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Ingen ska lida av ett medfott hjartfel

Hjartebarnsfonden &r en religidst och partipolitiskt obunden intresseorganisation med
funktionspolitiska intresseomraden och har cirka 5 100 medlemmar i 13 féreningar med hela
Sverige som upptagningsomrade. Hjartebarnsfonden bedriver forenings- och
medlemsverksamhet samt insamling och innehar 90-konto.

Syfte och andamal

Organisationens d@ndamal &r att aktivt stddja, forbattra villkoren for personer med medfott,
eller under barndomen forvarvat, hjartfel och deras familjer. Hjartebarnsfonden ska ocksa
sprida kunskap och information samt skapa kontakt mellan personer drabbade av medfétt
hjartfel. Fonden har som @ndamal att anordna lager, ge bidrag till forskning och utveckling av
varden for hjartebarn samt ge ekonomiskt stod till enskilda drabbade familjer.

Foreningen har sitt sate i Stockholm. Hjartebarnsfonden ar en ideell férening.

Prioriteringar 2022-2023

Hjartebarnsfonden vill bli synlig hos alla berérda och 6ka kunskapen om medfodda hjartfel.
Vi vill utveckla forsknings-, utvecklings- och enskilda bidrag. Vi vill utveckla befintliga samt
skapa nya lager och motesplatser.

- Oka kdnnedomen om Hjartebarnsfonden och medfédda hjartfel samt stirka
Hjartebarnsfondens varumarke

* Verka for en rattvis och jamlik vard for alla med medfédda hjartfel

+ Verka for en réttvis och jamlik skolgang for alla med medfodda hjartfel



* Verka for att bli den sjalvklara finansiaren for forskning och utvecklingsprojekt kring
medfddda hjartfel

- Utveckla samt skapa nya motesplatser och event, for och till férman for, personer med
medfddda hjartfel

Hjartebarnsfondens mal pa tva ars sikt ar att arbeta for att synliggora den stora gruppen som
har medfott hjartfel. Vi arbetar aktivt for att 6ka kunskapen om hjartfel genom information
och utbildning. Vi vill 6ka bidragen till forskning och utveckling, 6ka stddet till familjer genom
att fler ska fa mojlighet att delta i aktiviteter. GUCH, vuxna med medfott hjartfel, ar en
vaxande grupp som behdver fa tillgang till ratt resurser for att fa ett sa rikt liv som mojligt.
Vara motesplatser och var lagerverksamhet ar i standig utveckling for att stéarka vara
medlemmar och méta deras behov. Vi arbetar ocksa for att alla barn med hjartfel ska fa en
skolsituation som ar anpassad till deras behov och méjligheter.



Vasentliga handelser 2022

Foreningen For alla barn pa listan som arbetar for att sprida kunskap om organdonation blev
en del av Hjartebarnsfonden. Foreningen For alla barn pa listan ar liksom foreningen GUCH
(Vuxna foédda hjartfel) rikstackande.

Under ar 2022 genomforde vi en stor variation av insamlingskampanjer dar vi riktade in oss
pa privata gavor och féretagsgavor, dels genom digitala kampanjer pa framst sociala medier
men ocksa fysiska traffar sdsom evenemanget Walk4Life som dgde rum under stora delar av
2022 pa flera orter i landet och slutligen i Spanien i september dar deltagarna vandrade till
Santiago de Compostela.

Under 2022 beslutade styrelsen efter forskningsradets rekommendationer att dela ut
2.850.000 kronor till elva olika forskningsprojekt utspridda éver hela landet. Forskning som
handlar om exempelvis reproduktiv och sexuell hdlsa hos personer med medfétt hjartfel, hur
man kan gora overgang fran ung till vuxen inom varden smidigare och hur fysisk traning med
enkammarhjartan ger effekt.

Under 2022 avslutade tre personer sina tjanster och vi rekryterade sedan tva nya personer.
Det har paverkade var externa kommunikation och arbetet med privat insamling. Bland annat
darfor redovisar vi minskade intékter fran viss privat insamling under 2022. Féljares
minskade intresse fér insamlingar pa plattformen Facebooks paverkar resultatet vasentligt.
Vi samlade in 444.827 kronor fran Facebook men hade budgeterat for 1 miljon kronor.
Daremot samlade vi in mer an budgeterat genom fysiska event sdsom Walk4Life och klarade
budget.

Strax innan aret var slut genomforde vi ocksa en enkatundersdkning bland medlemmar och
foljare pa vara sociala medier. Det kom in nara 100 svar dar man fick svara pa fragor om den
ekonomiska situationen och om att ha ett hjartebarn. | enkaten framgick det tydligt att
hjatebarnsfamiljer upplevde en 6kad utsatthet nu och att man haller hart i de pengar man
har. Nagra familjer berattade dessutom om att de hade cirka 10.000-30.000 kronor i
forlorade intdkter pa grund av sjukt barn eller vistelser pa sjukhus.



Hjartebarnsfondens arbete 2022

Stod

Fortroendevalda inom organisationen har funnits tillgangliga som en viktig resurs for
medlemmar i svara stunder, men ocksa for att dela positiva 6gonblick och framgangar med.
Under aret har ett féreningsforum agt rum.

Lager, traffar och andra aktiviteter arrangerade av Hjartebarnsfonden och dess féreningar
skapar gemenskap och ger trost och uppmuntran. Métesplatser i samarbete med
sjukvarden ger foraldrar information om olika behandlingsmetoder och kunskapsutbyte som
forenklar vardagslivet med hjartebarn. Hjartebarnsfondens fortroendevalda skapar
motesplatser och delar med sig av sina erfarenheter av att ha ett barn med hjartfel,
alternativt ha vaxt upp med hjartfel och av de kontakter som skapats darigenom med
sjukvarden.

Lagerverksamhet

Under 2022 genomfordes 5 olika lager for barn och
ungdomar och vuxna med totalt cirka 70 deltagare.
° Prova pa-lager

Nordiskt lager

Ridlager

Sjosportlager

Guch vandringslager

Volontarverksamhet

Under aret har Hjartebarnsfondens volontarverksamhet aterigen

1 startat upp pa barnhjartavdelningarna i Lund och Goteborg en mycket
uppskattad verksamhet. Var fikagrupp har dven aterstartat i Goteborg.
Vi har aven vid tillfalle erbjudit inneliggande barn i Stockholm
overraskningar i samband med storhelger. Vi har med tacksamhet fyllt
pa med matratter och glass i frysboxarna pa enheterna som
Hjartebarnsfonden disponerar till gladje for inneliggande hjartebarn
och deras anhoriga.

Insamling och kommunikation



Under stora delar av 2022 pagick ocksa Walk4Life som &r Hjartebarnsfondens stora event
for friskvard och insamling. Over 90 deltagare fran fyra olika lag deltog och tillsammans
samlade de in cirka 1,5 miljoner kronor till Hjartebarnsfonden. Infor 2023 har vi fortsatt
arbeta med projektet och planerar dven for en digital version av evenemanget. Vi arrangerade
dven Upplevelsedagen vid Bergs slussar i samband med Gota Kanals 100 arsjubileum i juli
2022. Det kom cirka 15.000 askadare och vi hade drygt 160.000 kronor i intakter.

Vi samarbetade dven med Hjartebarnsloppet som arrangerades pa Stadion i Stockholm
under marathonveckan och fick dver 100.000 kronor genom detta event.

Swedbank och Folkspel bidrog ocksa med storre summor under februari som ar den stora
insamlingsmanaden for Hjartebarnsfonden.

Cykelklubben Bike4Life samlade ocksa in 218.240 kronor under 2022.

Lagom till jul lanserades “Perfekta hjartan” efter
en idé 2021 av reklambyran och
samarbetspartnern Abby World, bestaende av
unika pepparkaksformar designade efter
teckningar som skickats in av hjartebarn éver hela
landet. De blev populéra i Hjartebarnsfondens
digitala julbutik dven i ar och salde 6ver 600
exemplar.

Hjartebarnsfondens stipendium delas ut till enskild person eller verksamhet som gjort nagot
med stor betydelse for barn, ungdomar eller vuxna med medfodda hjartfel. 2022 tilldelades



Guchmottagningen i Géteborg.

-
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Digitala medier

Hjartebarnsfonden har 6kat sin narvaro och spridning i sociala medier under 2022. Vi ser ett
stort fortsatt engagemang bland vara féljare dar manga delar vara inldagg och kommenterar.
Det ar berattelser om forskning, hjartebarn och deras familjer engagerar mest, men aven
uppdateringar om vad Hjartebarnsfondens volontérer gor pa avdelningarna ar uppskattade.
Antalet foljare pa Facebook har 6kat till drygt 9800 foljare i slutet av 2022. Pa Instagram har
antalet foljare okat till 5400 foljare i slutet av ar 2022. Pa Linkedin har Hjartebarnsfondens
sida blivit en tydlig avsandare med bra kontakt med sina cirka 550 foljare.

Hemsidan som har genomgatt en renovering har vi inte tydliga siffror fran under 2022, men
anledningen att vi inledde arbetet med att géra om hemsidan var att kvaliteten pa sidan
sjunkit och att sokbarheten pa verktyg som Google minskat for Hjartebarnsfonden. De basta
dragplastren vi hade var Hjartebarnsberéattelser under hosten 2022.



Paverkansarbete 2022

Halso- och sjukvard

Hjartebarnsfonden &r representerad i styrgruppen for SWEDCON. Under aret har vi dven
deltagit pa styrelseméten pa Ronald McDonalds hus i bade Géteborg och Lund.

Var volontarverksamhet kom igang under senvaren pa barnhjartavdelningen i Lund.
Volontarerna har tillsammans med inneliggande barn samt deras syskon bakat, pysslat och
spelat spel. Under aret har dven pizzakvallar genomforts pa Barnhjartavdelningarna i Lund
och Goteborg. Hjartebarnsfonden inledde ocksa samtal med barnhjartavdelningen i
Stockholm och medverkade ett par ganger for att forgylla vistelsen for de inneliggande
barnen pa Astrid Lindgrens barnsjukhus. Samtalen om hur vi ska férbattra aktiviteterna dar
fortsatter.



Hjartebarnsfonden och Agenda 2030

Hjartebarnsfondens arbete tar stod i Agenda 2030 for att uppna social, ekonomisk och
hallbar utveckling dar alla bidrag ar viktiga for att ingen ska lamnas utanfor. Var verksamhet
ryms framfoérallt inom nedanstdende malomraden:

3. God halsa och vialbefinnande
Hjartebarnsfonden arbetar for att ingen ska lida av ett medfott hjartfel.

4. God utbildning foér alla
Barn med medfodda hjartfel har ratt till en lika god utbildning som andra barn. Darfor arbetar
Hjartebarnsfonden med att utveckla skolan samt driver paverkansarbete inom omradet.

5. Jamstalldhet
Hjartebarnsfonden stravar efter jamstélldhet, dar det ska finnas plats for alla pa lika villkor.

10. Minskad ojamlikhet 4‘ "‘

Hjartebarnsfonden arbetar for en jamlik vard 6ver hela Sverige. ‘
AGENDA wilh

h,

Genom att standigt se over verksamheten och dess rutiner kan / ‘l‘

12. Hallbar konsumtion och produktion = 2']3[' =

Hjartebarnsfonden med hjalp av bland annat digitaliserade verktyg arbeta
pa ett mer hallbart satt.



Ekonomiskt stod till forskning och
utveckling som beviljades 2022

11 forskare fran hela Sverige har tilldelats forskningsbidrag fran Hjartebarnsfonden.
Gemensamt for alla forskningsprojekt som far stod ar att de fokuserar pa medfott hjartfel.

Beslut om vilka forskningsprojekt som ska tilldelas bidrag tas av Hjartebarnsfondens
forskningsrad bestaende av Mikael Dellborg, professor GUCH, Mats Synnergren,
barnhjartkirurg, Malene Jensen, medlemsrepresentant och Karin Tran Lundmark,
barnkardiolog.

Tillsammans delar forskningsprojekten pa 2.850.000 kronor fran Hjartebarnsfonden.

Anna Wikner - om effekten av muskelstarkande traning hos vuxna med enkammarhjarta.

Johanna Hlebowicz Frisén - Ishemic heartdisease in patients with congenital heart disease.

Frida Dangardt - UniPed -Nya diagnostiska metoder for kartlaggning av lungcirkulation och komplikationer fran
lymfssystem och lever, samt deras prognostiska véarde vid uppfoljning av barn med enkammarcirkulation.
Malin Berghammer - Kvinnor med medfddda hjartfel — intervention for 6kat stdd, 6kad kunskap och forbattrad
egenvard i samband med graviditet.

Eva Furunis - Graviditet vid medfott hjartfel — biomarkdrer, risker och prognos.

Nina Hakacova - Prediction of atrioventricular valve function after surgery using fluid-structure interaction for
planning interventions in children born with atrioventricular valve defect

Linda Ternrud - fatigue hos patienter med medfédda hjartfel.

Cecilia Kjellberg Olofsson - Vilken &r den basta behandlingen valvular aortastenos hos nyfédda? En nordisk
populationsbaserad studie.

Asa Burstrom - Information om reproduktiv och sexuell hilsa till ungdomar med medfédda hjartfel.

Markus Saarijarvi - Transfer from pediatric to adult care —Implementation of a person-centered transition
program for adolescents ith congenital heart disease: The STEPSTONES-Implement project.

Birgitta Svensson - Kan vi forbattra varden for barn med komplicerad hjartsjukdom infor hjartoperation genom att
integrera barnens och vardnadshavarnas upplevelser i omvardnaden?

Enskilda bidrag som beviljats 2022

Enskilda bidrag har under aret betalats ut till familjer for stod vid langvariga sjukhusvistelser,
stdd till hjartednskning, begravningskostnader och habiliterande aktiviteter. Den totala
summan blev 381.000 kronor. Betydelsen av detta bidrag ar fér manga familjer stort, inte
bara ekonomiskt utan ocksa genom kanslan av tillhdrighet och gemenskap.
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Samarbeten

Internationellt

Hjartebarnsfonden har ett samarbete med de nordiska landerna framst genom Nordiskt
ungdomsldger som genomfors varje ar, samt det Nordiska métet en gadng om aret.

Representation i andra styrelser och myndigheter

Hjartebarnsfonden ar representerad i styrelsen fér Ronalds Mc Donald hus i Goteborg samt i
Lund, samt i styrgruppen for SWEDCON. Generalsekreteraren medverkar ocksa i
Funktionsratt Sveriges olika samarbeten. Ordféranden ar senior president for AEPC.

Ovriga samarbeten

Genom féreningen For alla barn pa listan har Hjartebarnsfonden ett ndra samarbete med
Donationsregistret hos Socialstyrelsen och @mnar fortsatta bygga pa det for framtida
paverkansarbete.
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Ovriga hindelser

Kontroll och granskning

Hjartebarnsfondens verksamhet granskas av Svensk Insamlingskontroll som godkanner
barare av 90- kontona Plusgiro 900587-7 och Bankgiro 900-5877. Till verksamheten &r ocksa
ett swishkonto 9005877 kopplat. Hjartebarnsfonden ar medlem i Giva Sverige och publicerar
sin godkanda kvalitetskod pa hemsidan. Hjartebarnsfonden ar med pa Givarguidens gréna
lista, vilket visar for givare och vara samarbetspartners att Hjartebarnsfonden &r en
transparent organisation som uppfyller Givarguidens kriterier. Hjartebarnsfonden granskas
av fortroendevalda revisorer och av auktoriserad revisor Josefine Fors pa Grant Thornton.
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Medlemmar

Medlemmar 2022 Medlemmar 2021

5152 5529

Ideell arbetsinsats

Alla fortroendevalda och alla kontaktpersoner i Hjartebarnsfonden och i de 13 foreningarna
arbetar helt ideellt. Ca 175 personer.

Antal foreningar

Hjartebarnsfonden har 11 Hjartebarnsféreningar som tacker Sveriges alla lan samt tva
foreningar som ar rikstdckande, Guch och For alla barn pa listan.

Medlemsavgiftens administration och fordelning

Hjartebarnsfonden har ett centralt medlemsregister som administreras av kansliet. Avgiften
2022 var 500 kronor per medlemsfamilj. Detsamma géller for kategorierna stodjande, GUCH
medlem och mistfamilj. 40 % av medlemsavgiften tilldelas foreningarna. Medlemsavgiften
kan betalas manadsvis via autogiro med 42 kronor per manad.

Medlemskap i Hjartebarnsfonden

Som medlem i Hjartebarnsfonden ges tillgang till ett ndtverk inom barnhjartomradet,
omfattande lagerverksamhet speciellt anpassad for barn med hjartfel, delaktighet i lokal
forening samt 4 nummer per ar av tidningen Hjartebarnet.

Genom ett aktivt medlemskap och en effektiv organisation skapas majlighet till en battre
framtid for barn och ungdomar med medfédda hjartfel. De lokala féreningarna arbetar med
respektive verksamhet enligt Hjartebarnsfondens férenings stadgar. Medlemmarna far
ocksa information fran foreldsare pa lokala métesplatser, pa hemsidan och Facebook. De
ges ocksa mojlighet att teckna en barnolycksfallsforsékring i Folksam.
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Forvaltning

Styrelsen

Under aret har styrelsen haft 9 protokollférda méten. Varav 1 styrelseinternat.

Styrelseledamoter och ledande befattningshavare 2022
Antal ledamoter pa balansdagen 9 varav 8 kvinnor.

Generalsekreterare Linda Sundberg

Styrelsen bestar av 7 ordinarie och 2 suppleanter

Katarina Hanseus ordforande
Lovisa Wetterblad vice Ordférande

Maria Nystrom kassor
Anna Bodén ledamot
Anne Marchal ledamot
Emma Fritz ledamot
Thandi Schuler ledamot
Kajsa Yngve suppleant
Axel Roth suppleant

Arbetsutskottet (AU)

AU har haft tva moten under aret. Au bestar av ordférande, kassor, generalsekreterare,
insamlingschef.

Valberedning

Jessica Holmstrom sammankallande
Danny Brannhult ledamot

Jeanette Sjolund ledamot

Caroline Persson Munther suppleant

Revisorer

Namn Post Vald

Lars Nilsson ledamot 2017-

Mattias Egonsson 17 oktober 2021- oktober 2022
Josefine Fors auktoriserad revisor Grant Thornton 2019—
Goran Engborg suppleant 2017-

Ersattning till styrelseledamaéter

Arvoden till styrelsen Antal pa posten Prisbasbelopp 48 300
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Ordférande/ar 50 % 1 24 150
Kassor/ar 30 % 1 14 490
Sekreterare/ar 30 % 0 14 490
Ledamot/ar 10 % 5 4830
Suppleant/gang 1 % 2 483
Valberedning sammankall./ar 5 % 1 2415
Valberedning ledamot/ar 2,5 % 2 1207,50

Anstallda

Hjartebarnsfonden har under aret haft fem (5) personer anstéllda pa fem (5) tjanster. Av dessa
ar tre (3) kvinnor och tva (2) man. Inga ersattningar utgar till personalen utéver I6n och
sedvanligt traktamente. Inga avgangsvederlag finns.

Generalsekreterare

Linda Sundberg innehar heltidstjansten och ansvarar for paverkansfragor samt for intern-
och extern utbildning. Ansvar for de 6vergripande personal, -kansli,- organisations-,
ekonomi-och verksamhetsfragor samt medverkar i redaktionskommittén for Hjartebarnet.

Insamlingschef
Billy Ydefjall innehar heltidstjansten ansvarar for den 6vergripande

insamlingsverksamheten for Hjartebarnsfonden. Ingar i redaktionskommittén for
Hjartebarnet.

Projektkoordinator

Leah Persson Zepeda fr o m 1 april t o m oktober innehar heltidstjansten som ansvarig for
lager. Aven ansvar for administration av givar- och medlemsservice ingér i tjansten. Som
ansvarig for lager har man dven ansvar fér administration av medlemsregistret.

Organisationsekonom

Marika Birgersson ansvarar for den I6pande ekonomiska redovisningen och bokféringen.
Arbetar med stod och service, arsredovisning och deklaration. Kontaktperson till féreningar
och enskilda medlemmar

Kommunikationschef

Mattias Barsk fr o m 1 april. Ansvarar for all kommunikation, internt och externt. Ansvarig for
hemsidan, nyhetsbrev och sociala medier. Ingar i redaktionskommittén for Hjartebarnet.

Ekonomiservice

Redovisningsbyran Grant Thornton, har hand om bokforing, I6ner, rapporter, bokslut.

Besoksadress Kontor
Kungsgatan 84 6g, 112 27 Stockholm.

Telefon vaxel: 08-442 46 50

E-post: info@hjartebarnsfonden.se

All personal och fortroendevalda samt kontaktpersoner

har e-postadress fornamn.efternamn@hjartebarnsfonden.se
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Hemsida: www.hjartebarnsfonden.se
Gavokonton: Bankgiro 900-5877, Plusgiro 900587-7, och Swish 9005877

Tidningen Hjartebarnet

Utkommer 4 ganger per ar. Ansvarig utgivare ar ordforande Katarina Hanseus.
Redaktionskommittén har bestatt av chefredaktor Carl Hjelm (OTW), generalsekreterare
Linda Sundberg, insamlingschef Billy Ydefjall samt kommunikationschef Mattias Barsk.
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Resultat och stallning

Har redovisas i korthet intakterna och kostnaderna for den totala verksamheten.
Harifran kommer intakterna och sa anvands de:

2022

Harifran kommer intikterna

Medlemsavgifter 4% 561 509,00 kr
Gavor 72% 9370 085,00 kr
Bidrag 21% 2715 036,00 kr
Nettoomsattning 2% 290 537,00 kr
Bvriga intskter 0% 29 581,00 kr

100% 12966 748,00 kr

@ vedemsagier @) chvor () siraz nemoomsimning () vriga intikeer

$a har anvinds intdkterna

Andamalskostnader 74% 9598 731,00 kr
Insamlingskostnader 10% 1358 132,00 kr
Administrationskostnader 16% 2076 978,00 kr

100% 13 033 841,00 kr

® A a [ ] i nader ) Administrationskostnader

Som @ndamalskostnader klassificeras sddana kostnader som har ett direkt samband med
Hjartebarnsfondens uppdrag enligt stadgarna, samt de séarskilda &ndamal som Hjartebarnsfonden har. Hit
raknas bland annat kostnader for olika stodinsatser, informationsinsatser och paverkansarbete. | posten
ingdr lonekostnader och administrativa kostnader for den personal som arbetar med dessa verksamheter.

Med insamlingskostnader menas direkta kostnader fér insamlingsarbete som riktar sig till
givare, det vill saga kostnader som uppmanar manniskor att bidra till Hjartebarnsfondens och
Hjartebarnsfondens verksamhet genom gavor, manadsgivare med mera.

Till administrationskostnader rdknas sadana kostnader som ar nodvandiga for att
administrera organisationen, vilket ar nédvandigt for att skapa goda forutsattningar for
insamlingsarbetet och verksamheten. Dit hor I6nekostnad for den administrativa personalen,
redovisnings- och revisionskostnader, IT samt en del av styrelsens kostnader.
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Antagen 2023-05-30

Katarina Hanseus ordférande Maria Nystrom ordférande kassor
Lovisa Wetterblad ledamot Anna Bodén ledamot
Anne Marchal ledamot Emma Fritz ledamot

Thandi Schuler ledamot
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