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Dags att prioritera

Varfor ar inte hjartebarnen prioriterade i samhallet? Det undrar vi
med jamna mellanrum och gor allt vi kan for att paverka
situationen.

Samtidigt som vi stodjer familjer som drabbats av medfott
hjartfel stodjer vi ocksa forskningen om medfodda hjartfel. Vi
arrangerar lager for hjartebarnsfamiljer och forsdker na sa
manga vi bara kan for att sprida kunskap, ge ett sammanhang
och forbereda varandra for utmaningar och samtidigt ge en
friskare framtid. Under 2023 valde vi darfor att satsa pa ett stort
familjelager, dar hjartebarn, syskon och féraldrar kunde ses,
knyta nya band och dela erfarenheter. En sa viktig del av vart
arbete nadde plotsligt sa manga fler. Fler fick helt enkelt del av
stodet. Om det och mycket mer kan du lasa om i arets
Effektrapport.

Linda Sundberg
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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:

e 12 medlemsforeningar - varav Hjartebarnsfonden - GUCH
(for vuxna med medfddda hjartfel) och foreningen
#Forallabarnpalistan ar rikstackande.

e 5.650 medlemmar (familjer och enskilda).

e Fondens kansli har fyra anstallda i Stockholm.
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Ingen ska Iida
av ett
hjartfel
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Verksamhetsmal

Det har ville vi astadkomma 2023

ra Hjartebarnsfonden kand for alla berorda av medfodda hjartfel R & i . S A%
och for allménheten. Oka kunskapen om medfdédda hjartfel. X |

- Utveckla forskning- och enskilda bidrag.
- Utveckla befintliga samt skapa nya‘lé&er och motesplatser.

- Vidareutveckla rutiner och s'awino
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- Verka for en jam rattvis vard
for alla hjartfel.

nisationen.

- Verka
for all
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Hjartebarnsfondens verksamhets_kostnader for 2023 ar 12.060.000 kronor.
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Verksamhetsmal 1:

Oka kainnedomen om Hjartebarnsfonden
och medfodda hjartfel samt starka
Hjartebarnsfondens varumarke




1: Oka kinnedomen om Hjartebarnsfonden och medfédda hjartfel

samt starka Hjartebarnsfondens varumarke

Verksamhetsmal 2021-2023

hjartebarnsfonden Folj —
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Hjartebarnsfonden
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@ hjartebarnsfonden

o Hjartebarnsfonde
Ideell organisation

2.000 barn per ar fods med hjartfel i Sve n

mer & @ 794 followers
@ linktr.ee/hjartebarnsfonden

- Vara sociala kanaler vaxer stadigt och ar en viktig del i vart arbete for att oka kdannedomen.

- Painstagram vaxer vi fortsatt, cirka 30 procentig 6kning. Linkedin som mer vander sig till professionen och sponsorer har under 2023 fortsatt vaxa
som plattform for foretagskommunikation och har dkat antalet foljare med 86 procent. Facebook ar var storsta kanal annu med stor rackvidd,
dock minskar engagemanget dar allt mer. Manga av vara dialoger med medlemmar sker daremot i de flertalet slutna grupper om hjartebarn som
startats pa Facebook. Vi har ocksa blivit aktiva Tiktok vilket har gett oss nya foljare och kontakter, samt Threads (Instagramkopplat natverk for
diskussion). Var narvaro pa Threads har uppmarksammats av bland annat branschorganisationen GIVA.

- Var kampanj med CHD-4 (trummaskinen med hjartfel) som Abby World arbetat fram fick PR-varldens finaste pris Black Pencil Award pa

D&AD-galan i London. Priset har endast tva ganger tidigare gatt till Sverige.
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Verksamhetsmal 2:

Verka for en rattvis och jamlik vard
for alla med medfodda hjartfel




2: Verka for en rattvis och jamlik vard
for alla med medfodda hjartfel

Verksamhetsmal 2021-2023

+ Genom att vara medverka i SNIF (Svenskt natverk for information och fosterdiagnostik)
paverkar vi arbetet for tidig upptackt av barn med medfodda 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. GOD HAI.SA OGH
- Vi arrangerade digitala forelasningar under februari, for att 6ka kunskapen for profession VAI-BEFINNANDE

och allmanhet.

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

+ Medlemmar i Livet som gava.

+ Medverkade under Almedalsveckan pa seminariumet “Ni hjalpte oss att 6verleva hur ska vi
leva?” om Overgangsvarden for unga vuxna med medfott hjartfel och andra svara sjukdomar.
Vi informerade om Hjartebarnsfonden pa Agrenska familjevistelse. Vi medverkade pa
Regiondagarna i Lund dar professionen mottes samt Transplantationsforum i Stockholm. W\
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Verksamhetsmal 3:

Verka for en rattvis och jamlik skolgang
for alla med medfodda hjartfel




3: Verka for en rattvis och

jamlik skolgang for alla med
medfodda hjartfel

Verksamhetsmal 2021-2023

GOD UTBILDNING

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

FORALLA

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

Vi har riktat information till foraldrar som de kan ta vidare till sina barns
skolor.
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Verksamhetsmal 4:

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




4: Verka for att bli den sjalvklara

finansiaren for forskning och
utvecklingsprojekt kring medfodda

hjartfel

Verksamhetsmal 2021-2023

Under 2023 fortsatte okningen av ansokningar till forskningsbidrag, precis som aret innan. Av 21 ansokningar om bidrag for
forskning kring medfodda hjartfel beviljades slutligen 11 ansodkningar stod.

Totalt 935.000 kronor delades ut till 11 olika forskningsprojekt, 185.000 kronor av dessa kom fran Nils-Rune Lundstroms
minnesfond.
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193 procent fler




Hjartebarnsfonden

Ovriga aktiviteter

 Volontarverksamheten i Lund och Goteborg fortsatter utvecklas liksom det nya samarbetet med Karolinska

sjukhuset/Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm. Pizzakvallar och hogtider firades med hjalp av insamlade medel
fran allmanheten.

» Vi genomforde Walk4Life for andra gangen. Under 2023 var det markbart att en annalkande lagkonjunktur slagit mot
sponsorer och privatpersoner vilket ledde till farre deltagare pa plats, och farre gavor. Vi adderade Walk4Life Sverige som

en digital och virtuell pilgrimsvandring i samarbete med Tappa.se. Genom de bada initiativen samlade vi in 512.526
kronor.

» Vigenomforde 5 lager for med totalt 205 deltagare (193 procents 6kning mot 2022) till en total kostnad av 2.921.794
Kronor.

e Nordiskt lager « Summercamp e Sjosportlager e Golflager e E-sport (ingick i Summercamp)
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| Sverige genomfors
450 barnhjartoperationer
per ar

Omvarlden ska vara redo nar vi far ett barn med medfott hjartfel
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