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Verksamhetsberittelse

Hjartebarnsfonden 2023

Higrtebarnsfonden har under 2023 arbetat med att dka kdnnedomen om fonden och dess arbete.

Hjartebarnsfonden dr en religiost och partipolitiskt obunden handikappolitisk
intresseorganisation med ca 5.600 medlemmar i 12 foreningar med hela Sverige som
upptagningsomrade. Hjirtebarnsfonden har tva verksamhetsomraden vilka &r forenings- och
medlemsverksamhet samt insamling till 90-konto. Hjértebarnsfonden 4r en ideell forening
och har sitt séte 1 Stockholm.

Syfte och dndamal

Organisationens dndamal dr att aktivt stodja och forbittra villkoren for personer med medfot,
eller under barndomen forvirvat hjértfel, och deras familjer. Hjartebarnsfonden ska ocksa
sprida kunskap och information samt skapa kontakt mellan personer drabbade av medfott
hjartfel. Fonden har som @ndamal att anordna ldger, ge bidrag till forskning och utveckling av
vérden for hjdrtebarn, samt ge ekonomiskt stod till enskilda drabbade familjer.



Hjartebarnsfondens verksamhetsberattelse 2023

Prioriteringar 2023

Oka kiinnedomen om Hjirtebarnsfonden och medfddda hjirtfel samt stirka
Hjartebarnsfondens varumaérke

Verka for en réttvis och jamlik vard {for alla med medfodda hjartfel
Verka for en réttvis och jamlik skolging for alla med medfodda hjértfel

Verka for att bli den sjdlvklara finansidren for forskning och utvecklingsprojekt kring
medfodda hjartfel

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

Visentliga hindelser 2023

I februari 2023 dgde Hjértebarnsfondens storsta insamlingsmanad rum. Totalt samlade man in
néra 1,4 miljoner kronor. GUCH-mottagningen i1 Goteborg fick ocksd motta
Hjartebarnsfondens arliga stipendium pa 25.000 kronor.

I april mottog Abby World med Hjirtebarnsfonden utmérkelsen The Black Pencil pdA D&AD
Awards 1 London, ett internationellt pris for hantverket med produkten CHD4

— trummaskinen med hjértfel, ddr kreatdrer som Love Hultén och teenage engineering varit
inblandade.

I ménadsskiftet juni-juli anordnades Summercamp 2023 med nira 200 deltagare fran hela
Sverige. Ett stort lager pa Isaberg i Hestra, Smaland, for personer med medfott hjértfel och
deras anhdriga.

Hjartebarnsfonden medverkade ocksa under Almedalsveckan for att belysa vikten av
uppfoljningsvard for de unga vuxna som kallas “de forsta 6verlevarna”. Under rubriken “Ni
hjélpte oss att dverleva men hur ska vi leva?” deltog foreningen GUCHs ordforande i
panelsamtal.

I september genomfordes Walk4Life bade 1 Spanien och digitalt 1 Sverige. Totalt deltog néra
350 personer och man samlade in cirka 500.000 kr. 300 av deltagarna kom genom den nya
digitala funktionen dér man gick 10.000 steg/dag i 29 dagar med avslut pa Vérldshjartdagen.
Aven insamlingskampanjen runt Virldshjirtdagen engagerade ménga givare, vilket tas som
ett bevis pa att den 29 september dr en fortsatt bra kampanjdag.
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I oktober hade Hjirtebarnsfonden kongress dér nya viktiga verksamhetsmal faststdlldes. 2
nya suppleanter valdes in. Kongressen genomfordes digitalt p.g.a. den rddande ekonomiska
utmaningen

I november samarbetade Hjirtebarnsfonden med Socialstyrelsen for att uppméarksamma
donationsfrdgan och behovet av donatorer for hjartebarn.

Under december synliggjorde Hjirtebarnsfonden medfodda hjértfel bland annat genom att
sdlja pepparkaksformarna ritade av barn med hjértfel. Hennes Majestét Drottning Silvia fick
ta emot sddana formar pa sitt 80-arsfirande pa Stockholms slott.
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Hjartebarnsfondens arbete 2023

Fortroendevalda inom organisationen har funnits tillgéngliga som en viktig resurs for
medlemmar i svéra stunder, men ocksa for att dela positiva dgonblick och framgangar med. I
oktober genomfordes en digital kongress. Léger, triaffar och andra aktiviteter arrangerade av
Hjértebarnsfonden och dess foreningar skapar gemenskap och ger trést och uppmuntran.
Motesplatser 1 samarbete med sjukvarden ger fordldrar information om olika
behandlingsmetoder och kunskapsutbyte som forenklar vardagslivet med hjéartebarn.

Lagerverksamhet

For att forstirka vér lagerverksamhet och né fler med vara andamalsbestimda medel valde
Hjértebarnsfonden under 2023 att satsa pd ett stort familjeldger (“Summercamp”) som
samlade hjirtebarn och deras anhoriga pa en och samma plats. P4 det hér sittet kom man ner i
kostnad per deltagare och okar effekten av &ndamalsarbetet. Under 2023 genomfordes 4 olika
lager for barn, ungdomar och vuxna med totalt 205 deltagare. Det stora familjeldger gjorde att
vi totalt hade en 193 procentig 6kning av deltagare. Under var och sommar genomforde vi:

e Summercampe® Nordisktldger @ Golfldger ® Sjosportliager

Volontarverksamhet

Hjartebarnsfonden har aktiv volontarsverksamhet i Lund, Géteborg och nu dven Stockholm. I
Goteborg erbjuder vi dven fordldrafika till stod for drabbade familjer. Vi har fyllt pa med
matrétter och glass 1 frysboxarna pa enheterna som Hjértebarnsfonden disponerar till gladje
for inneliggande hjartebarn och deras anhoriga.

Vid arliga hogtider har vi dven arrangerat specialkvillar for inneliggande familjer pa
barnhjértcentrum i Lund, Géteborg och Stockholm, samt Ronald McDonald-hus i Lund och
Goteborg.

Insamling och kommunikation

Under stora delar av 2023 pédgick ocksd Walk4Life som dr Hjartebarnsfondens stora event for
friskvérd och insamling. Den begynnande lagkonjunkturen marktes av och 2023 deltog 20
personer, 70 farre dn aret innan. Men med tillagget Walk4Life Sverige, som var en
stegrdknarutmaning som man deltog digitalt i, deltog ytterligare 330 personer. De tvd
Walk4Life-eventet samlade in totalt cirka 500.000 kr.

Hjartebarnsménaden februari samlade in cirka 1,4 miljoner kronor.
Under aret arbetade Hjartebarnsfonden mycket runt trummaskinen CHD-4 som fick

uppmérksamhet i nationella och internationella medier, samt prisades for hantverk och
genomfoOrande.
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Paverkansarbete 2023

Debattartikel

I samband med politikerveckan i Almedalen och medverkan i panelsamtal deltog
Hjértebarnsfonden i en debattartikel som publicerades i ett tiotal tidningar runt om 1 landet.
“ni hjélpte oss att dverleva men hur ska vi leva?” var temat pa debattartikeln.

Hélsa och sjukvard

Hjartebarnsfonden &r representerad i styrgruppen for Swedcon samt 1 nétverket SNIF. Vi har
aven deltagit vid regionkonferenser och utbildning av SK-ldkare for att ge patientperspektivet
pa varden.

Under éret har Hjirtebarnsfonden deltagit pa styrelsemoten pa Ronald McDonalds hus i
Goteborg och Lund.

Volontdrverksamheten méter drabbade barn och familjer 1 Lund, Géteborg och Stockholm.

Generalsekreterare Linda Sundberg har en pidgaende dialog med varden och ér en brygga
mellan hjartsjuka och vardinstitutionerna.

Arbetet med Agenda 2030

Hjartebarnsfondens arbete tar stdd 1 Agenda 2030 for att uppnd social, ekonomisk och héllbar
utveckling dér alla bidrag ar viktiga for att ingen ska 1dmnas utanfor. Var verksamhet ryms
framfor allt inom nedanstaende malomraden.

M4l 3: God hélsa och vilbefinnande
Hjartebarnsfonden arbetar for att ingen ska lida av ett medfott hjartfel.

Mal 4: God utbildning for alla

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

Mal 5: Jamstélldhet
Hjartebarnsfonden striavar efter jimstilldhet dér det ska finnas plats for alla pé lika villkor.
Viért arbete med sommarléger for hjartebarn &r ett exempel fran verksamheten.

Mal 10: Minskad ojamlikhet
Hjartebarnsfonden arbetar for en jamlik vard 6ver hela Sverige.
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Mal 12: Hallbar konsumtion och produktion

Genom att stindigt se Over verksamheten och rutiner kan Hjértebarnsfonden med hjélp av
bland annat digitalisering arbeta pé ett mer héllbart sitt med farre resor som paverkar bade
klimat och stressnivaer.

Ekonomiskt stod

Forskning och utveckling som beviljades under 2023

Totalt 21 ans6kningar om forskningsbidrag togs emot av Hjértebarnsfonden. Under 2023
beslutade styrelsen efter forskningsradets rekommendationer att dela ut ca 935.000 kr till elva
olika forskningsprojekt utspridda 6ver hela landet. Forskning med en stor bredd som till
exempel Al for bedomning av MR, fysisk aktivitet med medfott hjartfel, digitalt stodprogram
och lymfom efter transplantation. 185.000 kr av stodet kom fran Nils-Rune Lundstroms
minnesfond, dessa bidrag ér riktade till unga forskare som ar 1 borjan av sin karriér.

Forskare: Forskningsprojekt:

Stina Manhem Pulmonary atresi

Oscar van der Have Ductus, proteglykaner
Frida Wedlund Infertilitet, graviditet

Elsie Liljekvist Kognition, fatigue, fontan
Ayse-Gul Ozturk Leva med enkammarhjarta
Ylva Holstad Mota foradldraskap
Zacharias Mandalenakis Fontan och lever sjukdomar
Charlotte de Lange Al for bedomn MR

Filip Eckerstrom Ebstein, vuxna

Britt-Marie Ekman Joelsson Lymfom post transplant
Daniel Arvidsson Fysisk aktivitet, idrott

Enskilda bidrag som beviljades under 2023

2023 var ett utmanande ar rent ekonomiskt, inte bara for féreningen utan ocksa for
Hjartebarnsfondens medlemmar varfor antalet ansokningar for personliga bidrag slog alla
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rekord (85 stycken). Under 2023 delade vi totalt ut drygt 75 enskilda bidrag om ca 620.000
kr, inklusive 16 begravningsbidrag och fyra utvecklingsbidrag.

Hjértebarnsfonden delar dven ut ett sarskilt stod som kallas Hjartedonskningen. Det ér ett stod
som kontaktpersoner pa sjukhus nominerar personer till. Under 2023 delade man ut 10
stycken Hjartednskningen, upplevelser eller gavor pa 1.000 kr - 5.000 kr styck som barnen
sjélva fatt vilja.

Samarbeten

Internationellt

Hjértebarnsfonden har ett samarbete med de nordiska ldnderna framst genom Nordiskt
sommarlidger som genomfors varje ar, samt Nordiska moétet en gdng om aret. Via sociala
medier har Hjirtebarnsfonden dven ett utbyte med motsvarande organisationer i England,
USA och de nordiska ldnderna.

Representation 1 andra styrelser och myndigheter

Hjartebarnsfonden ar representerade i styrelsen for Ronald Mc Donald hus 1 Géteborg, samt 1
Lund. Organisationen har dven en roll i styrgruppen hos Swedcon samt SNIF (Svenskt
nétverk for information kring fosterdiagnostik).

Generalsekreteraren medverkar ocksa 1 Funktionsritt Sveriges olika samarbeten.

Hjartebarnsfonden har varit delaktiga 1 Samstart. Samstart &r ett EU-finansierat projekt med
maél att 6ka mojligheterna for unga med funktionsnedséttning att fa en bra 6vergang fran
skola till arbetsliv.

Ovriga samarbeten
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Genom foreningen #forallabarnpélistan och i direkt samarbete centralt &r Donationsregistret
och Socialstyrelsen i néra kontakt under vissa perioder av aret dd donationsfragan lyfts hogre.

Ovriga hindelser

Kontroll och granskning

Hjértebarnsfondens verksamhet granskas av Svensk Insamlingskontroll som godkanner
béarare av 90-konto (Plusgiro 900587-7 och Bankgiro 900-5877). Till verksamheten &r ocksé
ett swishkonto 900 58 77 kopplat. Hjartebarnsfonden 4r medlem i Giva Sverige och
publicerar sin godkinda kvalitetskod pa hemsidan. Hjartebarnsfonden dr med 1 Givarguidens
grona lista, vilket visar for givare och vara samarbetspartner att Hjartebarnsfonden ar en
transparent organisation som uppfyller Givarguidens kriterier. Hjdrtebarnsfonden granskas av
fortroendevalda revisorer och av auktoriserad revisor Josefine Fors pad Grant Thornton.

Medlemmar
Antal medlemmar 2021: 5529

Antal medlemmar 2022: 5152

Antal medlemmar 2023: 5600

Antal foreningar

Hjértebarnsfonden har gatt fran 13 till 12 foreningar under 2023, da féreningen Halland lade
ned sin verksamhet och medlemmarna gick Over till andra foreningar. Tv4 av foreningarna ér
rikstickande, GUCH och #forallabarnpalistan.

Ideell arbetsinsats

Alla fortroendevalda och alla kontaktpersoner 1 Hjdrtebarnsfonden och i de nu 12
foreningarna arbetar helt ideellt. Totalt ca 170 personer.

Under éret har ca 15 personer varit ideellt involverade i volontarverksamheten pé sjukhusen 1
Lund, Géteborg och Stockholm.

Medlemsavgiftens administration och fordelning
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Hjartebarnsfonden har ett centralt medlemsregister som administreras av kansliet. Avgiften
2023 var 500 kronor per hushall/medlemsfamilj. Det géller dven for medlemskategorierna
stodjande, GUCH och Mist. Medlemsavgiften kan dven betalas med autogiro, 42 kronor per
manad.

Medlemskap 1 Hjartebarnsfonden ger foljande

Som medlem i Hjirtebarnsfonden ges tillgang till ett ndtverk inom barnhjartomradet,
omfattande 14gerverksamhet speciellt anpassad for barn, unga och vuxna med hjartfel och
delaktighet lokalt i en forening. Dessutom kommer tidningen Hjirtebarnet med fyra nummer
per ar i brevladan. Medlemmarna far ocksa information fran foreldsare pa métesplatser, via
digitala méten, via nyhetsbrev och pd hemsidan samt i sociala medier. De ges ocksd mdjlighet
att teckna en olycksfallsforsakring via Folksam.

De lokala féreningarna arbetar med respektive verksamhet enligt Hjartebarnsfondens
foreningsstadgar.

Forvaltning

Styrelsen

Styrelse

Antal ledamoter pa balansdagen dr 10. Av de 10 styrelseledamoterna dr sju ordinarie
ledamdter.

Katarina Hanséus ordforande

Lovisa Wetterblad  vice ordforande

Maria Nystrom kassor

Anna Bodén ledamot

Anne Marchal ledamot

Emma Fritz ledamot

Thandi Schiiler ledamot

Axel Roth suppleant

Paola Palacios suppleant

Oskar Hellkvist suppleant
Valberedning

Karin Ivarsson sammankallande

Bjorn Bosbach ledamot
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Meira Forsman ledamot
Carolin Persson Munther suppleant

Revisorer

Lars Nilsson ledamot

Goran Engborg ledamot

Linda Ohman suppleant

Josefin Fors auktoriserad revisor, Grant Thornton

Ersattning till styrelseledamoter

Roll: Andel av 2023 &rs prisbasbelopp
Ordforande per ar 50 procent

Kassor och sekreterare per ar 30 procent

Ledamot per ar 10 procent

Suppleant per ging 1 procent

Anstillda

Hjartebarnsfonden har under 2023 haft fem personer anstillda péd fem tjénster. Av dessa ar tre
kvinnor och tva méan. Frén 1 oktober minskade antalet tjanster till fyra (tva kvinnor och tvé
mén). Inga erséttningar utgar till personalen utdver 16n och sedvanligt traktamente. Inga
avgangsvederlag finns.

Generalsekreterare

Linda Sundberg innehar heltidstjdnst och ansvarar for paverkansfragor samt for intern och
extern utbildning. Ansvarar for de 6vergripande personal-, kansli-, organisations-, ekonomi-
och verksamhetsfragorna. Medverkar dven i redaktionskommittén for tidningen Hjértebarnet.

Organisationsansvarig

Marika Birgersson ansvarar for den 16pande ekonomiska redovisningen och bokforingen.
Arbetar med stdd och service, arsredovisning och deklaration. Kontaktperson till foéreningar
och enskilda medlemmar.

Kommunikationschef
Mattias Barsk ansvarar for kommunikation intern och externt samt marknadsforing och privat
insamling. Ingar 1 redaktionskommittén for tidningen Hjértebarnet.
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Insamlingschef
Billy Ydefjéll innehar tjénsten for den 6vergripande insamlingsverksamheten. Ingar i
redaktionskommittén for tidningen Hjértebarnet.

Besoksadress kansli

Hjartebarnsfonden, Kungsgatan 84 6g, 112 27 Stockholm
Telefon véxel: 08-442 46 50

E-post: info@hjartebarnsfonden.se

All personal och fortroendevalda samt kontaktpersoner har e-postadress
fornamn.efternamn@hjartebarnsfonden.se

Hemsida: www.hjartebarnsfonden.se
Gavokonton: Bankgiro 900-5877, Plusgiro 900587-7, och Swish 9005877

Tidningen Hjartebarnet

Tidningen Hjértebarnet produceras av OTW och kommer ut med fyra nummer per ar.
Ansvarig utgivare dr ordférande Katarina Hanseus. Redaktionskommittén har bestatt av Carl
Hjelm (OTW), Linda Sundberg, GS, Mattias Barsk, kommunikationschef och Billy Ydefjill,
insamlingschef. .

Forvaltning

Resultat och stéllning

Uppfoljning av verksamhetsmdlen

Hjértebarnsfonden har genom att arrangera ett stort nytt lager for hjartebarnsfamiljer okat
rdckvidden pa sina @ndamalsbestimda medel. Hjirtebarnsfonden har ocksé skapat digitala
motesplatser genom Walk4Life Sverige. For att 6ka kunskapen om medfodda hjartfel skapade
Hjartebarnsfonden och Abby World kampanjen med trummaskinen CHD-4 som hade ljudet
av fyra olika barns hjértan i sig, kampanjen fick stor spridning i hela varlden. For att verka
for en jamlik och rattvis vard for alla har Hjartebarnsfonden medverkat under
Almedalsveckan och deltagit i panelsamtal samt debattartiklar. Utvecklingen av forsknings-,
utvecklings- och enskilda bidrag har bestéatt i att Hjartebarnsfonden 6kat den
bidragsgrundande kvoten for enskilda bidrag och begravningsstdd. Forskningsbidragen har
engagerat fler forskare @n tidigare och Hjartebarnsfonden har natt ut i vidare cirklar inom
professionen. Infor skolstart har skolbarnsfordldrar fatt tips och rad for hjartebarn i skolan.
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Resultatutveckling

Under 2023 har Hjértebarnsfonden 6kat rdckvidden pa alla sociala medier. Genom att
strategiskt ha arbetat fram en position inom yrkesnétverket Linkedin flyttar man fram
positioner och forsoker synas allt mer pé digitala plattformar vilket mérks 1 starka
engagemanget som dr métbart 1 de olika verktygen.

Hjértebarnsfonden sokte upp forskare och informerade om forskningsbidragen man delar ut,
man fick in 21 ansokningar vilket var fem fler 4n 2022. Under 2023 delade
Hjartebarnsfonden ut ca 620.000 kr i drygt 75 enskilda bidrag inklusive utvecklingsbidrag
och begravningsstdd.

Andamalskostnaderna i forhallande till totala verksamhetsintiikter har under rikenskapsar
2023 okat dd man genomforde ett stort ldger for hjartebarnsfamiljer.

Finansiering
Hjartebarnsfonden finansieras genom privata gavor, foretags gdvor, medlemsavgifter, andra

stiftelser och fonder samt statsbidrag.

Flerarsoversikt (tkr)

2023 2022 2021 2020 2019
Verksamhetsintdkter 11217 12 967 12 669 10979 13 243
Andamalskostnader 9 270 9599 9766 6 346 7764
Insamlingskostnader 1 084 1358 1382 1230 1180
Administrationskostnader

1 706 2077 2 608 1 883 1932
Resultat efter finansiella
poster -807 91 -1 048 1517 2 366
Balansomslutning 7842 11271 11483 12 322 9565

Insamlings- och administrationskostnader 1 % av totala verksamhetsintikter
23 26 31 28 24

Soliditet (%) 75,0 59,3 59,0 63,5 66,0



