FONDEN UTRONFIARIEN

VERKSAMHETSBERATTELSE 2018

RIKTLINJER

Féreningen 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 dndamal ar att barn och vuxna med CF och PCD ska kunna soka
ekonomiskt stod for att exempelvis kopa viktiga traningsredskap som kan 6ka livskvaliteten. Vi vill
dven O0ka 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 férening 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. | ar har vi haft en projektanstalld Bibbi Goldea pa 30% i 6 manader.

Styrelsen:

Ordférande: Lisa Alexandersson
Kassor: Maria Nordlund
Sekreterare: Daniel Alexandersson
Suppleant: Sara Sahlin

Ledningsgrupp:
Richard Kennett
Lisa Alexandersson
Bibbi Goldea

BAKGRUND

Starten till foreningen 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 &r 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 hjédlpa de som behdver bidrag
och dven 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 stéd, 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 stodgrupp fér 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.

| ar har Fonden Citronfjarilen natt ut stort i media och sociala medier genom kampanjen JA till
Orkambi.

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 visas vad som ar pa gang med de nya, revolutionerande ldkemedlen, informerar de med
CF och fér 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 inlagg varje
vecka och synliggor sjukdomen, informerar samt promotar events, produkter etc.

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

Fonden har dven informerat om cystisk fibros och Harriet Nilsson och Maria Jarskar bada med PCD
informerar om PCD, inldgg 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.

Vi har idag 1426 foljare pa Facebook och Instagram 290 st.

Nyhetsbrev — i vart nyhetsbrev berattar vi om vara event, nyheter, produkter mm. Det ar ett bra satt
att na ut och dven ge mojlighet for de om vill att prenumerera. | nuldget nar nyhetsbrevet 263
personer.

Informationsbroschyr

Vi har i ar tryckt upp informationsbroschyrer “Hjalp oss andas” i samarbete med foretaget Bright Blue
som har gjort layout och design. Dessa finns pa de fyra CF-centren i Sverige och storre sjukhus pa
deras lungmottagningar.

ENGAGEMANG OCH AKTIVITETER

Cystic Fibrosis Around the World

Cystic Fibrosis a round the World ett projekt som Gunnar Esiasion i USA startat.

Lisa Alexandersson, ordférande for Fonden Citronfjarilen och Bibbi Goldea har deltagit i intervju
serien Cystic Fibrosis around the World ett projekt som Gunnar Esiasion startat pa sin blogg.
Gunnars mal med projektet Cystic fibrosis around the world ar att jamfora patientupplevelser bland
de personer som lever med CF 6ver hela varlden och lara sig om de olika typer av vard som erbjuds.

Leva med CF — vlogg som Cajsa Olsson driver och som Fonden Citronfjdrilen ar med och stodjer. Det
kdanns valdigt viktigt att vi som sjalva har CF berattar hur det ar att leva med sjukdomen. Darfér var
det med entusiasm Fonden Citronfjarilen sa ja till att stodja Cajsa Olssons Youtubekanal, Leva med CF
dar hon berattar hur det ar att leva med CF, allt det innebdr med sjukhusbesok, traning, vardag och
folja hennes behandling med Orkambi.



May - CF Awareness Month - Maj dr den manad som hela varlden uppmarksammar cystisk fibros och
sa dven Fonden Citronfjarilen pa vara sociala medier. | ar intensifierades under maj manad var JA till
Orkambi-kampanj.

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 &r att ta stallning.

Att leva istdllet for att 6verleva med Cystisk fibros

”Att leva istéllet fér att dverleva 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 fran Linneuniversitetet dar Fonden Citronfjarilen hjalpte till att na ut med forfragan till
deltagarna till studien. Valdigt bra fragestallningar som tar upp sadant som Fonden Citronfjarilen
aven vill belysa. Hur viktigt det ar att vi blir sedda som de personer vi ar med vara behov och kénslor
och inte se oss som bara en sjukdom. .

Sjukdomens symptom &r olika fran person till person och viktigt att varden anpassas efter varje
individs behov for att ratt vard ska kunna ges. Individuell vard, delaktighet och bra bemétande
onskas av sjukvarden da det bidrar och framjar var livskvalité.

”Sjukvarden och omgivningen behover fa redskap till att mojliggora ett liv med livskvalité som
innefattar bade den fysiska och psykiska halsan for att kunna minska lidande och majliggéra en vard
som innefattar manniskan som helhet. Darfor ar det viktigt att undersoka genom manniskors
erfarenheter vad sjukvarden och omgivningen kan gora for att maojliggora

livskvalité nar man lever med CF.

Stort tack till Evelina och Marina att ni valt detta viktiga amne, vars resultat skulle kunna overforas till
sjukvarden gallande vad som bidrar till livskvalité. Vi vill dven tacka till insamlingen ni gjorde till
forman for Fonden Citronfjarilen.

KAMPAN!I - JA TILL ORKAMBI

Fonden Citronfjarilen startade kampanjen JA till Orkambi for att uppmarksamma vart behov av
lakemedlet Orkambi och kommande mediciner och satta press pa beslutsfattarna. Férhandlingarna
mellan Vertex och TLV hade redan pagatt i mer dn tva ar och under denna tid hade cf:are dott, vi
kande att det fanns ingen tid att férlora.

Orkambi ar ett lakemedel som bromsar sjukdomsférloppet och ar godkant och tillganglig i andra
lander, men svenska patienter far inte tillgang till den pa grund av utdragna férhandlingar mellan
Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV), forhandlingsgruppen och lakemedelstillverkaren
Vertex.

Det var av ytterst vikt for oss att det skulle bli ett ja hos TLV och ddrmed statligt finansierat sa att alla
skulle fa tillgang till Orkambi. En arbetsgrupp bestaende av cfare och anhériga drev och jobbade
intensivt med kampanjen under varen, bestaende av: Agneta Attar, Alexandra Svanberg—Lund, Bibbi
Goldea, Lisa Alexandersson, Madeleine Witt och Richard Kennett.



Aktiviteter:

Twibbon — med texten JA till Orkambi pa Facebook

Pressmeddelande - till socialministern, Tandvards- och lakemedelsformansverket, TLV,
Sveriges kommuner och landsting, SKL, landstingspolitiker, lakemedelsrad, RfCF
lokalféreningar, RfCF foérbundet, Vertex. Media, tv och tidningar. ”Cystisk Fibros patienter
riskerar att do i vantan pa beslut av TLV”

MOD uppmarksammar och stodde var kampanj genom att dela tva av vara inlagg.
Expressen - intervju med Frida Jonsson Ceder med lank till oss - Ids denna artikel, lika aktuell
idag som for ett ar sedan. Stod ocksa Fonden Citronfjarilen som aktivt jobbar for att TLV
(Tandvards —och lakemedelsformansverket) ska fatta det livsviktiga beslut som kommer
radda sa manga manniskor.

FAQ om Orkambi -skrev vi och delade pa vara sociala medier och hemsida till patienter,
allmanhet, anhoriga och media.

Debattartikel i SVD nattidning- som vi skrev och gick ut med den tillsammans med
Riksforbundet Cystisk Fibros i Svenska Dagbladet om den extrema situation som Cystisk
Fibros-sjuka i Sverige befinner sig i.

Nyhetsmorgon TV4 - dar Bibbi Goldea och Alexandra Svanberg Lund fran Fonden
Citronfjarilen pratade om Cystisk fibros, bromsmedicinen Orkambi och TLVs kommande
beslut.
Nyheterna TV4 - dar Lisa Alexandersson fran Fonden Citronfjarilen Ordférande och Lena
Hjelte, overlakare vid cystiskt fibroscentret vid Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge
intervjuas om Orkambi.
Goteborg ETC - Agneta Attar ” Hon kampar for att fa medicinen godkand”
Den 14 juni hélls tillsammans med Riksférbundet Cystisk Fibros en manifestation utanfor
TLV:s kontor i Stockholm, dar beslutet skulle tas. Tillsammans med Johan Mostrém,
ordférande i Riksforbundet Cystisk Fibros, 6verlamnades patientberattelser och -vadjanden
till TLV:s generaldirektor Sofia Wallstrom.

Beslut kom senare under dagen att Orkambi blev godkant och ingar i
hogkostnadsskyddet fr o m 1 juli 2018.
Dagens Medicin- "Beskedet valkomnas pa Riksférbundet cystisk fibros, som tillsammans med
Fonden Citronfjarilen drivit kampanj for ett "ja till Orkambi".
Pressmeddelande 16 juni - Ett gladjande JA till Orkambi
Fonden Citronfjarilens kampanj gav resultat - JA TILL ORKAMBI blev verklighet i Sverige.
P4 Vasterbotten - intervju med Lisa Alexandersson ordférande for Fonden Citronfjarilen
"Lakemedel for att bromsa den arftliga och medfédda sjukdomen cystisk fibros ska nu inga i
hogkostnadsskyddet. Lisa Alexandersson, grundare till fonden Citronfjarilen kdnner antligen
hopp for framtiden"
Vasterbottens Kuriren - intervju med Lisa Alexandersson. Fonden Citronfjarilen har kimpat
hart for att Orkambi ska inga i hogkostnadsskyddet - ett lakemedel som bromsar sjukdomen
cystisk fibros. Och under sommaren kom det gladjande beskedet.
— Nu ser framtiden ljus ut, sager fondens ordférande Lisa Alexandersson som nyss har borjat
ta medicinen.

Att kampanjen blev sa lyckad och nadde sa manga berodde pa stor del till de tre informationsfilmer
som Fonden Citronfjarilen producerade dar vi fick se enskilda personer berattade just deras behov,



langtan och hopp att fa den livsviktiga lakemedlet Orkambi och Vertexportfoljen. Dessa filmer fick
over 300 000 visningar.

| forsta filmen berattar Anna Ekenberg som ar 23 ar hur Cystisk Fibros paverkar hennes liv och vad
Orkambi skulle betyda for henne.

Andra filmen far vi traffa Alexandra som dr mamma till Harry 5 ar med Cystisk fibros.
Tank dig att ditt barn ar fodd med en obotlig sjukdom. Tank dig att det kommer ett ldakemedel som
hjalper. Men ditt barn far det inte".

| sista och tredje filmen berattar Lisa Strandberg som har Cf och ar mitt uppe i familjelivet att hennes
storsta drom ar att sonen Fred ska fa ha sin mamma kvar.
Halften av de som dor i Cystisk Fibros i Sverige ar 39 ar eller yngre. Lisa Strandberg ar 36 ar.

Sammanfattningsvis var “Ja till Orkambi” en oerhort lyckad kampanj. Vi var manga som har arbetat
hart for att fora fram vilken allvarlig sjukdom Cystisk fibros &r och hur brattom det &r att fa tillgang till
Orkambi. Vi vill tacka alla som har arbetat med kampanjen, som har delat inlagg i sociala medier och
stottat oss pa manga olika satt.

STOD TILL DE MED CF OCH PCD

Fonden Citronfjarilen jobbar ocksa genom att stotta alla som kontaktar fonden via mail, telefon mm.
| ar har det inkommit flera fragor rérande medicinen och behandling med Orkambi, tillgang och
fragor rérande kampanjen. Vi har dven hjalpt svenskar som bor utomlands men fragor och
funderingar kring varden i Sverige.

INSAMLING

Fondens insamling sker genom facebook, swish, bankgiro och var shop.

Pa facebook kan man starta en privat insamling dar man vaéljer 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.

Golf for CF

For andra 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 tryckte vi upp
kepsar och peggar med Fonden Citronfjarilens logga och salde dven vara armband.

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.

| ar tillkom en nya produkt, underbara érhangen formade som en fjarilsvinge designade exklusivt for
Fonden av Malena Ringsell.

Vi har dven haft flera som saljer vara armband i sina butiker eller privatpersoner som engagerat sig
och salt vara armband.

BIDRAG DELAS UT
Fonden Citronfjarilen delar tva ganger per ar ut bidrag till traningsredskap eller gora 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 géra sin livsviktiga behandling och bibehalla
motivationen.

Vi fick in flera ansdkningar varav sex stycken beviljades. Forsta utdelningen i maj delades bidragen
delas ut av och i samarbete med Riksférbundet Cystisk fibros RfCF.

Vid andra utbetalningstillfallet 1 november bérjade Fonden férutom att bevilja dven dela ut bidragen
vilket vi kommer att gora fortsattningsvis.

Vi har bara delat ut under tva ar men redan kunnat gora skillnad fér 15 personer med bidrag till
klatterstallning, cykel, traningskort mm. Vi ser med gladje hur dessa bidrag gor skillnad och far manga
fina tack och halsningar av mottagarna.

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. Da manga ar infektionskansliga och luftvagsinfektion eller lunginflammation
kan vara livshotande, tvingas man ofta trdna hemma. Det stéller krav pa enkla men livsviktiga
traningsredskap i hemmet. Nar du skdnker en gava till oss hjdlper 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



