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Vad vill Hjartebarnsfonden uppna?

Hjartebarnsfonden vill gora livet béttre for hjartebarn och deras familjer och narstaende. Det gor vi
genom att:
e Pdverka och utveckla bl a vard, omsorg, stédfunktioner, skola, habilitering och
forsakringskassa.
e Bilda opinion hos allménhet och beslutsfattare
e Arrangera lager och motesplatser

Vart mal ar att alla barn med hjartfel ska 6verleva och uppleva en god livskvalité med en fungerande
livssituation. Vi vill att barnen ska fa tidig diagnos, bdsta medicinska behandling och
omhandertagande oavsett var de bor i landet. Vi vill att barnen ska 6verleva sina féraldrar.

Hjartebarnsfonden vill skapa forutsattningar for att vuxna med medfédda hjartfel ska kunna leva ett
sjalvstandigt liv. Hjartebarnsfonden vill darfor att vuxna med medfodda hjartfel skall vara
vélinformerade om sitt hjartfel och de konsekvenser som hjartfelet kan féra med sig samt fa stdd och

mojlighet att traffa andra vuxna som lever med hjartfel.
“Vi arbetar aktivt for att 6ka kunskapen om medfoédda hjartfel”

Hjartebarnsfonden vill att forédldrarna ska vara trygga och vélinformerade om barnens hjartfel och
deras livsvillkor. Vi vill ocksa att barnen skall fa anpassad information och fa stod i att ldra sig att
hantera sin sjukdom pa ett bra satt. Vi vill skapa forutséattningar for féraldrar att vara bra foraldrar i
vardagen. Genom ett sadant stéd kan de ocksa bli battre rustade for att lata barnen frigéra sig och
Idta barnen bli sjalvstandiga individer.

Hjartebarnsfonden vill med sitt stod till forskning uppna en battre medicinsk behandling, ett battre
omhéandertagande i varden och 6kat psykosocialt stdd till drabbade familjer. Ge ekonomiska lattnader
till familjer vid langvariga sjukhusvistelser och som begravningsstod fér de som mist sitt hjartebarn.
Genom lagerverksamhet ge hjartebarnsfamiljerna 6kad kunskap och méjlighet till att hantera sin
situation i vardagen. For hjartebarnen vill vi ge mojlighet att prova pa aktiviteter dar barnen kan trana
upp fysisk styrka och sjalvfortroende for att darigenom 6ka deras sjalvstandighet.

Hjartebarnsfondens mal pa tre ars sikt ar att 6ka bidragen till forskning och utveckling, 6ka stodet till
familjer genom att fler ska fa mojlighet att delta i aktiviteter. Vara motesplatser och var
lagerverksamhet &r i standig utveckling for att stdrka vara medlemmar och méta deras behov. Vi
arbetar aktivt for att 6ka kunskapen om medfodda hjartfel genom information och utbildning.
Dessutom ska alla hjartebarn, vid behov, fa tillgang till habilitering. Vi arbetar ocksa for att alla barn
med hjartfel ska fa en skolsituation som &r anpassad till deras behov och mojlighet. Utdver ovan
arbetar vi for att synliggora de med medfédda hjartfel i samhallet och 6ka kunskapen hos allménheten
om medfodda hjartfel.

I vilket organisatoriskt sammanhang verkar Hjartebarnsfonden i?

Hjartebarnsfonden, med séte i Stockholm, bestar av en central styrelsen och 13 regionala foreningar
som omfattar samtliga lan i Sverige.

Hjartebarnsfonden dr medlemmar i Funktionsréatt Sverige och driver tillganglighets- och
rattighetsfragor for barn med funktionsnedsattning. Vi finns representerade i dels regeringens LSS-
utredning, som en del i Funktionsratt Sveriges referensgrupp samt i Socialstyrelsens projekt kring
samordning av insatser for barn. Hjartebarnfonden innehar 90-konto fran Svensk Insamlingskontroll
och ar medlemmar i GIVA Sverige.



Hjartebarnsfonden ingar i ett nordiskt samarbete kring gemensamma fragor och ar delaktiga i ett
internationellt samarbete med andra patientorganisationer inom omradet medfodda hjartfel, ICHL
international congenital heart leader. Vi &r ocksa medlemmar i den europeiska organisationen ECHDO
dér vi driver funktionshinderfragor av internationell natur.

Hjartebarnsfondens strategier for att uppna malet

Hjartebarnsfonden verkar for personer fodda med eller under barndomen forvarvade hjartfel och deras
narstaende.

Vi arbetar med stdd, information och paverkan.

Stod Hjartebarnsfonden anordnar anpassade barn- och ungdomsléager, lager for familjer med
hjartebarn i och konferens for vuxna fédda med hjartfel. Vi har dven samarbete dver de nordiska
granserna. Hjartebarnsfonden utbildar engagerade medlemmar och fortroendevalda som ett
personligt stod till hjartebarnsforaldrar runt om i landet. Samtal i stodjande syfte ges av dessa
personer och Hjartebarnsfondens personal. Foreningarna arrangerar kontinuerligt stodtraffar runt om i
landet.

Ekonomiskt stod ges till forskning och utveckling och till enskilda familjer som stod till bl a
merkostnader vid langvariga sjukhusvistelser, stod till begravningskostnader eller aktiviteter i
habiliterande syfte.

Information ges via fortroendevalda och de tidigare utbildade personerna som namnts.
Hjartebarnsfonden deltar och informerar olika professioner inom sjukvard, tandhélsa och skola om
hjartebarnens livsvillkor. Vi sprider ocksa information genom tidningen Hjartebarnet, via var hemsida,
sociala medier och genom deltagande pa kongresser, professionsmaéssor i Sverige och utomlands.

Paverkan bedrivs gentemot makthavare och politiker for att forbattra sjukvard och livsvillkor for barn
och vuxna med medfddda hjartfel och deras narstaende.

Vilken kapacitet och vilket kunnande Hjartebarnsfonden har fér att uppna malet

Hjartebarnsfonden har 5 anstéllda som arbetar med omradena stdd, information/kommunikation,
paverkan och insamling. Vi har nara 200 aktiva medlemmar i styrelser och kontaktpersoner som
arbetar med den lokala foreningsverksamheten runt om i landet. Dessutom har vi kontaktpersoner
som stodjer familjerna som befinner sig pa sjukhusen i Géteborg och Lund, vilka &r de tva sjukhusen
som genomfor hjartoperationer pa barn i Sverige.

Externa resurser ar barn- och familjenatverket inom Funktionsréatt Sverige och samarbetet med Ronald
McDonald Hus i Goteborg och Lund. Dessutom finns ett ndra samarbete med hélso- och
sjukvardspersonal pa barnhjartmottagningar och GUCH-mottagningarna i landet och de opererande
enheter som &r en resurs i vart malarbete.

Hjartebarnsfondens forskningsrad, bestar av tva professorer och en docent verksamma inom
omvardnad och medicinisk vetenskap samt en foréldrarepresentant. Radet bedomer
forskningsansokningarna och fungerar dven som en resurs i fragor av medicinsk karaktar och vid
omvardnadsfragor.

Hur vet vi att Hjartebarnsfonden gor framsteg?

Hjartebarnsfonden far dterkommande aterkopplingar frdn medlemmar och professionen pa vikten av
det arbete Hjartebarnsfonden utfor.



Genom de kvalitetsregister vi har tillgang till foljer vi utvecklingen kring barnhjartkirurgin och
behandlingsresultaten.

Forskningsbidrag och utvecklingsbidrag utdelas med krav pa aterrapportering i form av
forskningsrapporter och/eller ssmmanfattning av nytta for bidraget.

Alla lager och traffar anordnas av anstélld personal tillsammans med deltagande ledare fran
Hjartebarnsfonden. Genom enkéter utvarderas alla Iager och utbildningsinsatser och ddrigenom bade
kvalitetssakrar och utvecklar vi verksamheten.

Ombud fran Hjartebarnsfondens lokala foreningar samlas till féreningsforum minst en gang mellan
varje kongress dar verksamheten utvarderas och planeras vidare. Verksamheten foljs I6pande upp i
Arbetsutskott som &r forberedande forum infér styrelseméten. Styrelsen tréffas minst 6 ganger per
ar.

Hjartebarnsfonden foljer ett antal verksamhetsspecifika nyckeltal for att &nnu tydligare kunna félja
utvecklingen av verksamheten internt och externt.

Vad har Hjartebarnsfonden astadkommit sa har langt?
Utover sedan tidigare pagaende och etablerad verksamhet har under aret nedan utforts.

Hjartebarnsfondens prioriteringar 2019-2021

Gora Hjartebarnsfonden kand for alla berérda av medfodda hjartfel och fér allmanheten, 6ka
kunskapen om medfodda hjartfel

« Utveckla forskning- utveckling- och enskilda bidrag

* GUCH-fokus

« Utveckla befintliga samt skapa nya lager och motesplatser
+ Skol- och utbildningsfokus

« Vidareutveckla rutiner och samarbete inom organisationen

Hjartebarnsfondens mal pa tre ars sikt ar att arbeta for att synliggora den stora gruppen som har
medfo6tt hjartfel. Vi arbetar aktivt for att 6ka kunskapen om medfodda hjartfel genom information och
utbildning. Dessutom ska alla hjartebarn, vid behov, fa tiligang till habilitering. Vi vill fortsatta dka
bidragen till forskning och utveckling, 6ka stddet till familjer genom att fler ska fa majlighet att delta i
aktiviteter. GUCH &r en védxande grupp som behover fa tillgang till réatt resurser for att fa ett sa rikt liv
som maijligt. Motesplatser och lagerverksamhet ar i standig utveckling for att starka
Hjartebarnsfondens medlemmar och mota deras behov. Vi arbetar ocksa fér att alla barn med hjartfel
ska fa en skolsituation som &r anpassad till deras behov och mojlighet.



Hjartebarnsfondens arbete 2020/2021
Stéd

Under 2021 har inga fysiska moten i form av storre sammankomster arrangerats. Daremot har en
okad motesaktivitet skett via olika digitala motesplattfomar, bade lokalt och nationellt. Genom okat
samarbete mellan foreningar och riksorganisationen kan Hjartebarnsfonden erbjuda medlemmarna
mer stod samt ta tillvara den inspiration och vilja till delaktighet och utveckling som finns hos de
engagerade.

Ldgerverksamhet

Hjartebarnsfondens lagerverksamhet har minskat vasentligt under 2020/21 pa grund av
coronapandemin.

Under perioden har tva lager genomférts, bagge riktade mot vuxna med medfott hjartfel, ett konferens-
och skidldger i Trillevallen varen 2020 samt ett vandringsléager i Are sommaren 2021. Sammanlagt
deltog 24 vuxna med medfodda hjartfel och 5 ledare pa lagerverksamheten 2020/21.

*Under normala férhallanden erbjuder Hjartebarnsfondsen foljande lager riktade till barn, ungdomar och vuxna med medfédda
hjartfel och deras narstaende:

.Konferens- och skidldger i Trillevallen for vuxna med medfott hjartfel
Prova-pa lager pa Bos6n

Sjosportlager for ungdomar pa Asso

Nordiskt ungdomslager

Ridldger for tonaringar pa Vedbéande i

E-sportlager pa Boson i

Volontérskap

Under 2020/21 tvingades Hjartebarnsfonden att till stor del pausa volontarverksamheten pa
sjukhusen i Lund och Géteborg pa grund av covid-19. Da nya restriktioner inférdes kunde
volontéarerna inte langre besoka barnhjartavdelningarna. Pa grund av detta miste Hjartebarnsfonden
nagra av de unga engagerade volontérerna. Malsé&ttningen &r att ateruppta volontarverksamheten sa
snart laget tillater och rekrytera nya krafter.

Insamling

Perioden inleddes med Hjartebarnsfondens stora satsning, Hjartebarnsmanaden, under februari 2020.
En mangd aktiviteter genomférdes bland annat en uppmarksammad streaming av en 4 manader
gammal pojkes hjartslag, som man som askadare kunde folja "live” pa digitala annonstavlor runt om i
landet pa Alla Hjartans dag. Eventet fick stor uppmarksamhet i media och bidrog dven med intékter till
kampen mot medfodda hjartfel. Under Hjartebarnsmanaden bidrog dven Folkspel med pengar och
synlighet d& man aterigen |at Sverigelottens intakter till del tillfalla Hjartebarnsfonden. Sparare i
Swedbanks Humanfond skénkte ocksa en avsevard summa till Hjartebarnsfonden under
kampanjmananden.



Coronapandemin paverkade insamlingsverksamheten negativt under varen och sommaren framst
genom att eventen som Hjartbarnsfonden ar férmanstagare till inte kunde genomfdras som ténkt. |
stéllet uppstod digitala event som genererade engagemang och intakter till verksamheten.

Nasta kraftsamling under 2020 skedde under september da fokus for aktiviteterna var riktade mot att
uppmarksamma vuxna som lever med ett medfott hjartfel. Mangder av gripande berattelser delades
stort i social medier. Den 29 september, pa Varldshjartdagen, sléapptes "Heartbeats” — en kampanjfilm
med avsikten att uppmarksamma kampen mot medfddda hjartfel. Filmen hade premiari TV4:s
Nyhetsmorgon men hade redan innan vackt uppmarksamhet och engagemang i media.
Hjartebarnsfondens insamling fick en rejal knuff framat tack vare "Heartbeats”, som &r en mycket
kénslosam och personlig tolkning om hur det &r att fodas och véxa upp med ett trasigt hjarta. Filmen
har nominerats och vunnit en rad prestigefyllda nationella och internationella utmarkelser.

Under Hjartebarnsmanaden i februari 2021 genomfordes en digital gala med kédnda artister i
samarbete med Stockholms Stad som fick stor spridning i sociala medier och drev bade insamling
och kdnnedom framat. Samtidigt genomférdes en "live”stream pa plattformen Twitch for att skapa
ytterligare engagemang och 6ka insamlingen.

Kommunikation

Hjartebarnsfondens kommunikation har under 2020/21 natt nya hojder. Genom samarbetet med
reklam/ PR byrén Abby Priest har en nyskapande och engagerande kommunikation lanserats som fatt
ett mycket positivt mottagande. P4 Alla hjartans dag uppmarksammade TV4s Nyhetsmorgon pa nytt
frdgan om medfédda hjartfel genom att bjuda in gdster med anknytning till Hjartbarnsfonden for ett
samtal. Under hosten féljdes fragan upp i bl a SVT:s Morgonstudion och TV4:s "Efter fem”, tack vare
det positiva gensvar som mott kampanjfilmen "Heartbeats”. Aven en méngd lokala medier éver hela
Sverige gjorde inslag om kampanijfilmen och dess budskap. Samarbetet med Abby Priest resulterade
dven i en nya annonspluggar samt en stor kampanj som syntes pa utomhustavlor 6ver stora delar av
Sverige, samt i dagstidningar och webb under arets sista veckor.

Hjartebarnsfonden stipendium 2020 tilldelades blivande barnkardiologen Erik Rask vid Lunds
universitetssjukhus for att han pa ett foredomligt satt férenar ledarskap och yrkeskunnande med en
varm kamratanda som synliggor och lyfter ungdomarna som deltar pa Hjartebarnsfondens lager.

Sociala medier och hemsidan Hjartebarnsfonden har under 2020/21 6kat sin narvaro pa olika
medieplattformar. Antalet foljare pa Facebook har 6kat fran 7290 foljare i borjan av 2020 till 8375
foljare i slutet av aret. Pa Instagram av antalet féljare 6kat med nastan 100 procent, till ndrmare 4000
foljare. Under 2020/21 har Hjartebarnsfonden lagt ut minst ett inldgg dagligen pa bade Facebook och
Instagram, samt borjat med regelbundna “stories” i bada kanalerna. Hjartebarnsfonden har modererat
kommentarsfalt och besvarat fragor snabbare, uppmanat till diskussion bland féljare och med avsikt
att skapa en kansla av gemenskap. Under 2020/21 har Hjartebarnsfonden &ven arbetat med
annonsering i sociala medier och blivit battre pa att definiera malgrupper for att fa 6kad effekt pa
annonsutfallet. Hemsidan www.hjartebarnsfonden.se har i samrad med webbutvecklare fatt en ny
layout med nya funktioner. Hemsidan har i genomsnitt ungefar 400 bestk per dag. Genomgaende &r
det kvinnor som dominerar bland besdkarna pa Hjartebarnsfondens plattformar for sociala medier.

Paverkan

Hjartebarnsfonden uppmarksammar brister i skolan for barn med medfédda hjartfel. Vi for en
kontinuerlig dialog med SPSM och Skolverket samt utbildar skolpersonal. Pa grund av ledande
befattningshavares sjukfranvaro samt coronapandemins konsekvenser for motesaktiviteter har
verksamheten inom omradet for utbildning varit starkt begransad under 2020.



Hjartebarnsfondens regelbundna néarvaro pa de opererande enheterna i Lund och Géteborg har kraftigt
inskrénkts pa grund av coronapandemin. Ett mindre antal aktiviteter har dock genomférts. Sommaren
2020 bjod Hjartebarnfonden inneliggande familjer pa RMD hus i Lund pa grillafton. Mycket uppskattat
av bade familjer och personal. Dessutom gavs en fin mojlighet till stéd for dem som befinner sig i en
svar situation och visar pa gemenskap som bjuds i Hjartebarnfonden. Under aret har dven pizzakvallar
genomforts pa avdelningarna for barnkirurgi i Lund och Goteborg

Styrelsen for Hjartebarnsfonden

Stockholm 2021-09-27



