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6 barn
varje dag

fods med hjartfel i Sverige




Hjartebarnsfonden
vill paverka fler

Varfor finns vi? En sa tillsynes sjalvklar fraga och sa
allmanmansklig dito kraver dnda ett bra svar. Sedan 2020 har vi
pa Hjartebarnsfonden haft det som mal, att analysera behovet
av oss och forbattra vara effekter. Med andra ord, att forbattra
kvaliteten pa vara insatser och samtidigt ge fler maojligheter att
fa del av arbetet.

Det har ar ingen latt match, och med pandemin bakom oss vet
vi ocksa vilken skor miljo vi verkar i. Men nu satsar vi framat och
forsoker utveckla var verksamhet. Vara planer for 2023 borjar ta
form och idéerna ar manga, kontaktnaten utvidgade och siktet
ar installt pa en forbattring pa flera plan.

2021 var inte vart basta ar. Men vi satsar framat och langtar
efter att utveckla var verksamhet.

Varfor finns vi? For att ingen ska lida av ett medfott hjartfel.

Linda S\undberg

Generalsekreterare Hjartebarnsfonden
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Hjartebarnsfonden
som orgahnisation

Hjartebarnsfonden ar en ideell funktionspolitisk intresseorganisation
som har till uppgift att utéva verksamhet med ledning av kongressen
antagna malsattningsprogram att arbeta for medlemmarnas intressen
i hela landet och darmed verka for stod, information och paverkan.

Hjartebarnsfonden bestar av:

« 13 medlemsforeningar - varav Hjartebarnsfonden GUCH (fér vuxna
med medfddda hjartfel) ar rikstackande.

« Drygt 5500 medlemmar (familjer och enskilda).

* Fondens kansli har fyra anstallda i Stockholm.

W<

&

HJARTE
BARNS
FONDEN



"Ingen ska lida av

ett medfott hjartfel”

Var vision ar att ingen ska lida av ett medfott hjartfel, varken du som ar
direkt drabbad eller anhoriga. Hjartebarnsfonden finns dar for barn,
unga, vuxna och familjer.
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Verksamhetsmal

Det har ville vi astadkomma 2021

*Gora Hjartebarnsfonden kand for alla berorda av medfodda
hjartfel och for allmanheten, oka kunskapen om medfddda
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.
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Sa paverkar vi

Vara metoder och totala kostnaden.

* Forskning och utveckling
» Paverkan

» Stod

* Lager

* Evenemang

Hjartebarnsfondens verksamhetskostnader
for 2021 ar 13.755.895 kronor.
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1: Gora Hjartebarnsfonden kand for alla berorda av medfodda hjartfel
och for allmanheten, oka kunskapen om medfodda hjartfel.

Verksamhetsmal 2019-2021

hjartebarnsfonden

1,448 inlagg 5,244 foljare
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Hjartebarnsfonden
Ideell organisation
Har hittar du lanken!

LYPLYL Hjartebarnsfonden

|inktr.ee/hjartebarnsfonden Sex barn om dagen fods med hjartfel
Fundraising - Stockholm, - - 427 followers

FONDEN
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Vi har konstant okat antalet foljare pa sociala medier, framst Instagram, Facebook och Linkedin.

Pa instagram okar vi stadigt. Linkedin som mer vander sig till professionen och sponsorer har
under 2021 borjat ta fart, vi ser fram emot storre rackvidd under 2022. Facebook ar var storsta
kanal just nu, dar ar rackvidden allt storre. Manga av vara dialoger med medlemmar sker ocksa i
de flertalet slutna grupper om hjartebarn som startats pa Facebook.

Vi har haft flera lyckade PR-kampanjer och stor synlighet runt kampanjen Heartbeats och senare
pepparkaksformerna till jul.
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2: Utveckla forskning- utveckling- och enskilda bidrag

Verksamhetsmal 2019-2021

* Vi gjorde ansokningarna digitala och mer tillgangliga.

* Forskningsbidrag: Vi sokte upp forskare och lakare for att bland annat
informera om vart forskningsbidrag. Av inkomna 9 ansokningar beslutade
forskningsradet att 7 fick bidrag pa totalt 4.333.300 kronor.

» Aven utvecklingsbidrag och enskilda bidrag till privatpersoner har blivit lattare

att soka med hjalp av det digitala verktyget, och det marks i antalet
ansokningar.
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3: GUCH-fokus

Verksamhetsmal 2019-2021 ~Barn

GUCH —

* GUCH ar en forkortning for vuxna med medfodda hjartfel. For den har
malgruppen anordnade vi ett nytt lager, delvis pa grund av pandemin. Det som
gick att genomfora med de restriktioner som radde blev det ett vandringslager.

» Videlade ocksa ut 5 forskningsbidrag till GUCH-forskning, till en summa av
3.055.050 kronor.
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4: Utveckla befintliga samt skapa nya lager och motesplatser
Verksamhetsmal 2019-2021

Skulle du rekommendera lagret till ndgon annan som har medfé6tt hjartfel?
8 svar

"Ja, jag fick det stodet jag behovde.
Aven mina fragor innan lagret besvarades
snabbt pa mejl vilket var tacksamt.”

@ Absolut! . . .. "
® Nej Gillar fjallen, vandring, traffa andra guchare

"Alltid kul med lager och traffa andra Guchare.
Extra kul med vandringen och miljoombytet
dwn langa resan innebar.”

« Skapade ett nytt vandringslager for GUCH, pa grund av pandemin och de restriktioner och

risker som gallde kunde vi inte genomfdra andra tankta lagren. Det nya GUCH-lagret visade sig
vara en bra grund for nagot nytt.

| en enkat till lagrets 11 deltagare svarar 8 av 8 att de absolut skulle rekommendera lagret till
nagon annan.

170.370 kronor gick till GUCH-lagrets andamal.
Lagret hade 11 deltagare, vuxna med medfodda hjartfel, och 3 ledare.
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5: Skol- och utbildningsfokus
Verksamhetsmal 2019-2021

« Pa grund av pandemin hade vi svart att genomfora arbetet pa skolor och
informationsmoten. | stallet fokuserade vi pa bytet av forenings- och
medlemssystem till ArcMember.
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6: Vidareutveckla rutiner och samarbete inom organisationen

Verksamhetsmal 2019-2021

* Med hjalp av byte av medlemssystem till ArcMember, for att tillgodose
de behov som fanns i foreningarna blev aven foreningskommunikationen
mer digitaliserad och foreningar och medlemmar mer sjalvgaende.
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* | samarbete med volontarer och opererande barnhjartavdelningarna i Lund och Goteborg
arrangerar vi myskvallar med pizza, glass och godsaker. Allt for att gora sjukhusvistelsen

sa lattsam som mojligt.

« Haller foredrag och informerar pa skolor och andra institutioner for att sprida kunskapen
om var vanligaste medfodda missbildning, som paverkar hela livet. Ocksa for att skydda

hjartebarnens globala mal om ratten till utbildning for alla.
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2000 barn per ar

Hjartfel ar den vanligaste missbildningen bland nyfodda barn.



