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Gar det att som patientfdrening i Sverige leva pa insamlade medel?
Och vilka ir alternativen? I manga linder ir frivilligorganisationer
och patientféreningar helt beroende av att samla in pengar till sin
verksamhet. I Sverige 4r vi vana vid att ha ett generdst statsbidrag
som ger oss en stabil grund att std pa. Det ir ett system som vi gi-
vetvis ska sld vakt om, men det dr samtidigt en finansieringskilla
som vi inta kan lita oss vara helt beroende av.

Statsbidraget 4r en viktig intikt ocksd f6r RfCF, men s3 som sys-
temet dr utformat blir det allt fler patientféreningar som ska dela pa
en pott som relativt sett blir allt mindre. Och sannolikheten att det
i nirtid ska ske nagra storre tillskott ar lag. Med andra ord bér vi
fundera over vilka andra majligheter som finns. Det finns vissa ut-
maningar med att samla in pengar i Sverige. Inte minst nir man dr
en organisation som féretrider relativt okinda sjukdomar (CF och
PCD) som drabbar vildigt fi. Vi kommer aldrig att kunna mita
oss med t.ex. Cancerfonden. Men det gar dndé att gora viktiga in-
satser och det finns det goda exempel pa.

P4 vir kongress som holls i april delades for forsta gdngen RfCF:s
hedersutmirkelse ut till tvd personer som gjort viktiga insatser just
pa detta omrade. Paul Lederhausen, som med sina donationer gett
patienter, forskare och vérdpersonal avgérande bidrag. Men som
ocksd genom att starta verksamheten Ronald McDonald Hus i Sve-
rige gjort tillvaron littare f6r de barn och férildrar som tillbringar
langa perioder pa sjukhus.

Den andra hedersutmirkelsen gick till Annika Modin som med
sitt engagemang i CF-galorna gjort en fantastisk insats genom att
samla in flera miljoner kronor till forskning. Men ocksé varit med
och spridit kunskap om CF genom den uppmirksamhet som ga-
lorna gav.

Ett tredje exempel fran kongressen var den check som jag hade
glidjen att ta emot frdn Josefin Johansson som med sin férsiljning
av CF-armband hade samlat in 56 056 kronor. P4 eget initiativ
drog hon iging en verksamhet som gett oss ett tillskott som gor
stor skillnad.

Det hir 4r ndgra exempel pd hur det gar att gora insatser som bi-
drar till ate vi blir ekonomiskt mer sjilvstindiga. Men som ocksa
sprider kunskap om CF och vad sjukdomen innebir. Frin férbun-
dets sida arbetar vi nu med ndgra projeke kring just insamling och

'l FONDER OCH STIFTELSER

Klinisk och social forskning m.m.
STIFTELSEN CECILIA FALKMANS MINNESFOND

har till andamal att framja vetenskaplig klinisk och social forskning
samt annan verksamhet rérande cystisk fibros sasom utbildning,
information och erfarenhetsutbyte avseende medicinsk personal
och andra personer verksamma inom forskning/behandling
gallande cystisk fibros.

Vad galler bidrag avseende kongresser och annan liknande
verksamhet ges foretrade for aktiv medverkan darvid (skall
styrkas med abstract eller personlig inbjudan). En kostnads-
berakning skall bifogas ansokan.

Ansokan till fonden gérs fére 15 augusti 2016.
Ansokningsblankett finns pa www.rfcf.se/fonder.

Gavor till fonden tas tacksamt emot pa plusgirokonto 90 02 28-8

VARDAGSFLYKT

Har du cystisk fibros kan du séka resebidragi

Erica Lederhausens Minnesstifitelse:
Ansoékan skickas via hemsidantledechausensse

eller i brevform med likareshintye.

Kerstin lo\sberg
Jungfrudansen 26;51718563SGlHa

Arv eller donation

Du kan rekommendera RfCF som - v
mottagare av arv eller donation. = " ¢

s 8
FoRpT

Tala med din bank eller begravningsbyra nar du
eller ndgon narstaende diskuterar detta.

vér fdrhoppning ir att det blir ett viktigt steg mot en birttre vird for
alla vara patienter. @

JOHAN MOSTROM

Fodelsedag ¢ Giftermal e Dop ¢ Dodsfall e Gava till forskning

Plusgiro 90 02 28-8
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Det &r alltid extra roligt att géra temanummer. Man kan fokusera
pa ett imne som kinns aktuellt och skriva utifrdn det. Act det dr
trining och fysisk aktivitet som hamnat i fokus denna gang ir ju
inte s4 konstigt eftersom trining i allminhet 4r "inne" just nu och
naturligtvis f6r att alla med CF eller PCD behéver trining i nigon
form f6r att mé bra. Jag har frimst valt att ta med lite udda sporter
som parkour, yoga, cheerleading, klittring och kérsing m.m. for
att visa att all trining som 4r kul och som man mar bra av, ir bra.
Det viktiga ir act det blir av, som sjukgymnasterna brukar siga.
Sjilv har jag inte varit nigon triningsminniska. Som ung for
jag omkring som om jag hade "myror i brallorna", som min mam-
ma sa och da rickte kanske det. Jag var med i scouterna och red en
del i tondren men sedan hade jag en tid nir den enda motion jag
fick var att dansa pd disco (dir
det dessutom var fruktans-
virt rokigt). Nu efter
att jag har lungtrans-
planterats trinar jag
kondition och styr-
ketrining pd gym
en till tvd ginger i
Antligen
har jag forstdte tjus-

veckan.

ningen i att kdnna att
kroppen blir starkare
och klarar av de mal jag

sitter upp. Jag har lirt mig

att tycka om morgonpromenaden
bort till gymmet, jag hilsar pi dem jag kidnner igen, som trinar
lika tidigt som jag och jag har t.o.m. bérjat fi en sorts hemkinsla
bland hantlar och triningsmaskiner.

Vi som har CF eller PCD ir lika olika varandra som alla an-
dra och reaktionerna frin de ungdomar jag talat med under arbetet
med temanumret ticker hela skalan av asikeer, fran att trining ir
det roligaste man vet till att det bara ir trdkigt tjat om trakig tri-
ning. Cornelia Séderlund tréttnade pa bade trining och tjat och
satsade pd det hon tycker ir roligast av allt - nimligen att sjunga.
Béde forildrar och personal oroade sig men Cornelia bevisade att
hennes sing fungerar utmirkt som ersittning for triningen. Lis
reportaget pa sid 18-19. Tjat fir ofta motsatt effekt bade nir det
giller trining och mat, tror jag. Att som forilder foregd med gott
exempel dr att foredra. Ménga forildrar som jag triffat genom 4ren
har sjilva bérjat trina nir de forstdce ate det dr viktigt for deras
barn, vilket de sjilva méct bra av och som ocksa gjort att de blivit
goda exempel for sina barn.

Till stod i arbetet med temat kring fysisk trining har jag haft
ovirderlig hjilp av sjukgymnasterna Cecilia Rodriguez Hortal pa
Stockholms CF-center f6r vuxna och Maria Martensson pa Lunds
CF-center for barn. De har kommit med idéer, inspiration och in-
formation som férdjupat temat. Tack for er hjilp!

Lis ocksd om RfCF:s kursdag och kongress, var du dir finns du
kanske med i bildreportaget. Det 4r sa roligt att triffa gamla vinner
i vimlet. Det blir mycket kramande och manga skratt, det kinns

liksom som att tiden inte ricker till.
KRISTINA RADWAN

Ovre raden frén vénster: Johan Mostrém, ordf., Roland Palm, Duygu
Ersoy, Niklas Selberg.

Nedre raden fran vanster: Ulrica Sterky, Ludvig Arbin, kanslichef, Camil-
la Nordstrém, Roger Olsson.

Fattas pa bilden. Asa Wellinder Nyberg, Agneta Géranzon, Hans Hjelm.
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om behandling och trdning av bamn
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Sahlberg skriver om internationella
rekommendationer for fysisk traning vid
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30-31  Forskning - professor emerita Birgitta
Strandvik sammanfattar historiken kring
den nordiska framgangen med att tidigt

forstd vikten av fysisk aktivitet vid CF.

32-33  Reportage - om Tindra Sporsén, 12 ar,

som trénar cheerleading.
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STYRKAN AR VI

KANSLICHEF

Jag maste erkédnna, det ir nigot speciellt med kongresser. Jag vet
inte om det dr foreningsminniskan i mig som gar igdng pa att se
ett hdgsta demokratiska organ i full aktion, eller om det helt enkelt
ir energin hos alla engagerade minniskor som ir si medryckande.
Det senare, om jag far gissa sjilv.

Oavsett vad sd utgdr kongressen hdjdpunkten for alla forberedelser
dir massor av kloka idéer mynnar ut i en firdrikening for framti-
den. Och kongressen 2016 var mycket tydlig. RfCF ska fortsitta
att vara en stabil, trovirdig och pélitlig organisation som alltid ut-
gar frin vad medlemmarna behéver. Samtidigt vixlar vi nu defini-
tivt in pa ett spir som ir mer utdtriktat och samarbetsinriktat 4n
tidigare. Men viktigast av allt dr act RfCF ska skapa nya arenor for
medlemmarna att méta varandra.

Det handlar exempelvis om att skapa webbaserade forum dir med-
lemmar med gemensamma intressen och behov kan ta del av varan-
dras erfarenheter. Det rér sig ocksa om att skapa nya arrangemang
som CF-Spelen och Skate4Air. Det senare ir ett fundraisingevent i
samarbete med var nederlindska systerorganisation NCFS, med ett
skridskolopp p4 sjon Runn, i Dalarna, i februari 2017 som kronan
pa verket. Alla kan vara med, vare sig man aldrig har statt pa ett
par skridskor eller ir elitikare. Det viktigaste dr att man 4r med i
gemenskapen, har roligt och samlar in pengar till kampen mot CF
och PCD under resans ging.

Idén till CF-Spelen, som ska samla folk med CF- och PCD-anknyt-
ning frin hela landet, kommer ursprungligen frain RfCF Stock-
holm. Den har redan vunnit gehor lingt utanfor landets grinser
och RfCF har fatt det s.k. STRIVE-priset om 30 000 dollar for
att arrangera olympiaden. Det ir likemedelsféretaget PTC Thera-
peutics som stir bakom STRIVE och RfCF har i tuff konkurrens
valts ut som en av fyra mottagare virlden 6ver. Det ir forstds bade
glidjande och forpliktigande. Men det betyder ocksé att vi nu kan
sitta igng arbetet med olympiaden pé allvar.

\5*¢F/&

Som du ser sker det stora saker i RfCF nu. Och det 4r hir var styr-
ka kommer vil till pass. Jag har sillan mott s& manga engagerade,
drivna och duktiga minniskor som inom RfCEF. Tar vi tillvara pa
den kraften ir jag siker pd att det vi foresitter oss blir bra. Styrkan
rvi.m

LUDVIG ARBIN

Paul "Palle" Lederhausen. Annika Modin och Johan Mostrom.
Foto: Privat Foto: Kristina Radwan

PA RFCF:S KONGRESS 2016 DELADES FOR FORSTA
GANGEN TVA HEDERSUTMARKELSER UT FOR VIKTIGA
INSATSER SOM BETYTT MYCKET FOR FORBUNDET.

Den ena gick till Paul "Palle" Lederhausen som genom
stora donationer gett patienter, forskare och vardper-
sonal mojlighet till rekreation, forskning och utbildning.
Den andra utmarkelsen gick till Annika Modin som med
sitt engagemang i CF-galorna samlat in mycket pengar
till forskning om CF och ocksa spridit kunskap om sjuk-
domen. ®

& ﬁo
) Y Bl ANNONSERA | CF-BLADET?
EENSY KONTAKTA:
ORB\V

Mohna Carlsson, mohna.carlsson@gmail.com
Material 6nskas i hogupplost

tryckanpassad PDF-filformat.

/
Snart har vi 1000 fdljare pa

Facebook!

Gilla oss du ocksa och hall dig
uppdaterad om det senaste i
CF-varlden.
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CECILIA RODRIGUEZ HORTAL TEMA - FYSISK TRANING
Sjukgymnast pa Stockholms CF-center

Hjalp krog
att ma Ofe

FORDELAR MED TRANING!

OBS!

Alla artiklar publiceras inte i sin helhet pa webben
men om du blir medlem far du tidningen.
Bli medlem pa www.rfcf.se
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Parkour ar en rore
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och hur man ror sig i sin miljo, ¢ -,‘ ani -

dar traningen ar sjalva malet. Det handlar orh?at du som -
individ ska utveckla din kropp och din rorelsepoten "r;;;ll

pa ett naturligt satt oavsett alder, kon och formaga.
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KRISTINA RADWAN

OBS!

Alla artiklar publiceras inte i sin helhet pa webben
men om du blir medlem far du tidningen.
Bli medlem pa www.rfcf.se
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KRISTINA RADWAN

Yoga ar en flera tusen ar gammal tradition och traningsform
som harstammar fran Indien. Ordet yoga betyder att férena
eller binda samman och handlar om de tekniker som finns
for att hitta balans mellan kropp och sjal, rérelse och and-
ning. Genom yogan kan man bli mer medveten om kroppen
sa att man tar battre hand om den, berattar yogainstruktor
Nina Sjédin for CF-bladet.

OBS!

Alla artiklar publiceras inte i

sin helhet pa webben
men om du blir medlem far du tidningen.
Bli medlem pa www.rfcf.se
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KRISTINA RADWAN

YOga ir lika skont
som att krypa ner |
ett rarnu bad!

Eva Szentivanyi har PCD och tranar lyengar yoga hos Nina Sjodin pa
Sodermalm i Stockholm. Pa bilderna ar Eva gravid i sjunde manaden.

Eva Szentivanyi har PCD och tranar lyengar yoga pa Séder-
malm i Stockholm hos Nina Sjédin. Eva som arbetar som
keramiker ska fa en bebis i bérjan av juni, hon trénar yoga
fér sin andning och for att behalla sin rorlighet. CF-bladet
traffar henne for en intervju pa ett nydppnat café pa Séder-
malm.

OBS!

Alla artiklar publiceras inte i
sin helhet pa webben
men om du blir medlem far du tidningen.

Bli medlem pa www.rfcf.se
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KRISTINA RADWAN

Cornelia Soderluna
trottnade pa att trana —
fann sin egen vdg och
slog alla med hdapnad!

Cornelia Soéderlund &r 16 ar och har CF. Hon bor med sina
foraldrar Hélen Séderlund och pappa Peter Svensson och sin
storasyster Johanna i Hassleholm i Skane. Hon &r en glad,
positiv och malmedveten tjej som trdéttnade pa all tréning
och satsade pa sitt stora intresse sang istallet - till allas fasa.

OBS!

Alla artiklar publiceras inte i sin helhet pa webben
men om du blir medlem far du tidningen.
Bli medlem pa www.rfcf.se
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"Viar favorittrining cir kléttring. Sd fort vi fdr en chans dker vi
ut till ndgon fin klippa eller till ett klcittergym om wiidret inte
dr tillrickligt bra. Det dir en triining som fungerar for bade barn
och vuxna och passar bra for den som trivs ute i naturen,”
sdiger RfCF:s ordférande Johan Mostrom.

TEMA - FYSISK TRANING

RfCF:s ordférande Johan Mostrom tycker om att klattra
i berg, nar vader och berg tillater tar han garna barnen
med sig for kombinerad klattertraning och utflykt. Jo-
hans son som har CF heter Josef och &r 7 ar. &

Foto: Johan Mostrém
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Var fer ﬁm _an

Jenny Bjork gar i mal pa ett av Vikings "Transplant Games". Jenny transplanterades for 13 ar sedan och &r ocksa ordfoérande i Viking. Foto: Privat.

Man har kanske langtat efter att kunna

g6ra nagot speciellt ndr man varit sjuk:

t.ex. en resa, orka leka med sina barn O BS I

eller kanske pata i tradgarden. Traning- .

en efter transplantationen innebdr en Alla artiklar publiceras inte i sin helhet pa webben

vag dit, sager sjukgymnast Inga-Lena . o oy
Gunnesson pa transplantationsenheten men om du blir medlem far du tldnmgen-

i Goteborg till CF-bladet. Inga-Lena Bli medlem p«‘?l www.rfcf.se
ingar i ett team av sjukgymnaster som
ar specialiserade pa aterhamtning och
traning efter transplantation.

>
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MARIA MARTENSSON TEMA - FYSISK TRANING
Sjukgymnast vid Lunds CF-center

Behandling och

traning av barn
mellan 1,5-2 ar

Behandling och trining fér barn ska vara lekfull, allsidig och bygga pd barnens
egna behov och férutsdttningar samt ta hénsyn till variationer i deras
utvecklingstakt. Triiningen kan varieras i det ocindliga beroende
pa lokal, viiderlek, dagsform, intresse och fantasi.

Foto: Maria Martensson

OBS!

Alla artiklar publiceras inte i sin helhet pa webben
men om du blir medlem far du tidningen.
Bli medlem pa www.rfcf.se

Lilla Vera Tullsson, 2 ar, klattrar vigt i ribbstolen.
| 2
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MARGARETA SAHLBERG
leg fysioterapeut MD

Andigen!

— expertisen har enats kring
rekommendationer for fysisk traning vid CF

Den svenska modellen med fysisk ak-
tivitet och trédning som andningsgym- I
nastik startade pa 80-talet. | nastan 30 O BS .
ar var vi ensamma om att betona att ) . . L. o
traning mycket val kunde anvandas for Alla artiklar publiceras inte i sin helhet pa webben

att flytta och fa bort slem fran lung- men om du blir medlem far du tidningen.
orna och att det var viktigt redan fran

diagnos. Det var enligt barnen ett klart Bli medlem pé www.rfcf.se
roligare satt att "halla rent". Alla 6vriga
positiva effekter som fysisk tréaning ger
-god rorlighet, balans, koordination,
muskelstyrka och kondition, fick man
"pa kopet".
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BIRGITTA STRANDVIK
Professor, MD; PD

Néir FYSISK aktivitet
fick erscitta dagliga
bankningar

Pa 60- och 70-talet lag patienterna med
CF i dimtilt under natten och skulle efter
uppvaknandet bankas pd tippbink for att
16sgbra slemmet och underlitta upphost-
ningen. Behandlingen upprepades minst en
ging till, pa kvillen. Det var ett tungt och
tidskrivande arbete bdde for patienter och
forildrar och kunde bara till en del ersit
tas av fysioterapeuter (sjukgymnaster), som
oftast kom hem till patienterna. Behand-
lingen innebar ocksa en bundenhet och ett
beroende, som blev bekymmersamt nir pa-
tienterna blev ildre. Det var ju inte forrin
pa 70-talet som vi bérjade fa effektiv anti-
biotika varfér kampen mot slemmet tvung-
et var priglat av andningsgymnastiken.
Patienterna var ofta befriade frin skolgym-
nastiken pa den tiden eftersom den utldste
besvirlig hosta.

30 | CF-BLADET #2.16

Professor emerita Birgitta Strandvik

OBS!

Alla artiklar publiceras inte i sin helhet pa webben
men om du blir medlem far du tidningen.
Bli medlem pa www.rfcf.se

Foto: Privat.



Foto: Therese Sporsén

—
KRISTINA RADWAN

Det tindrar pa
yramidens topp!

32

Tindra Sporsén, 12 ar, tranar cheerle

| CF-BLADET #2.16

ading och trivs med det.

| ett litet men valutrustat traningsrum pa Lunds lasarett ar
det full fart, ndgon hjular, snurrar i romerska ringar och vol-
tar pa den stora studsmattan. Det ar 12 driga Tindra som
ar i farten och hennes energi och gladje verkar outtoémlig.
Sjukgymnast Maria Martensson gor sitt basta for att hanga
med. Tindra, som har CF och kommer fran Trelleborg har
rest in till sjukhuset med sin familj, mamma Therese, pappa
Hans och smasyskonen Nova och Luna, for att fa ett extra
traningspass och samtidigt beratta om sin cheerleadingtra-
ning for CF-bladet.

OBS!

Alla artiklar publiceras inte i
sin helhet pa webben
men om du blir medlem far du tidningen.
Bli medlem pa www.rfcf.se




RAPPORT
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1. Till lotteriet, som i vanlig ordning, skottes
av Inga Alm var alla vinster skankta. Pa
bilden ses ett inramat foto av fotografen
Pontus Reutersward, smyckena ar gjorda av
Ann-Mare Belfrage.

2. Ingela Ahlm fran Malmo fangad mellan
féredragen under kursdagen.

3. Lotten Sundin-Bjork projektledare for Var
framtid skotte webbsandningen och berat-
tade om projektets nya fas dar samtalen
med experterna gar vidare och en ny grupp
med aldre ungdomar, upp till 25 ar, inletts.

4. Mycket samlad kunskap i vara, inte helt,
pensionerade lakare: Lena Mared, Annika
Hollsing och Lena Hjelte.

5. RfCF:s ordférande Johan Mostrém.

6. Jenny Bjork fran Goteborg ar ocksa ord-
férande for Viking, féreningen for hjart- och
lungtransplanterade.

7. Anna Lindstrém fran Nordingra.

Foto: Kristina Radwan



Den dttonde och nionde april anordnade RfCF en wélbesokt kursdag

och en konstruktiv kongress pd Hotell Gillet i

Uppsala. Kursdagens program, som ocksd webbscindes,

visade tydligt pd vad det dr som cir aktuellt for forbundet.

Programmet inleddes med att lakar-
na Lena Hijelte, Stockholm och Annika
Hollsing, Uppsala forklarade hur de nya
lakemedlen for cystisk fibros fungerar
och hur livet forandrats fér dem som re-
dan provat pa (finns som lank pa RfCF:s
hemsida). Lotten Sundin-Bjork gav en
ldgesrapport fran RfCF:s projekt Var
framtid dar CF- och PCD-experterna
manga ganger fungerat som égondpp-
nare for varden.

Handikappférbundens projekt Det outsag-
da mellan barn och férildrar presenterades
av projektledaren Ann-Marie Stenham-
mar och gav méinga nya tankar kring allt
det som kan vara svart atc berdra i en fa-
milj som drabbats av en kronisk sjukdom
eller ett handikapp av nagot slag. Ett myck-
et intressant samtal mellan forildern, Anna
Picornell och CF-ungdomen Daniella
Nordstrom kidndes uppriktigt och irligt.
Det var med mycket kirlek de enades om

hur svért det kan vara att beritta om tunga
saker och hur [dtt det 4r att ibland “frise-
ra” sanningen kring behandlingen. Samta-
let var mycket uppskattat.

Linsbarnombudsmannen i Uppsala,
Martin Price, beskrev livfullt den nya och
viktiga patientlagen som ger varje patient,
oavsett alder, ritt att f4 information p3 sina
villkor och ritt att paverka sin vard.

Nederlindernas och CF-Europes karis-
matiska ordférande Jacquelien Noordhoek
berittade om patientinflytande i Europa,
om hur olika det ser ut fér en CF-patient
om man fods i Sverige, Holland eller Alba-
nien. Skillnaden i férvintad &verlevnad kan
vara upp till 50 ar.

Jacquelien gav publiken det nederlindska
exemplet pd framging nir det giller fund-
raising, insamling av pengar till bide forsk-
ning och verksamhet. Det gav inspiration
for ett fornyat arbete for férbundet i fram-
tiden. Jacquelien som ocksd ir mamma till
en ung man med CF har skrivit en myck-
et uppskattad bok om deras liv tillsammans
under hans uppvixt med CF. Boken dela-

des ut till alla i publiken som en glad &ver-
raskning.

Specialseminarierna efter ordinarie pro-
gram handlade om: Transplantation och
leddes av Lena Mared, PCD som leddes av
Annika Hollsing, projektet Det outsagda
med Ann-Marie Stenhammar och de nya
likemedlen som Lena Hjelte svarade pa fra-
gor kring.

Middagen pa kvillen blev nagot utéver
det vanliga. Forutom god mat delades det
ut hedersutmirkelser, de férsta ndgonsin,
till Paul "Palle" Lederhausen och Annika
Modin samt check med insamlade peng-
ar genom forsiljning av armband av Josefin
Johansson till RfCF:s forskningsfond samt
avtackning till tvd av vira centraledare som
gir i pension, Lena Hjelte och Annika Holl-
sing med ménga applidder och tirar.

RfCEF vill rikta ett stort tack till alla som
pa olika sitt medverkat till att det blev en
intressant kursdag och en lyckad kvill med
livliga samtal kring borden.
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8. Ann-Marie Stenhammar talade om
Handikappforbundets projekt "Det out-
sagda mellan barn och féraldrar".

9 Gunnar Alvan och Jan Martensson sam-
talar under en fikapaus.

10. Katrin Svensson och Fredrik Alfredsson
i vimlet.

11. Martin Price, Lansbarnombudsmannen
beskrev den nya patientlagen som ger
patienten ratt att paverka sin vard och
ratt till information pa sina villkor oavsett
alder.

12. Lotten Sundin-Bjork leder samtalet
mellan CF-mamman Anna Picornell och
Daniella Nordstréom, 16 ar, med CF om
sadant man inte alltid pratar om.
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13. God mat och gott till fikat serverades pa Clarion Hotell Gillet i Uppsala.

14. Nederldndernas och CF-Europes ordférande Jacquelien Noordhoek gav publiken bade sin bok och
information kring Hollands framgdangsrika fundraisingprojekt.

15. Doktor Lena Mared svarade pa fragor fran bade patienter och foraldar kring transplnatation i ett
av specialseminarierna.

16. Samtal under middagen mellan Julia, Ida och Marie Stigenberg.
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17. Professor emeritus Hans Kollberg i trevligt samsprak med
Bertil Alm.

18. RfCF hedersutmarkelse till Paul "Palle" Lederhausen delades
ut av Johan Mostrém och togs emot av Kerstin Asberg,
da Palle inte sjalv kunde narvara.

19. Inga Alm fick blommor for sitt manariga arbete med lotte-
rierna.

20. Josefin Johansson gav en check pa hela 56.056 kronor till
férbundet som hon samlat in genom att sélja armband.
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LISA ALEXANDERSSON

Jag heter Lisa, ir 43 ar, har CF och bor i
Ume3 med min man och vir lilla kille Han-
nes som ir 3 4r. Jag har dven diabetes och
fick en ny lever 2001. Mina lungor ir ofta
infekterade och jag trinar varje dag, precis
som andra med CF. Tvé pass med andnings-
gymnastik, en timme 4t gingen, upp till 20
timmar i veckan blir det. Aven nir jag mar
simre, fir antibiotika och blir innu tréttare,
nir jag knappt orkar sitta gor jag min tri-
ning,.

Vi med CF och PCD vet att det ir viktigt att
halla lungorna rena. Genom trining som gér
kroppen starkare och smidigare klarar vi in-
fektioner bittre och dterhimtar oss snabbare.
Jag har dock upplevt att det varit svirt eller
oméjligt att f4 bidrag till t.ex. motionscykel,
danskurs, simtrining eller personlig trinare.
Det kiindes darfor viktige att forsoka hitta en
18sning pa detta och jag bestimde mig for
att starta Fonden Citronfjirilen som RfCF
kommer att forvalta. Det givna namnet var
saklart Fonden Citronfjirilen. Namnet kom-
mer frin mejllistan jag startade 1999 och
som sedan overgick till att vara en Facebook-
grupp for oss med CF och PCD samt nira
anhoriga. Det ir en hirlig grupp dir vi stot-
tar varandra, ridfrigar varandra och engage-
rar oss. Under aren med Facebookgruppen
Citronfjirilen har jag upplevt att det finns ett
behov hos minga att kunna soka bidrag i en
fond som forstar véra specifika behov.

Sa i hostas kom jag iging med forsta ste-
get med fonden, jag ville ha snygga produk-
ter med budskap och syfte, vilket jag saknat.
Uttrycket "Just Breathe” ir redan forknippat
med CF i USA och blev innu mer férankrat
efter Ian Ross Pettigrews bok Just Breathe
som portritterar minniskor med CF. Jag ville
girna ha med den texten och ocksa en fjiril.

Det var inte latt att hitta en designer men

Foto: Andrea Lind

jag borjade héra mig for bland mina design-
vinner, utan napp. Det blev till sist att jag
googlade och hittade Sofie Rolfsdotters un-
derbara bilder pi Nordic Design Collecti-
ve. Jag fick snabbt svar av henne: ”Sjilvklart
vill jag vara med och hjilpa till. Vilka kim-
par ni dr!” Jag blev rejile sjuk innan jul, fick
lunginflammation och blev inlagd. Mycket
tunga veckor f6ljde men jag forsokee inda
jobba vidare med fonden. Tréjorna kom fran
tryckeriet, Grona Tryck. Killarna som driver
tryckeriet, Joel och Josef, har varit en ovir-
derlig hjilp. Nir jag d6k upp pd deras kon-
tor och berittade om mitt projekt, gillade de
min idé och att jag gjorde nigot konkret for
min och andras situation, de ville girna hjil-
pa till med det de kunde. P4 sjukhuset hade
jag med mig datorn och nu nir tréjorna var
klara var det dags att hitta en fotograf som
kunde tinka sig att stilla upp. Det blev snab-
ba ryck di jag fick svar av fotografen An-
dréa Lind som sa: "Sjilvklart vill jag hjilpa
till, det skulle vara en idra”. Sedan ringde jag
Amanda Palmgqvist som ocksd har CF och
som star pa transplantationslistan och fraga-
de om hon ville vara modell. Amanda sa ge-
nast ja och hon fixade i sin tur fler modeller
till fotograferingen, Tobias och Katrin Svens-
son och Alexandra. Helt otroligt fint att alla
ville vara med och kunde stilla upp med s
kort varsel. Jag blev utskriven en formiddag
och samma eftermiddag var det fotografe-
ring med oss alla.

Amanda som &r modell pa fondens hemsi-
da dr 24 ar och bor i Umed med sin sambo
och sina tva katter. Hon har nu vintat i ett
ir pd nya lungor och har som hon siger ett
ofrivilligt avbrott i sitt resande och ridande.
Nir hon snart har sina lungor ir det inget
som kan stoppa henne lingre! Hon har en
blogg dir ni girna kan folja henne: mandi-

pand.blogg.se

Lisa Alexandersson med sonen Hannes.

Fonden &r under uppbyggnad och har en
egen Facebooksida och hemsida. Det vikti-
gaste 4r att samla in pengar men en annan
viktig del kommer ocksd vara att informera
och synliggéra CF och PCD. Jag jobbar med
fonden ideellt och min syster har linat ut
pengar till tryckning mm. Tanken och for-
hoppningen ir att fler kan vara med och en-
gagera sig. Hor girna av er i s fall!

Stod oss gidrna med en gava eller gé in pé vér
webbshop. Hela vinsten gir oavkortat till
fonden. Ga ocksd girna in pd fondens Fa-
cebooksida, gilla och dela till alla ni kiinner!
Tack f6r er underbara respons pa fonden och
shopen!

OM Fonden

Citronfjarilen

Startades av 2015 av Lisa Alexandersson,
som sjalv har Cystisk Fibros (CF). Fonden
ar till for alla som lever med CF och PCD
i Sverige idag. Barn, ungdomar och vuxna
med CF och PCD kan ansoka om bidrag
frdn fonden till enkla men livsviktiga tra-
ningsredskap, som hjalper dem att leva ett
langre och rikare liv. Vi sprider ocksa kun-
skap om cystisk fibros och PCD och vad det
innebar att leva med sjukdomarna idag.
Fonden forvaltas av Riksférbundet for Cys-
tisk Fibros, RfCF, organisationen for CF och
sjukdomen primaér cilidr dyskinesi (PCD).

Ge en gdva maila: info@citronfjarilen.se
Vill du vara med och sponsra fundrai-
sing, event eller hjalpa till:

Maila: info@citronfjarilen.se

Hemsidan: www.citronfjarilen.se
Facebook: Fonden Citronfjarilen.
Facebookgruppen Citronfjarilen:

802 medlemmar
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MAT-TIPSET

TONFISKSALLAD MED KAPRIS-
DRESSING OCH POCHERAT AGG
(2 PORTIONER)

200 g tonfisk i olja pa burk

200 g haricots verts

200 g mangoldsallad

2 st fileade blodgrapefrukter (transplan-
terade, som inte fir dta grapefruke, tar
bort den ingrediensen)

Fér matigare variant ligg till bulgur, pasta
eller annan kolhydratskilla.

Dressing

3 msk olja

2 msk vitvinsvindger

1 msk Dijonsenap

2 tsk honung

0,5 tsk svartpeppar
0,5 fint hackad rod 16k
1 msk kapris

Mixa alla ingredienser till dressingen utom

16k och kapris.
Tillsitt 1ok och kapris och blanda.

Pocherat igg:

1 liter vatten

1 tsk salt

0,5 tsk dcciksprit (12 %)
4 stdgg

Koka upp vatten, salt och ittika, dra upp
en virvel i vattnet med en sked samtidigt
som du forsiktigt knicker dgget mot kan-
ten. Sjud i 3 minuter och finga upp med
en hélslev. Gor ett i taget sd de inte fastnar
i varandra.

Hill dressingen ver tonfisken och gronsa-
kerna och ligg till det pocherade dgget.

OO
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VI HOPPAS ATT SOMMAREN BLIR VARM OCH LANG, DARFOR HAR VI VALT
EN GOD SALLAD MED KRISPIGT KNACKEBROD OCH SOM ETT BRA AVSLUT,

EN MARANGTARTA MED VALFRIA BAR.

SALLADEN INNEHALLER BADE FISK OCH AGG, TVA LIVSMEDEL MED FULL-
FARDIGT PROTEIN. DRESSINGEN O KNACKEBRODET STAR FOR BRA FETT

OCH TARTAN FOR DET EXTRA GODA!

KNACKEKEX
ugn 150 grader griddningstid ca 1 timme

Ingredienser:

2 dl majsmjol

0,5 dI sesamfron
0,5 dI solrosfron

0,5 dl linfron

0,5 dI pumpakirnor
0,4 dl olja

2,5 dl hett vatten
0,5 tsk salt

Blanda alla torra ingredienser, hill i olja och
hett vatten. Ror till en krimig smet. Bred
ut ett tunt lager pa ugnsplic (smérad eller
med bakplatspapper) strd pé salt och rosma-
rin efter smak. Gridda i ca 1 timme. Bryt
brodet!

OGO

PAVLOVA; MARANGTARTA MED BAR

Ingredienser:

3 st dggvitor

1 krm dctiksprit
2 dlI strosocker

1 dl mandelspin

Vispa vitorna med ittikan och 1 dl av sock-
ret till hirt skum. Vind forsiktigt ner resten
av sockret och mandeln.

Tick en plat med bakplitspapper, bred ut
maringen till en rundel (ca 20 cm i diame-
ter)

Gridda i mitten av ugnen i 100 grader i ca
1,5 timme. L3t svalna.

Tick tirtan med 2 dl vispad gridde och
jordgubbar eller andra sommarfruketer.

Glada, och forboppningsvis varma
sommarhilsningar!

JENNY STALHAMMAR OCH HANNA EDIN,
DIETISTER FRAN UPPSALA CF-CENTER



