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Ingen ska lida av ett medfott hjartfel.

September 2023



Ungefar
450 barn
hjartopereras



Cirklarna vi soker

Varje ar far foraldrar till 2000 barn veta att just deras barn har
hjartfel. Ett trasigt barnhjarta forandrar allt.

Vi pa Hjartebarnsfonden gor vad vi kan for att underlatta livet

forde ¢

rabbade familjerna. Vi stddjer med ekonomiska bidrag

och rac

givning, vi paverkar samhallets institutioner for att bl

battre platser for de drabbade. Vi stodjer forskningen om
medfddda hjartfel. Under 2022 inledde vi 100 nya samarbeten
med foretag som stottar Hjartebarnsfonden. Om de sedan
informerar sina anstallda och kunder sa ar majligheterna
enorma. Det ar de cirklarna vi hoppas na, da kan en liten

organis

ation som var bli stor.

Ett trasigt barnhjarta forandrar allt. Och vi gor vad vi kan for att
lindra effekterna.

Linda S

undberg

; ,/ ,/ ’.‘_

Generalsekreterare Hjartebarnsfonden

Foto: Dayfotografi
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Hjartebarnsfonden som organisation

Hjartebarnsfonden ar en ideell
funktionspolitisk intresseorganisation som
har till uppgift att utova 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
medfodda hjartfel) och foreningen
#Forallabarnpalistan ar rikstackande.
5.152 medlemmar (familjer och enskilda).

Fondens kansli har fyra anstallda i Stockholm.
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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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Det hér ville vi 4stadkomma 2022

3 éﬁ_ Gora Hjé‘rtébarrgsfonden kand for alla berorda av medfodda hjartfel
| ~och for allmanheten, 6ka kunskapen om medfodda hjartfel.
A
Utveckla forskning- och enskilda bidrag. y Y
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Sa paverkar vi

Vara metoder och totala kostnaden. > v W
. . .
» Forskning och utveckling W
v
» Paverkan ‘
- Stod
» Lager

* Evenemang

Hjartebarnsfondens verksamhetskostnader for 2022
ar 13.033.841 kronor.
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1: Oka kdinnedomen om Hjirtebarnsfonden och medfédda hjartfel samt starka

Hjartebarnsfondens varumarke
Verksamhetsmal 2021-2023 T

Har ar CHD-4 - varldens forsta
trummaskin med medfott hjartfel
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hjartebarnsfonden

: ,\\’ ) 1,448 inlagg 5,244 foljare <
J BARNS Hjartebarnsfonden A BARNS
FONDEM Ideell organisation

34,
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Har hittar du lanken! HJARTE

- \‘\ @ \ @ \’\ Hjérteba rnSfonden E(A)ﬁBEN . oo Varldens forsta trummaskin med hjartfel lanseras idag av Hjartebarnsfonden. Den
. - ) s . Hla rteba rn Sfonden 29 september &r World Heart Day, eller varldshjartdagen pa svenska. En dag for att
I|nktr.GG/hjartEbarnSfonden Sex barn om dagen fods med hjartfel L . uppméarksamma hjartfel bland stora och sma. Bakom trummaskinen med hjartfel
Fundraising - Stockholm, - - 427 followers 9,6 tn foljare - 126 foljer stér teenage engineering och Love Hultén.

LAS MER

Vara sociala kanaler vaxer stadigt och ar en viktig del i vart arbete for att 6ka kannedomen.

Pa instagram okar vi stadigt. Linkedin som mer vander sig till professionen och sponsorer har under 2022 blivit en viktig plattform
for foretagskommunikation. 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 dven startat en Tiktok-kanal
for att utforska rackvidden dar.

Vi paborjade en PR-kampanj med en trummaskin (CHD-4) i september med ljudet fran fyra barn med hjartfel och salde
pepparkakshjartformar till jul. Bada i samarbete med Abby World.
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2: Verka for en rattvis och jamlik vard for alla med medfédda hjartfel

Verksamhetsmal 2021-2023

+ Foreningen #Forallabarnpalistan blev efter kongressbeslut 2022 en del av Hjartebarnsfonden. Darmed starkte vi
paverkansarbetet kring en rattvis vard runt organdonationsfragor.

» Genom att vara medverka i SNIF (Svenskt natverk for information och fosterdiagnostik) paverkar vi arbetet for tidig upptackt
av barn med medfddda hjartfel.

» Vi ar med i Swedcon (nationellt register for medfodda hjartfel) dar vi arbetar med paverkan runt kvalitetssakring och
registrering av barn och vuxna med medfodda hjartfel.

« Vi arrangerade digitala forelasningar under februari, for att oka kunskapen for profession och allmanhet.

» Vi besoker sjukhus under aret, med sarskilt fokus pa de opererande enheterna i Lund och Goéteborg. Dar vi kommunicerar om
belaggning, koer och vard.

» Videltog i framtagandet av uppfoljningsprogram for barn med medfodda hjartfel.
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3: Verka for en rattvis och jamlik skolgang for alla med medfédda hjartfel

Verksamhetsmal 2021-2023

» Vi har uppdaterat och kommunicerat information till skolbarnsforaldrar via sociala medier och brevutskick om hur de kan gora
skolgangen battre for elever med medfddda hjartfel.

» Vi har besokt skolor for att ge stod och information om hur man kan stotta kring personer med medfodda hjartfel.

» Generalsekreterare Linda Sundberg tar emot samtal till kansliet och ger stod i fragor om skolgang.

GOD UTBILDNING
FORALLA
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4: Verka for att bli den sjalvklara finansiaren for forskning och utvecklingsprojekt kring
medfodda hjartfel

Verksamhetsmal 2021-2023

* Under 2022 satte vi en kommunikationsplan for att fa in ansokningar till forskningsbirag. Under hosten kom det in
rekordmanga ansokningar. Av 16 ansokningar om bidrag for forskning kring medfédda hjartfel beviljades slutligen 11

ansokningar stod.

Totalt 2.850.000 kronor delades ut till 11 olika forskningsprojekt.
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Hjartebarnsfonden

Ovriga aktiviteter

» Volontarverksamheten i Lund och Goteborg fortsatte och vi paborjade ett nytt samarbete med Karolinska
sjukhuset/Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.

» Vigenomforde Walk4Life for forsta gangen. Ett insamlings- och kdinnedomsevent dar malet 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 nara 100 nya foretagssamarbeten.

» Vi salde “perfekta hjartan” (pepparkaksformar) under var julkampanj. Salde totalt cirka 500 stycken.

« Vigenomforde 5 lager for med totalt cirka 70 deltagare till en total kostnad av 1.331.421 kronor.
e Prova pa-lager e Nordiskt lager e Ridlager e Sjosportlager e Guch vandringslager
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2000 barn per ar

Hjartfel ar den vanligaste missbildningen bland nyfodda barn.



