FONDEN UTRONPIARILEN

VERKSAMHETSBERATTELSE 2017

Riktlinjer

Foreningen Fonden Citronfjarilen arbetar for att gora livet battre for CF/PCD-patienter.
Foreningen Fonden Citronfjarilens andamal ar att barn och vuxna med CF och PCD ska kunna
soka ekonomiskt stod for att kdpa viktiga traningsredskap som kan 6ka livskvalitet.

Vi vill 6ka kunskap och forstaelse vad det innebér att leva med CF och PCD.

Vidare sa informerar vi samhallet, varden, skolan och de med sjukdomarna cystisk fibros och
primar ciliar dyskinesi vad sjukdomarna innebar och medfér.

Vi vill dven utbyta information och visa vart stéd for andra CF/PCD:are i varlden.
Organisationsform

Fonden Citronfjarilen ar en ideell férening, dar styrelsen arbetar i enighet med dess stadgar.

Styrelsen:

Ordférande: Lisa Alexandersson
Kassor: Maria Nordlund
Sekreterare: Daniel Alexandersson

Suppleant: Sara Sahlin

Vi ar i nulaget en handfull engagerade CF/PCD:are och anhériga som arbetar helt ideellt med
de fragor som vi brinner for och vi har ocksa som mal att utveckla vart arbete att innefatta
fler omraden.

Historia

Starten till foreningen 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 stdd och support. Har sag Lisa att det dven fanns ett behov av hjalpa de
som behover bidrag och dven informera mer om CF och PCD. Utifran detta behov startade
hon Fonden Citronfjarilen.

Citronfjarilen foraldragrupp startades i hostas pa initiativ av en cf-mamma. Det ar 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 foraldrar.



2016 startade Lisa foreningen Fonden Citronfjarilen for att pa ett mer konkret satt hjalpa de
med CF och PCD genom stdd, information och bidrag.

Information

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 flera
kanaler:

Vi har delat personliga berattelser hur det ar att leva med cf bade svenska och utlandska,
aven bloggar, artiklar och nyheter om lakemedel.
Fonden har dven informerat om cystisk fibros och PCD i inlagg som ar latta ta till sig och dela.

Vi tycker det &r viktigt att dven utbyta information och visa vart stod for CF:are i varlden.

Hemsida - Fonden Citronfjarilens: www.citronfjarilen.se

Har finns information om vara event, nya mediciner och var shop med forsaljning av produkter till
forman for fonden.

Pa hemsidan har vi en ny sida som heter Nya mediciner. Dar skriver vi vad som ar pa gang
med de nya, revolutionerande lakemedlen, informerar de med CF och for de som ar
intresserade att kunna ldsa pa ett mer tillgangligt satt.

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

Nyhetsbrev - Vi har dven borjat med nyhetsbrev dar vi berattar om vara event, nyheter,
produkter mm. Det ar ett bra satt att nd ut och dven ge mojlighet for de om vill att
prenumerera. | nuldget nar nyhetsbrevet 263 personer.

Supporter -Vi har dven fatt var forsta supporter, Jessica Folcker. Hon &r sangerska och
mamma till en kille med CF. Vi hoppas kunna na ut till fler och dven uppmarksamma CF och
fonden i nya sammanhang.

Fjarilar/Ambassadérer - Vi har for att uppmarksamma cystisk fibros och Fonden
ambassadorer/fjarilar som berattar med egna ord hur det &r att leva ett vardagligt liv med CF
mm da vi med sjukdomen ar de som basta har kunskap att formedI|a detta

Donationsveckan

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 ar att ta
stallning.

May CF - awareness month - Maj &r den manad som hela varlden uppmarksammar Cystisk
Fibros och sa dven vi pa vara sociala medier.

Vi fick dven en forfragan av RfCF att hjalpa till att fa in personliga berattelser som RfCF skulle
skicka vidare till Tandvards- och ldkemedelsformansverket - TLV. For att uppmarksamma
detta borjade vi lagga ut vara berattelser och det gav stor effekt pa sociala medier. Det blev
mycket lyckat och vi syntes i media pa flera hall och det gjorde ocksa att RfCF fick in ett stort
antal berattelser.



For att ytterligare synliggora vart behov av Orkambi startade vi en namninsamling dar vi fick
in 3549 namn. Vi skickade namninsamlingen och vart 6ppna breuv till Tandvards- och
lakemedelsformansverket - TLV, Sveriges kommuner och landsting - SKL och ansvarig
minister. Vi var dven med i tidningarna Norran, Géteborgs Fria tidning mm.

Vi startade dven #0rkambiNU pa vara sociala medier dér vi informerade om Orkambi och
vart behov att fa det tillgangligt.

Stod till de med CF och PCD

Fonden Citronfjarilen jobbar ocksa genom att st6tta alla som kontaktar fonden for fragor via
mail, telefon mm. Detta har varit en stor uppgift i ar sarskilt da det varit mycket tankar och
fragor kring ovissheten och vantan pa Orkambi.

Insamling
Vi har samlat in pengar genom var shop, swish och genom deltagande pa event dar vi salt
vara produkter.

Event

Strémstadmilen 8 juli

Pa Stromstadsmilen medverkade fonden dar Team Winters 22 deltagare (bade vuxna och
barn) sprang for att uppmarksamma CF och Fonden Citronfjarilen. Vi hade dven ett talt dar vi
salde vara produkter.

Tavelsjo Halvmarathon 12 augusti
Pa lopartavlingen Tavelsjo Halvmarathon var vi och informerade om féreningen och salde
vara produkter. Vi hade dven de som sprang for fonden.

Dance for Life 16 augusti
Lina Sjodin &r internationellt erfaren tangodansare/larare. Hon holl en och en halvtimmes
workshop for 20 deltagare dar alla intakter gick till Fonden Citronfjarilen.

CF-spelen i Stockholm 9 september
Foreningen Fonden Citronfjarilen deltog under CF-spelen som anordnades av RfCF. Vi salde
vara produkter och informerade om féreningen.

#Tedshavember

Ted Titz som &r pappa till en kille med CF startade av en insamling till fonden. Vid insamlade
10 000 kr till Cystisk fibros och Fonden Citronfjarilen skulle han raka av sig skdgget. Ted
samlade in 12 100 kr och videon dar Teds skagg och dven hans har rakades av har setts av
inte mindre an 3 500 personer

Surfhoppet den 23-24 september
Vi var med under tva dagar pa ridtavlingen Surfhoppet som arrangeras av S6dra Umea
Ryttarférening.

Golf for CF
| samarbete med PGG Team Trophy i Alicante 9 november ordnades en auktion och en
tavling for att samla in pengar till CF och fonden.



Gavor
Fonden Citronfjarilen har fatt in gdvor i samband med vara event och via privatpersoner som
gett vid bréllop, minnesgava, vid blodgivning mm. Vi har dven manadsgivare.

Shop

Foreningen Fonden Citronfjarilen har en shop dar pengarna gar oavkortat till Fonden
Citronfjarilen.

Nytt i ar har varit:

Traningstréjor - RUN FIGHT BREATHE ér tre starka ord som passar sa val in pa oss som
kdampar med CF och PCD. Tr6jorna och linnen i bambu ar designade av Eva Strindlund.

FIGHT CF-armband dar tanken ar att vi uppmarksammar sjukdomen CF och vart dagliga
kdampande med andningsgymnastik, traning, mediciner mm och fa fler som vill visa sitt stod
for oss i detta. Forutom vart dagliga kimpande behover vi uppmarksamma vart behov av
nya mediciner och att dessa ska bli tillgangliga for oss.

PCD armband - till barn och vuxna.
Just Breathe vaskor - Rod limited editon av vaskan infor julen gjorde succé.
Julkort designade exklusivt for Fonden, dessa kunde dven foretag kdpa in som julgava.

Vi har ocksa fatt gladjen att sélja att salja ”"Efter stormen skiner solen mer lysande” av
forfattare Vera Peci bok dar en del av forsaljningen har gatt till fonden.
Vi har dven flera som séljer vara armband i sina butiker.

Utbetalningar

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. | ar var férsta gangen vi delade ut bidrag och vi fick in flera ansokningar varav
fem beviljades. Bidragen delas ut i samarbete med Riksforbundet Cystisk fibros RfCF.

Mmal

Vart mal &r att Sveriges CF/PCD-patienter ska fa de basta mojliga forutsattningar och den basta
méjliga varden. Vi jobbar aktivt for att visa vart behov och fa tillgang till sjukdomsmodifierande
lakemedel som Orkambi, nyféddhetsscreening och mer organdonation.

Styrelsen Fonden Citronfjarilen



