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September 2026

HJARTE
BARNS
FONDEN

Sa skapade vi férandring for
barn, unga och vuxna med
medfodda hjartfel under 2025.

Vi finns dar fore, under och efter de allra svaraste dagarna
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KORT OM ARET NP LIARTE
A BARNS

FONDEN

Ett ar av stod, gemenskap och
paverkan

Hjartebarnsfonden arbetar for battre villkor for personer med medfodda eller under barndomen forvarvade hjartfel och
deras narstaende. Under 2025 bedrevs arbetet genom stéd, motesplatser, forskning, kunskap, opinionsbildning och
narvaro i varden.

5780 2 000+ 685000 kr | 2.8 mnkr | 10+ mn

medlemmar personer naddes enskilda bidrag till forskning medierackvidd

2025 i korthet

Insatserna spanner fran direkt familjestod till langsiktig forskning och samhallspaverkan. Rapporten skiljer mellan genomférda

aktiviteter, observerade resultat och langsiktiga ambitioner.
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VAR VAG TILL FORANDRING & HJARTE

Fran behov till langsiktig effekt

Hjartebarnsfondens insatser skapar direkta resultat. Pa kort sikt kan de starka trygghet, kunskap och gemenskap. Den
langsiktiga ambitionen ar battre livsvillkor.
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INSATSER RESULTAT FORANDRING LANGSIKTIG EFFEKT

Oro, ensamhet, Stod, lager, Manniskor mots, Okad trygghet, Ett battre och mer
merkostnader och forskning, bidrag betalas ut battre maende jamlikt liv
ojamlika villkor kunskap och och kunskap och starkt vardag

paverkan sprids

Rapportens princip

Vi beskriver observerad férandring nar underlaget bygger pa deltagarnas upplevelser. Vi tillskriver inte insatsen effekter som
matningen inte kan beldgga.

EFFEKTRAPPORT 2025 03



WY

FONDEN

RACKVIDD OCH FORANKRING 82/, HIARTE
A BARNS

En rikstackande organisation

Medlemmarna ar grunden

Hjartebarnsfonden ar en religiost och partipolitiskt obunden
funktionsrattspolitisk intresseorganisation. Medlemmarna bidrar genom
medlemsavgifter, ideellt arbete och lokala aktiviteter.

s N N N
5780 10 2
medlemmar lokalforeningar rikstackande
foreningar
N J J J

Tillsammans med lokalféreningar och
volontdrverksamhet naddes déver 2 000 personer
under aret
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GEMENSKAP OCH PSYKISK HALSA » HJIARTE
BARNS

FONDEN

&

Motesplatser som starker

Att mota andra i en liknande situation kan starka delaktighet och kanslan
av sammanhang. Under aret genomfordes tre rikstackande lager och tva
sarskilda helgtraffar.

Summercamp

Golflager

Sjosportlager

Helg for familjer med svart sjuka barn

Helg for foraldrar som mist hjartebarn

~180

deltagare i
nationella
motesplatser

~200

ytterligare
deltagare via
biljetter

127

deltagare pa
Summercamp
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OBSERVERAD FORANDRING: SUMMERCAMP

Tryggheten okade under lagret

Effektmatningen visar en tydlig positiv forflyttning i deltagarnas sjalvskattade trygghet. Resultatet anvands for
verksamhetsutveckling och i dialog med finansiarer.

Upplevd trygghet

G +41

36 % fore procentenheter

77 % efter

64 % Verksamhetsberattelsen anger inte antal svarande. Resultatet redovisas darfér som deltagarnas upplevelse
och inte som ett kausalt bevis.

uppgav att de madde
battre efter lagret an
innan
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DIREKT STOD TILL FAMILJER 227 HIARTE
A BARNS
FONDEN

Ekonomiskt stod nar livet ar som svarast

Langvarig sjukhusvistelse och svar sjukdom kan innebara merkostnader.
Hjartebarnsfondens bidrag ger konkret ekonomisk avlastning till familjer.

~685 000 kr 79 000 kr

i enskilda bidrag i utvecklingsbidrag

Till familjer vid langvarig sjukhusvistelse, Till vardpersonal
svar sjukdom eller forlust av barn

25 000 kr Familjestodets syfte

i stipendium Minskad ekonomisk belastning
och battre majlighet att vara
nara barnet.

Till lekterapeuten My Areen Westberg
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HJIARTE
J BARNS
FONDEN

LANGSIKTIG KUNSKAPSUTVECKLING

Forskning for battre vard och
livskvalitet

Forskning ar en central del av Hjartebarnsfondens langsiktiga strategi.
Under 2025 fattades beslut om finansiering av projekt som pabdrjas 2026.

2,8 mnkr [0

beviljades till forskning forskningsprojekt

Beslut av styrelsen efter beredning i
forskningsradet

Urval baserat pa kvalitet och relevans

Langsiktig ambition

Forbattrad diagnostik, behandling,
uppfoljning och livskvalitet for personer
med medféodda hjartfel

Projekten startar 2026. Finansieringsbeslutet redovisas som ett resultat, annu inte som
uppnadd forskningseffekt.
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KUNSKAP OCH PAVERKAN 1 HJARTE

J BARNS
FONDEN

Kunskap ska gora vardagen mer
jamlik
Under aret producerades och distribuerades skolmaterial for skolpersonal

och vardnadshavare. Syftet ar att starka kunskapen om barns ratt till
likvardig utbildning.

SKOLA

Material for skolpersonal och vardnadshavare

VARD OCH FUNKTIONSRATT

Deltagande i SWEDCON, Funktionsratt Sverige, SNIF och nationellt
programomrade barns och ungdomars hélsa

INTERNATIONELLT

Kunskapsutbyte vid AEPC i Hamburg
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OPINIONSBILDNING

En stark rost i varddebatten

Under aret tog Hjartebarnsfonden en aktiv roll i debatten kring
vardskandalen pa Lanssjukhuset Ryhov och lyfte hjartebarnsfamiljernas

perspektiv.
P4 GRI;NSKAR
ogeo® 3
10+ miljoner e
o 80-tal hjartsjuka barn felaktigt
manniskor naddes enligt friskforklarade — av samma likare
mediematningar
Debatt
Regionen maste mota familjerna
med stdd — inte tystnad
Fonden efterfragade e ot gr o
storre transparens

battre stod till drabbade familjer

tryggare och mer jamlik barnhjartsjukvard

Medierackvidd visar genomslag i offentligheten. Den mater inte forandrade beslut eller
vardresultat.
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VOLONTARVERKSAMHET 1 HJARTE
J BARNS
FONDEN

Narvaro och avlastning i varden

| Stockholm, Lund och Go6teborg skapar volontarer aktiviteter pa
barnhjartavdelningar och ger praktiskt stod till familjer i en utsatt situation.

® Pyssel, fikagrupper och gemensamma aktiviteter
® Mat till familjer som inte kan lamna avdelningen
® Extra omtanke vid hogtider

® |nformationstraffar for blivande foraldrar och ungdomar med hjartfel

Avsedd forandring

Okad trivsel, avlastning och kénsla av stéd under sjukhusvistelsen.
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HJIARTE
BARNS
FONDEN

KUNSKAPSOVERFORING | VARDEN g

Natverk starker stodet till familjer

Kontaktsjukskoterskedagen samlade kontaktsjukskoterskor fran hela
landet for kunskapsutbyte och samtal om aktuella fragor inom
barnhjartsjukvarden.

Kunskapsutbyte mellan kollegor fran olika delar av landet
Besok pa Barnhjartcentrum och Ronald McDonald Hus i Goteborg

Erfarenhetsutbyte med fokus pa stodet till barn och familjer

Starkt professionellt natverk

Dagen skapade utrymme for fortsatt erfarenhetsutbyte mellan kollegor i olika
delar av landet.
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ENGAGEMANG OCH INSAMLING g HJARTE

A BARNS

FONDEN

Idrotten 6ppnar dorrar till nya
malgrupper

Samarbeten inom ishockey, innebandy, handboll och golf skapade
synlighet och engagemang for barnhjartefragan samtidigt som medel
samlades in.

Exempel pa samarbeten

Hjartebarnsloppet forenade rorelsegladje, gemenskap och insamling med
deltagare fran hela landet
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HALLBARA FORUTSATTNINGAR 227 HIARTE
A BARNS

FONDEN

Insamling som mojliggor langsiktighet

En stabil finansiering skapar battre forutsattningar att planera stéd, motesplatser, forskning och paverkan over tid.
Under aret utvecklades insamlingen positivt under kampanjperioderna februari och september.

4 N 4 N
~N
1,5 mnkr ~40 3
fran tre storre privata gavor nya aterkommande givare via mangariga avtal
Hjartevan Aroma, Hemmakvall och Grona Lund Parks and Resorts
\§ J \§ J

Finansiering moéjliggor effekt

Gavor och langsiktiga avtal ger fonden kapacitet att genomfora de insatser som stodjer familjer, utvecklar varden och starker
barnhjartefragan.
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SAMLAD RESULTATBILD

Vad 2025 ars underlag visar

OMRADE GENOMFORT

Méotesplatser

Lager och traffar

RESULTAT

Okad trygghet och béttre
maende pa Summercamp

Y/
™~ HJARTE
A BARNS

FONDEN

BETYDELSE

Gemenskap och psykisk hélsa

genomfdrdes

Familjestod Bidrag och stipendier Ekonomiska resurser férdelades Avlastning nar livet ar svart
till familjer och vard
Forskning Tio projekt finansierades 2,8 mnkr beviljades for Battre diagnostik, behandling och
projektstart 2026 uppfdljning
Paverkan Media och dialog Over 10 miljoner i medierackvidd Familjernas perspektiv i varddebatten
Vardnarvaro Volontérinsatser i tre stader Aktiviteter och praktiskt stod Nérvaro och omsorg pa sjukhus

Resultaten visar bredden i Hjartebarnsfondens arbete: direkt stod har och nu,
kunskap for framtiden och en stark rost for familjernas villkor
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2025 | RESULTAT

Ett ar som gjorde
skillnad

2 000+ 2,8 mnkr 685000 kr

personer naddes till forskning i enskilda bidrag

Den upplevda tryggheten pa
Summercamp o6kade fran 36 till 77
procent

Vi finns dar fore, under och efter de allra
svaraste dagarna

Tillsammans for barn med hjartfel
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UPPFOLJNING OCH UTVECKLING KN, HIARTE
(4 e,

Vi foljer upp vara insatser for att férsta vad som gor skillnad

for barn, unga och vuxna med medfédda hjartfel och deras

familjer.
Resultat och erfarenheter fran verksamheten anvands i planering och utveckling av kommande aktiviteter.

Under 2025 har effektmé&tningen pa Summercamp gett Aven erfarenheter fran volontarverksamhet,

oss battre kunskap om hur deltagarna upplever familjestod, motesplatser, vardnatverk och

trygghet och maende fore och efter lagret. Resultaten opinionsbildning tas med i den fortsatta

visar en positiv forandring, samtidigt som vi ser behov verksamhetsplaneringen. Dar matunderlaget @nnu inte

av att utveckla matningen sa att antal svarande och gor det majligt att visa en faktisk forandring beskriver

svarsfrekvens dokumenteras tydligare. vi istallet genomforda insatser och den forandring vi
vill bidra till.

Vart fortsatta arbete ar att utveckla uppféljningen inom fler delar av

verksamheten och skapa battre forutsattningar att félja forandring over
tid.

EFFEKTRAPPORT 2025 17



