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Effektrapport 2023
Ingen ska lida av ett medfött hjärtfel.



Ungefär 
450 barn 

hjärtopereras
Varje år i Sverige



Varje år får föräldrar till 2000 barn veta att just deras barn har 
hjärtfel. Ett trasigt barnhjärta förändrar allt.

Vi på Hjärtebarnsfonden gör vad vi kan för att underlätta livet 
för de drabbade familjerna. Vi stödjer med ekonomiska bidrag 
och rådgivning, vi påverkar samhällets institutioner för att bli 
bättre platser för de drabbade. Vi stödjer forskningen om 
medfödda hjärtfel. Under 2022 inledde vi 100 nya samarbeten 
med företag som stöttar Hjärtebarnsfonden. Om de sedan 
informerar sina anställda och kunder så är möjligheterna 
enorma. Det är de cirklarna vi hoppas nå, då kan en liten 
organisation som vår bli stor. 

Ett trasigt barnhjärta förändrar allt. Och vi gör vad vi kan för att 
lindra effekterna. 
Linda Sundberg

Generalsekreterare Hjärtebarnsfonden

Cirklarna vi söker
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Hjärtebarnsfonden är en ideell 
funktionspolitisk intresseorganisation som 
har till uppgift att utöva verksamhet med 
ledning av kongressen antagna 
målsättningsprogram att arbeta för 
medlemmarnas intressen i hela landet och 
därmed verka för stöd, information och 
påverkan. 

Hjärtebarnsfonden består av: 

13 medlemsföreningar - varav 
Hjärtebarnsfonden - GUCH (för vuxna med 
medfödda hjärtfel) och föreningen 
#Förallabarnpålistan är rikstäckande. 

5.152 medlemmar (familjer och enskilda). 

Fondens kansli har fyra anställda i Stockholm. 

Hjärtebarnsfonden som organisation



Vår vision är att ingen ska lida av ett medfött hjärtfel, varken du som är 
direkt drabbad eller anhöriga. Hjärtebarnsfonden finns där för barn, unga, 

vuxna och familjer.

”Ingen ska lida av 
ett medfött hjärtfel”



Det här ville vi åstadkomma 2022

•Göra Hjärtebarnsfonden känd för alla berörda av medfödda hjärtfel 
och för allmänheten, öka kunskapen om medfödda hjärtfel.

•Utveckla forskning- och enskilda bidrag.

•Utveckla befintliga samt skapa nya läger och mötesplatser.

•Vidareutveckla rutiner och samarbete inom organisationen.

Verksamhetsmål



Våra metoder och totala kostnaden.

• Forskning och utveckling

• Påverkan

• Stöd

• Läger

• Evenemang 

Hjärtebarnsfondens verksamhetskostnader för 2022 
är 13.033.841 kronor.

Så påverkar vi



1: Öka kännedomen om Hjärtebarnsfonden och medfödda hjärtfel samt stärka 
Hjärtebarnsfondens varumärke
Verksamhetsmål 2021-2023

Våra sociala kanaler växer stadigt och är en viktig del i vårt arbete för att öka kännedomen.

På instagram ökar vi stadigt. Linkedin som mer vänder sig till professionen och sponsorer har under 2022 blivit en viktig plattform 
för företagskommunikation. Facebook är vår största kanal just nu, där är räckvidden allt större. Många av våra dialoger med 
medlemmar sker också i de flertalet slutna grupper om hjärtebarn som startats på Facebook. Vi har även startat en Tiktok-kanal 
för att utforska räckvidden där.

Vi påbörjade en PR-kampanj med en trummaskin (CHD-4) i september med ljudet från fyra barn med hjärtfel och sålde 
pepparkakshjärtformar till jul. Båda i samarbete med Abby World.



2: Verka för en rättvis och jämlik vård för alla med medfödda hjärtfel

Verksamhetsmål 2021-2023

• Föreningen #Förallabarnpålistan blev efter kongressbeslut 2022 en del av Hjärtebarnsfonden. Därmed stärkte vi 
påverkansarbetet kring en rättvis vård runt organdonationsfrågor. 

• Genom att vara medverka i SNIF (Svenskt nätverk för information och fosterdiagnostik) påverkar vi arbetet för tidig upptäckt 
av barn med medfödda hjärtfel.

• Vi är med i Swedcon (nationellt register för medfödda hjärtfel) där vi arbetar med påverkan runt kvalitetssäkring och 
registrering av barn och vuxna med medfödda hjärtfel.

• Vi arrangerade digitala föreläsningar under februari, för att öka kunskapen för profession och allmänhet. 

• Vi besöker sjukhus under året, med särskilt fokus på de opererande enheterna i Lund och Göteborg. Där vi kommunicerar om 
beläggning, köer och vård.

• Vi deltog i framtagandet av uppföljningsprogram för barn med medfödda hjärtfel. 



3: Verka för en rättvis och jämlik skolgång för alla med medfödda hjärtfel

Verksamhetsmål 2021-2023

• Vi har uppdaterat och kommunicerat information till skolbarnsföräldrar via sociala medier och brevutskick om hur de kan göra 
skolgången bättre för elever med medfödda hjärtfel.

• Vi har besökt skolor för att ge stöd och information om hur man kan stötta kring personer med medfödda hjärtfel.

• Generalsekreterare Linda Sundberg tar emot samtal till kansliet och ger stöd i frågor om skolgång. 



4: Verka för att bli den självklara finansiären för forskning och utvecklingsprojekt kring 
medfödda hjärtfel
Verksamhetsmål 2021-2023

• Under 2022 satte vi en kommunikationsplan för att få in ansökningar till forskningsbirag. Under hösten kom det in 
rekordmånga ansökningar. Av 16 ansökningar om bidrag för forskning kring medfödda hjärtfel beviljades slutligen 11 
ansökningar stöd.

Totalt 2.850.000 kronor delades ut till 11 olika forskningsprojekt. 



Hjärtebarnsfonden
Övriga aktiviteter

• Volontärverksamheten i Lund och Göteborg fortsatte och vi påbörjade ett nytt samarbete med Karolinska 
sjukhuset/Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.

• Vi genomförde Walk4Life för första gången. Ett insamlings- och kännedomsevent där målet var att 95 deltagare i fyra 
olika team gick en del av pilgrimsvandringen till Santiago de Compostela. Insamlingen gav 1,6 miljoner kronor och vi fick 
in nära 100 nya företagssamarbeten.

• Vi sålde “perfekta hjärtan” (pepparkaksformar) under vår julkampanj. Sålde totalt cirka 500 stycken. 

• Vi genomförde 5 läger för med totalt cirka 70 deltagare till en total kostnad av 1.331.421 kronor.
● Prova på-läger ● Nordiskt läger ● Ridläger ● Sjösportläger ● Guch vandringsläger



2000 barn per år
Hjärtfel är den vanligaste missbildningen bland nyfödda barn.


