FONDEN UTRONPARILEN

VERKSAMHETSBERATTELSE 2021

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 fér CF/PCD-patienter.

Foreningen Fonden Citronfjarilens andamal ar 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 6ka 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 innebar och medfor. Vi vill dven utbyta information och visa vart stod
for andra CF/PCD:are i varlden.

ORGANISATION

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

BAKGRUND

Starten till féreningen kommer fran den mailinglista Lisa Alexandersson startade 1999
som sedan har dvergatt 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 aven fanns ett behov
av hjalpa de som behover bidrag och aven informera mer om CF och PCD. 2016 startade
Lisa foreningen Fonden Citronfjarilen for att pa ett mer konkret satt hjalpa de med CF
och PCD genom stdd, information och bidrag.



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

KUNSKAPSSPRIDNING

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

Hemsida - Har finns information om vara projekt, nya mediciner och var shop med
forsaljning av produkter och dven mojlighet att skanka en gava.

Pa hemsidan visas vad som ar pa gang med nya revolutionerande lakemedlen,
informerar de med CF och fér de som ar intresserade att kunna lasa pa ett mer
tillgangligt satt. Har finns dven ansokningsformular att ansoka bidrag fran oss.

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 ex vantrum och fikarum pa
jobbet. Broschyren finns att bestalla pa var hemsida.

Nyhetsbrev
Vi skickar ut nyhetsbrev nagra ganger per ar.

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

Vi har delat personliga berattelser hur det ar att leva med cf bade svenska och
utlandska, aven bloggar, artiklar och nyheter om lakemedel.

Vi tycker dven det ar viktigt att utbyta information och visa vart stoéd for CF:are i varlden.

Vi har idag 1818 foljare pa Facebook och 512 st foljare pa Instagram.

MEDLEMSKAP

Cf Europé- Fonden Citronfjarilen ar medlemmar i CF-Europé .

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. F6r narvarande ar nationella CF-
foreningar fran 40 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 LEVA BATTRE MED CF

| ar lanserade vi de filmade workshopavsnitten som ar resultatet av vart ettariga
projekt - Leva battre med Cystisk Fibros med stdd av Arvsfonden. Projektet har
verkat for 6kat erfarenhetsutbyte mellan personer med CF, undersdkt vad som
skapar problem i vardagen samt inhamtat den senaste forskningen. Deltagare i
projektet har varit fysioterapeut Ulrika Dennersten och dietist Mikael Nilsson fran
CF-centret i Lund.

| de sju fullspackade workshopsavsnitten kan man ta del av aktuell och nyttig
information om kost, motion och andningsgymnastik vid Cystisk Fibros. De riktar sig
till de som har CF eller &r anhérig och ger konkreta verktyg for att fa en battre
vardag. For vardpersonal ger filmerna 6kad kunskap om vad som kravs for en
effektiv egenbehandling vid Cystisk Fibros. De sju workshopsavsnitten ar:

e Vikten med vikten

e Magen

e CFRD

e Fysisk aktivitet

e Mineraler och Vitaminer

e Andningsgymnastik

e Fragor och svar

All kunskap som genererats genom projektet ar sammanstalld i var kunskapsbank
pa hemsidan. Resultaten av enkaterna ar en viktig del i att kunna synliggéra saval for
oss sjalva, som for CF-varden och andra aktorer vad det kan innebara att leva med
Cystisk Fibros

Hela projektet har genomsyrats av en patientcentrerad arbetsmetod som innebar att
kunskap om CF bor utgd 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.

Vi har gatt ut med projektets resultat de sju workshopsavsnitten och information om
kunskapsbanken genom vara sociala kanaler och skickat mail till Sveriges CF-center och
storre sjukhus.



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

ENGAGEMANG OCH AKTIVITETER

May - CF Awareness Month

Under maj manad uppmarksammas sjukdomen Cystisk fibros, CF, dver hela varlden, sa
aven Fonden Citronfjarilen pa vara sociala medier. Syftet ar att 6ka kunskapen om CF

och beratta om vardagen med denna svara kroniska sjukdom. | ar uppmanade vi CFare
att skriva om CF. Detta kunde man gora genom att exempelvis beratta om hur det ar att
leva med CF eller hur det ar att vara nara anhorig, pa sociala medier eller pa andra satt.

Det var ett stort engagemang under maj manad, vilket var otroligt fint att se. Under maj
manad hade vi 136 st delningar och inlaggen naddes ut 19 200 ganger. Tack vare alla
som delade fick fler information 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 darfor vara
med under denna veckan och paminna om hur viktigt det ar att man gor sin vilja kring
organdonation kand.

Spring for livet

Ett event av Madeleine Borg som sjalv har CF, som anordnade dagen for att
uppmarksamma arsdagen av sin lungtransplantation. Eventet Spring, dar Madeleine
ledde traningspass och man kunde springa en snitslad bana runt 6n, gick av stapeln pa
Ockerd i Géteborgs skargard.

Agneta Attar var pa plats som representant fran Fonden Citronfjarilen och salde t-shirts,
vaskor mm och informerade om Fonden och Cystisk fibros.

Vi fick in 6830 kr som kommer att ga till traningsbidrag for de med Cystisk fibros och
PCD. Tack Agneta Attar och Madeleine Borg.

Ja till Kaftrio

Vi borjade ocksa uppmarksamma behovet att fa tillgang till Kaftrio och att det ska
inga i lakemedelsformanen, hdgkostnadsskyddet.

Oppet brev - Nu nidrmar sig avgérandet fér om det nya livsavgérande lakemedlet
Kaftrio ska komma alla Sveriges Cystisk fibros-patienter till del eller inte. Skickades
till Vertex, Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV), Nt-radet och
regionpolitiker.



Namninsamling - "Ja till att Kaftrio ska inga i lakemedelsformanen" till Tandvards-
och lakemedelsférmansverket, TLV - startades av Johanna Modig som vi skickade in
infor beslutet tillsammans med Riksforbundet Cystisk fibros.

Namninsamlingen slutade pa 12 107 underskrifter.

Delade artiklar, berattelser och studier om Trikafta/ Kaftrio - De personliga
beréattelserna fran Cfare om vantan, oro och behov, for att uppmarksammade vart
behov av Kaftrio. Uppmanade dven att dessa skulle skickas in till beslutsfattarna.

FAQ om Kaftrio - som vi skrev pa var hemsida och delade i sociala medier

Twibbon "Ja till Kaftrio” - som vi gjorde sa att man pa sin profilbild visa att man
stodjer och uppmarksammar vart behov av Kaftrio.

Debattartikel - "Medicinen Kaftrio ar i manga fall skillnaden mellan liv och dod for
Cystisk fibros-sjuka runt om i varlden” - skrev vi och delade pa sociala medier.

STOD TILL DE MED CF OCH PCD

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

Vi har aven hjalpt svenskar som bor utomlands men fragor och funderingar kring varden
i Sverige. | ar har vi aven haft kontakt med féraldrar 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 gora det
ekonomiskt mojligt 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 har i ar godkant och beviljat 11stycken kompletta ansdkningar med ett totalt belopp
av 40 990 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 gdva hjalper du oss att stétta barn, ungdomar och vuxna livsviktiga
traningsredskap. Du hjalper oss ocksa att sprida kunskap om vad det innebar att leva
med CF/PCD.

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 Cilidr 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 intresseforening. Vi arbetar for battre sjukvard och
hogre livskvalité for personer i Sverige med CF och PCD. Traning ar oerhdrt viktigt for att
personer med CF och PCD ska ma battre. Da manga ar infektionskansliga och
luftvagsinfektion eller lunginflammation kan vara livshotande, tvingas man ofta trana
hemma. Det staller 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 innebar att leva med CF och PCD,
med malet att skapa stérre medvetenhet och forstaelse hos allméanhet, myndigheter,
skola, arbetsplats och omvarlden.

Styrelsen Fonden Citronfjarilen



