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Ett ar av engagemang och ansvar

2025 var ett ar som praglades av bade firande och fordjupning. Hjartebarnsfonden fyllde 50 ar och vi
kunde se tillbaka pa fem decennier av arbete for barn och familjer som lever med medfodda hjartfel.
Samtidigt fortsatte vi att utveckla verksamheten i linje med vara langsiktiga mal.

Vart uppdrag ar tydligt. Vi ska forbattra villkoren for barn, unga och vuxna med medfodda eller under
barndomen forvarvade hjartfel samt deras narstaende. Genom motesplatser, forskningsstod, ekonomiska

bidrag, kunskapsspridning och opinionsarbete verkar vi for att ingen ska behdva kanna sig ensam i livet
med ett hjartfel.

- LINDA SUNDBERG, GENERALSEKRETERARE
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Sa bidrar Hjartebarnsfonden till ett battre
liv for personer som fods med hjartfel

Hjartebarnsfonden bedriver ett brett arbete for att forbattra levnadsvillkoren for barn, unga och
vuxna med medfodda eller forvarvade hjartfel samt deras narstaende. Verksamheten omfattar flera
omraden som tillsammans bidrar till ett battre liv i vardag, vard och samhalle:

- Stod till drabbade familjer — genom ekonomiska bidrag, stod vid langvarig sjukdom och vid forlust
av barn minskar den ekonomiska och sociala belastningen.

- Motesplatser och gemenskap — lager och traffar starker psykisk halsa, delaktighet och kanslan av
sammanhang.

- Paverkansarbete — genom opinionsbildning och dialog med beslutsfattare verkar organisationen for
jamlik vard, skola och samhallsstod.

- Kunskapsspridning — utbildningsinsatser och informationsmaterial starker kunskapen hos skolor,
vard och samhalle.

- Forskning — finansiering av forskning bidrar till battre diagnostik, behandling och livskvalitet.

- Narvaro i varden - volontarverksamhet ger direkt stod till barn och familjer i utsatta situationer.
Genom dessa insatser bidrar Hjartebarnsfonden till att forbattra livsvillkoren och skapa ett mer
jamlikt och inkluderande samhalle for personer med hjartfel.
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e Stod till drabbade familjer
e Lager och motesplatser

e Paverkansarbete

e Kunskapsspridning

e Forskning

« Narvaro i varden
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En rikstackande
funktionsrattsorganisation

Hjartebarnsfonden ar en religiost och partipolitiskt obunden funktionsrattspolitisk
intresseorganisation med 5 780 medlemmar organiserade i 12 féreningar runt om i Sverige.

Tva av foreningarna ar rikstackande, Foreningen for vuxna med medfdodda hjartfel samt
#Forallabarnpalistan. Ovriga foreningar bedriver verksamhet regionalt och lokalt.

Medlemmarna ar grunden i organisationen. Genom medlemsavgifter, ideellt arbete,

fortroendeuppdrag och engagemang i lokala aktiviteter bidrar de bade ekonomiskt och
verksamhetsmassigt till Hjartebarnsfondens arbete.

® ~ 0 _
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Demokrati och ansvar

Hjartebarnsfonden ar demokratiskt uppbyggd. Styrelsen viéljs av medlemmarna genom
arsmote och ansvarar for organisationens strategiska inriktning. Under aret har styrelsen foljt
upp verksamhetsmalen och beslutat att foresla nya mal for perioden 2025 till 2027 med fokus

pa:

1.0pinionsbildning inom skola, vard och arbete
2.0kad varumirkeskidnnedom
3.0kad insamling genom samarbeten

Organisationen uppfyller demokrativillkor for statligt stdd och verkar i enlighet med manskliga
rattigheter och principen om alla manniskors lika varde.

s
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FOKUSOMRADEN 2025-2027

e Opinionsbildning inom skola, vard och arbete
e Okad varumarkeskannedom

e Okad insamling genom samarbeten
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En stark rost i varddebatten

Under aret tog Hjartebarnsfonden en aktiv roll i debatten kring vardskandalen pa s ~ |

Lanssjukhuset Ryhov och arbetade for att lyfta hjartebarnsfamiljernas perspektiv. 80-tal hjartsjuka barn felaktigt
friskforklarade — av samma lakare

Genom media, opinionsbildning och dialog med beslutsfattare stéllde vi krav pa storre

transparens, battre stod till drabbade familjer och en tryggare och mer jamlik

barnhjartsjukvard. Ryhovskandalen

Debatt
Vi b.?tonade.vi.kten ?v att se"proble.men. som Qrganisatoriska sharare an indiv?duella och Regionen maste mota familjerna
?;F;(:r:ast?cr)r:]t.ldlgt stdd och vagledning till familjer som drabbats av oro och bristande Eeb(i:}n?d —inte tystnad
| samband med debatten runt avsléjandena nadde organisationen éver 10 miljoner Nér ett system tillater att fel far fortga i tio ars tid utan Atgird, da &r
manniskor enligt mediemétningar. D i e

Det visar betydelsen av en stark patientorganisation som kan foretrada barns och familjers

perspektiv.

=
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otesplatser som starker

Att mdta andra i liknande situation ar avgorande for psykisk hdlsa och delaktighet.
Under aret genomfordes tre rikstdckande lager:

« Summercamp
- Golflager
- Sjosportlager

Utover detta arrangerades tva helgtraffar, en for familjer med svart sjuka barn och en for foraldrar
som mist hjartebarn.

Summercamp samlade 127 deltagare. Effektmatningen fran lagret visar att 64 procent av
deltagarna madde battre efter lagret an innan. Upplevd trygghet dkade fran 36 procent till 77

procent. Resultaten anvands bade for verksamhetsutveckling och i dialog med finansiarer.

Sammanlagt deltog cirka 180 personer i nationella mdtesplatser. Genom biljetter till Gothenburg
Horse Show och Melodifestivalen naddes ytterligare cirka 200 deltagare.

Tillsammans med lokalféreningar och volontarverksamhet har 6ver 2 000 personer natts under

T »

= 3
Ett extra tack till:

STIFTELSEN OSCAR HIRSCH MINNE & BYGGNADSSTIFTELSE S:T ERIKf]-’
SOLSTICKAN
SUNNERDAHLS-HANDIKAPPFOND.SE
AKE WIBERGS STIFTELSE
KRONPRINSESSAN MARGARETAS MINNESFOND

KUNGLIGA PATRIOTISKA SALLSKAPETS UNDERSTODSFOND, 20/5,

KARIN&ERNST AUGUST BANGS MINNE

) AHLEN-STIFTELSEN ]

LINDHES ADVOKATBYRA RAGNHILD&EINAR LUNDSTROMS MINNE
MATSKLEBERGSSTIFTELSE.SE

.___..-
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Ekonomiskt sto
till familjer

Under 2025 delade Hjartebarnsfonden ut cirka 685 000 kronor i enskilda bidrag till familjer
som vardat barn under lang tid pa sjukhus, till begravningsstod och till svart sjuka barn.

Stodet syftar till att minska de merkostnader och den ekonomiska belastning som ofta foljer
av ett barns hjartsjukdom.

Darutover delades 84 000 kronor ut i utvecklingsbidrag till vardpersonal samt ett stipendium
om 25 000 kronor till lekterapeuten My Areen Westberg vid Gavle sjukhus.

s
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Under 2025 delade Hjartebarnsfonden
ut cirka 685 000 kronor i enskilda
bidrag till familjer
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2,8 miljoner till forskning

Forskning ar en central del av Hjartebarnsfondens langsiktiga strategi.

Under aret beviljades 2,8 miljoner kronor till tio forskningsprojekt som paborjas 2026.

Beslut fattas av styrelsen efter beredning i forskningsradet och baseras pa kvalitet och
relevans.

Malet ar att bidra till forbattrad diagnostik, behandling, uppféljning och livskvalitet for
personer med medfodda hjartfel.

s
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Kunskap och paverkan

Under aret producerades och distribuerades skolmaterial till skolpersonal och
vardnadshavare for att starka kunskapen om barns ratt till likvardig utbildning.

Hjartebarnsfonden deltog i nationella konferenser och arbetsgrupper, bland annat inom
SWEDCON, Funktionsratt Sverige och SNIF samt i nationellt programomrade barns och
ungdomars halsa.

Internationellt deltog en representant fran organisationen vid AEPC i Hamburg for
kunskapsutbyte.
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Insamling och samarbeten

Insamlingen utvecklades positivt under kampanjperioderna, februari och september. Tre storre

privata gavor om totalt 1,5 miljoner kronor bidrog till resultatet.

Under aret lanserades Hjartevan, ett nytt satt att bli manadsgivare via Swish, vilket resulterade

i cirka 40 nya aterkommande givare.

Mangariga avtal tecknades med Godisfabriken Aroma, Hemmakvall och Gréna Lund Parks and

Resorts, vilket starker den langsiktiga finansieringen.

s
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Sportevent & foreningssamarbeten

Under 2025 fortsatte Hjartebarnsfonden att starka sitt samarbete med idrottsrorelsen genom en rad aktiviteter
och initiativ runt om i landet. Genom partnerskap med féreningar inom ishockey, innebandy, handboll och golf
skapades engagemang for barn och unga med medfodda hjartfel samtidigt som viktiga medel samlades in till
fondens verksambhet.

Bland arets samarbetspartners fanns t ex Vaxjo Lakers, Visby IBK, Karra HF, FBC Lerum och Pixbo Wallenstam
IBK, som pa olika satt bidrog till att sprida kunskap om Hjartebarnsfondens arbete och engagera sina
medlemmar, supportrar och lokalsamhallen. Ett sarskilt uppskattat initiativ var Vaxjo Lakers arliga Nallematch,
dar publiken visade sitt stod genom att skdnka mjukisdjur till forman for barn och familjer som lever med
medfodda hjartfel.

Visby IBK har under manga ar varit en uppskattad van och samarbetspartner till Hjartebarnsfonden. Féreningens
langvariga engagemang har inte bara bidragit till viktiga insamlingar utan ocksa hjalpt oss att sprida kunskap
om medfodda hjartfel och na ut till nya malgrupper. Vi ar oerhort tacksamma for det stod och den omtanke som
Visby IBK visat genom aren och ser fram emot att fortsatta vart fina samarbete aven i framtiden.

® ~ 0 _
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Sportevent & foreningssamarbeten

Aven inom golfsporten skapades ett stort engagemang genom samarbeten med Bredared
Golfklubb, Sélvesborgs Golfklubb och LinksGolf Oland. Genom t&vlingar,
valgorenhetsinitiativ och lokala aktiviteter bidrog klubbarna bade till 6kad synlighet for
Hjartebarnsfonden och till vardefulla insamlingar.

Under aret genomfordes ocksa Hjartebarnsloppet, som samlade deltagare fran hela
landet. Genom att springa, ga eller rora sig pa sitt eget satt bidrog deltagarna till att
uppmarksamma barnhjartefragan och samla in medel till fondens verksamhet.
Hjartebarnsloppet fortsatter att vara en viktig aktivitet som férenar rorelsegladije,
gemenskap och engagemang for barn och unga med medfddda hjartfel.

Genom arets sportevent och foreningssamarbeten har Hjartebarnsfonden natt nya
malgrupper, starkt sitt natverk och skapat fler mojligheter for manniskor att engagera sig
for barn och unga som lever med medfodda hjartfel.
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Volontarverkamhet
och narvaro i varden

| Stockholm, Lund och Goteborg har vi volontarsverksamheter som skapar
aktiviteter pa sjukhusens barnhjartavdelningar.

Genom nérvaro, pyssel, fikagrupper och gemensamma aktiviteter bidrar
verksamheten till 6kad trivsel och avlastning for familjer i en utsatt situation.

Vi fyller kylskap och frysar med mat till familjer som inte kan lamna
avdelningen och ser till att traditionella hdgtider lyfts extra for inneliggande

familjer sdsom paskagg, julklappar, julbord, midsommartarta och glass.

Vi bidrar till informationstraffar som arrangeras av varden for blivande foraldrar
till barn med hjartfel samt ungdomar fédda med hjartfel.

® ~ 0 _
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Natverkstraffar och

kunskapsoverforing i varden

Hjartebarnsfonden arrangerade under aret Kontaktsjukskoterskedagen, som
samlade kontaktsjukskoterskor fran hela landet for kunskapsutbyte,
natverkande och diskussioner kring aktuella fragor inom barnhjartsjukvarden.
Dagen inneholl bade en guida tur inne pa Barnhjartcentrum, Ronald McDonalds
hus i Goteborg och erfarenhetsutbyten med fokus pa att starka stodet till barn
med hjartfel och deras familjer.

Arrangemanget avslutades med gemensam grillning, vilket gav deltagarna
mojlighet att fortsatta samtalen i en avslappnad miljé och starka de vardefulla
kontakterna mellan kollegor fran olika delar av landet.

® ~ 0 _
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Framat tillsammans

Hjartebarnsfonden star stabil i sitt uppdrag men paverkas av konjunktur, forandrade
givarbeteenden och beroende av storre enskilda gavor.

Styrelsens riskanalys visar vikten av stabila intakter, tydlig intern styrning och kontinuerlig
uppfoljning.

Samtidigt finns stora mojligheter genom 6kad synlighet, fler samarbeten och utveckling av
aterkommande givande.

Vi finns dar fore, under och efter de allra svaraste dagarna.
Tillsammans for barn med hjartfel.

® ~ 0 _
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Vi finns dar fore, under och efter
de allra svaraste dagarna.

Tillsammans for barn med hjartfel.
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