF, bor
utga fran och bygga pa vara erfarenheter. Ofta saknar varden tillrackliga kunskaper om hur personer
med CF lever i vardagen och vilka problem vi upplever problem i samband med sjukdomen,
behandlingen och medicineringen. Diskussionerna och erfarenhetsutbytet pagar i ett slutet
Facebook-forum under 2020. Utifran deltagarnas fragestallningar och erfarenheter sammanstalls
sedan en filmad workshopserie dar CF-dietisten Mikael Nilsson och CF-sjukgymnasten Ulrika
Dennersten diskuterar vidare kring de mest intressanta @mnena och fragestallningarna.

Det slutgiltiga och 6vergripande malet med projektet &r att alla i malgruppen ska ha mojlighet att
lyckas battre med kost, motion och andningsgymnastik, for att fraimja sa god halsa som mojligt for
personer med Cystisk Fibros



ENGAGEMANG OCH AKTIVITETER

May - CF Awareness Month

Under maj manad uppméarksammas sjukdomen Cystisk fibros, CF, 6ver hela varlden, sa aven Fonden
Citronfjarilen pa vara sociala medier. Syftet &r att 6ka kunskapen om CF och berdtta om vardagen med
denna svara kroniska sjukdom. | Sverige ar det idag 670 personer som har Cystisk Fibros. Ungefar en av 35
personer i Sverige bar pa anlaget till sjukdomen.

CF var tidigare en barnsjukdom, men tack vare béttre vard och forskning, lever de med CF till vuxen alder.
Halften av de som dog i CF under aren 2010-2017 i Sverige var dock under 39 ar. (Denna siffra varierar
mycket mellan olika ar). (Kalla: CF-registret)

Under manaden skrev vi om: Vad ar Cystisk fibros — CF, Matsmaltningen vid Cystisk fibros, Mediciner vid
CF, Den livsviktiga antibiotikan vid Cystisk fibros och Intravendsa antibiotikakurer vid CF. Vi delade dven
inlagg fran MOD - Mer organdonation.

Det var ett stort engagemang under maj manad, vilket var otroligt fint att se.

Vara inlagg gillades och delades 6ver 58000 ganger tack vare er!

Stort tack och underbart att sa manga fler fick veta mer om Cystisk fibros.

Donationsveckan

Donationsveckan ar en vecka som belyser att organdonation raddar liv. For oss med Cystisk fibros ar
sista utvagen att fa nya lungor genom transplantation. Vi vill darfér vara med under denna veckan
och paminna om hur viktigt det ar att man gor sin vilja kring organdonation kand.

Vi uppmarksammade donationsveckan genom att ha inlagg varje dag fran olika vinklar av donation:
de som blivit transplanterade, vantar pa lungor och hur viktigt det &r att ta stallning. Vi delade dven
MOD’s inlagg som skrev om Beatrice Halby som har CF och fatt nya lungor.

Interjuvserie - Att leva istdllet for att 6verleva med Cystisk fibros

Ar en kvalitativ intervjustudie som belyser hur livskvalité kan uppnas trots en dodlig sjukdom.

En C-uppsats skriven gjord av Evelina Strand & Marina Nilsson pa sjukskéterskeprogrammet
Linneuniversitetet ht- 2018 dar Fonden Citronfjarilen hjalpte till att na ut med forfragan till
deltagarna till studien.

Vildigt bra fragestallningar som tar upp sadant som Fonden Citronfjarilen dven vill belysa. Hur viktigt
det ar att vi blir sedda som de personer vi ar med vara behov och kanslor och inte se oss som bara en
sjukdom.

Agneta Attar skrev ett sammandrag av uppsatsen, en serie med fyra delar som lades ut pa vara
sociala medier. De blev mycket uppskattade, delade och inldaggen tillsammans lastes 4998 ggr.

1 Kan man uppleva livskvalitet trots att man har en svar kronisk sjukdom som Cystisk fibros
2 Hur paverkar sjukvarden livskvaliteten for de som har Cystisk fibros?
3 Hur viktigt ar stod fran familj och vanner fér den med Cystisk fibros?

4 Hur paverkar skola och arbetsplats livskvalitén for de med Cystisk fibros?

Sommarbilden

Aven i &r hade vi att man fick skicka in sin sommarbild till oss, glassdtande, inhalerar, njuter i hangmattan
eller trénade.

I slutet av sommaren lottade vi ut 10 stycken Fight CF - armband till de som skickat en bild, vilket var
valdigt uppskattat.



STOD TILL DE MED CF OCH PCD

Fonden Citronfjarilen jobbar ocksa genom att stotta alla som kontaktar fonden via mail, telefon mm.
Fragorna kan handla om bidrag, nya lakemedel, varden i Sverige mm.

Vi har dven hjalpt svenskar som bor utomlands men fragor och funderingar kring varden i Sverige. | ar
har vi dven haft kontakt med forédldrar som funderar pa att flytta till Sverige for att fa battre vard for
deras CF barn.

Bidrag delas ut

Fonden Citronfjarilen delar tva ganger per ar ut bidrag till traningsredskap eller géra det ekonomiskt
moijligt for de med CF och PCD att delta i arrangemang for fysisk aktivitet.

Detta for att hjalpa de med CF/PCD att kunna gora sin livsviktiga behandling och bibehalla
motivationen.

Vi fick in nagot farre ansdkningar i ar varav alla kompletta och godkdnda ansékningar beviljades vilket
var 11 stycken och totala beloppet 45043 kr.

Insamling

Fondens insamling sker genom Facebook, Swish, bankgiro och var shop.

Pa Facebook kan man starta en privat insamling dar man valjer till vilken organisation man vill bidra
till och en vanlig form av insamling har varit nar man fyller ar, fodelsedagsinsamling.

Fonden Citronfjarilen har fatt in gavor via privatpersoner som gett vid bréllop, minnesgava, vid
blodgivning mm. Vi har dven manadsgivare vilket vi hoppas ska bli fler.

Nar du skanker en gava hjalper du oss att stétta barn, ungdomar och vuxna livsviktiga
traningsredskap. Du hjalper oss ocksa att sprida kunskap om vad det innebér att leva med CF/PCD.

Patrik Stockholm Marathon- Patrik satte upp ett tufft mal- att springa Stockholm Marathon. Han
ville visa att nadstan ingenting ar omojligt nar man har en sjukdom. Patrik ar sjalv fédd med den
sdllsynta sjukdomen Catch22, ett syndrom som dr mycket ovanligt och ger flera problem bla vark och
ovanlig trotthet.

Vi fick félja honom pa vara sociala medier och Patrik samlade aven in pengar till Fonden
Citronfjarilen, till forman for de med cystisk fibros.

Sommarhoppet - Stocke ponnyférening firade 40-ars jubileum och valde i ar igen att stodja Fonden
Citronfjarilen. Sa glada att fa delta och det blev dven ett insamlat stod till foreningen.

Golf for CF - For tredje aret i rad ordnade Paula Stromberg och PGG Professional Golf Guides
insamling till Fonden Citronfjarilen genom eventet PGG Team Throphy - Golf for Cf i Alicante Spanien.
| ar skdnkte konstnaren Géran Holmqvist en malning som auktionerades ut. Golf for CF ar ett mycket
lyckat event och vardefullt stod till Fondens fortsatta mojligheter att ge bidrag.



Var shop

Har hittar du fina produkter och presenter och genom att kdpa en t-shirt eller en tygvaska bidrar du
till att barn, ungdomar och vuxna som lever med Cystisk fibros (CF) och Primar Ciliar Dyskinesi (PCD)
far mojlighet till ett langre, rikare liv. Du bidrar ocksa till att vi kan fortsatta informera om CF/PCD och
hur det ar att leva med sjukdomen.

MAL

Fonden Citronfjarilen ar en stéd- och intresseférening. Vi arbetar for battre sjukvard och hogre
livskvalité for personer i Sverige med CF och PCD. Traning ar oerhort viktigt for att personer med CF
och PCD ska ma battre. D4 manga ar infektionskansliga och luftvagsinfektion eller lunginflammation
kan vara livshotande, tvingas man ofta tréna hemma. Det stéller krav pa enkla men livsviktiga
traningsredskap i hemmet. Nar du skanker en gava till oss hjalper du oss att stotta barn, ungdomar
och vuxna med livsviktiga traningsredskap.

Du hjalper oss ocksa att sprida kunskap om vad det innebér att leva med CF och PCD, med malet att
skapa storre medvetenhet och forstaelse hos allmanhet, myndigheter, skola, arbetsplats och
omvarlden.

Styrelsen Fonden Citronfjarilen



