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Forord

Under aret som gatt har verksamheten varit stabil med efterfraigade medlemstraffar. Arsmétet i mars
lockade medlemmar vilket, vi ser som mycket positivt och glidjande, detta framjar demokratin i
foreningen. For oss i styrelsen kan under en sadan helg vardefulla synpunkter inhiamtas.

Att fi sc alla glada barn och vuxna under helgen ger ytterligare inspiration att fortsitta

foreningsarbetet. Vi kan ocksa gladja oss at att intresset for foreningens Gvriga aktiviteter varit bra.

Vi i styrelsen har under aret arbetat mycket med att minska kostnaderna for véra aktiviteter, genom att
hitta billigare alternativ till arrangemangen, utan att forsdmra kvalitén.

Tyvarr blir det allt svarare att fa bidrag frin landstingen, vilket gor det ytterst viktigt for oss alla i

foreningen att hitta billigare alternativ och ytterligare finansidrer.

Detta hindrar oss inte fran att se fram emot ett nytt verksamhetsar med medlemsaktiviteter for familjer,

ungdomar, mammahelg och pappa/barnhelg samt en rad aktiviteter i linen &ven om vi maste snala. For

att kunna 6ka verksamheten vilkomnar vi alla frivilliga krafter som vill hjélpa till.

Styrelsen, revisorer och valberedning:

Ordférande: Malin Sofie Carlstrom

Kassir: Stefan Lindberg

Sekreterare: Andreas Morén

Ordinarie styrelseledamditer: Linda Rodin Norlander , Cecilia Moberg .
Markus Rettinger , Anders Sevelin

Styrelsesupleanter: Chris Lindqvist , Mikael Meijer

Revisorer: Bengt-Amne Torstensson , Gunnar Sandbick

Revisorsuppleant: Marie Ruuska

Valberedning: Mimmi Forsberg , Mikael Carlstrom

Valberedning suppleant: Kenneth Ruuska

Hjirtebarnsforbundet Forening Central

Foreningen Central ar en av sju foreningar i Hjdrtebarnsforbundet. Central omfattar Stockholms,
Uppsala, Sodermanlands, Vastmanlands, Orebro och Dalarnas lin samt Gotlands kommun (lin).
Utover linen finns ocksa en lokalférening i Stockholm.

Hijartebarnsforbundet ar en ideell riksorganisation vars huvudsakliga syfte ar att forbattra villkoren for
barn och ungdomar med hjértfel samt deras familjer.

Férbundet arbetar genom att ge stod, information, paverka myndigheter och beslutsfattare samt att
bereda ménniskor 1 en likartad situation méjlighet att triiffas.

Till grund for verksamheten ligger dvertygelsen och erfarenheten att manniskor 1 likartade situationer
kan hjilpa varandra.

Hjirtebarnsforbundets arbete ar framforallt lingsiktigt, basen for detta ar en val fungerande
verksamhet pé alla nivder och dir kontaktpersoner dr den allra viktigaste lanken 1 arbetet med att
forbéttra villkoren for vara medlemmar.



Hjirtebarnsforbundets verksamhet

Stommen i forbundet utgors av foreningens kontaktpersoner arbete. Dartill kommer rikstickande
kontaktpersoner som stodjer foraldrar som mist sitt barn, foréldrar till barn med syndromsjukdom och
hjirtfel, forildrar till barn som skadats vid hjéirtoperation samt foraldrar till barn som har genomgatt
cller vintar pa en transplantation samt vuxna med medfott eller med hjértfel som uppkommit under
barndomen.

Medlemskontakter

Redan i ctt tidigt skede kontaktas nyva medlemmar av en kontaktperson. Detta sker mestadels via
telefon dir den nya medlemmen far tid att tala om sina upplevelser av att ha fitt ctt barn med hjartfel
samtidigt som foéreningen presenteras.

Familjetriffar

Genom familjetriffar far forildrar, syskon och hjirtebarn triffa andra i samma situation. Man kan
prata av sig, dela sin oro och bjuda pa sina erfarenheter. Hjirtbarnen tréffar kamrater som inte heller
de orkar lika mycket som andra barn, som har érr pa brostet och som ocksa gatt igenom operationer,
sjukhusvistelser och undersokningar. Triffarnas utformning varicrar men malséttningen ér att skapa
métesplatser och stirka gemenskapen.

Mamma- och pappatriiffar

Ibland finns behovet att mammor och pappor far triffas var for sig. Kvinnor och méin upplever
situationer och bearbetar upplevelser olika, det kan da vara bra att fa prata om situationen och sitt
hjértebarn utan att partnern dr med.

Ungdomstriiffar

Det ir viktigt att skapa métesplatser for vara ungdomar i syfte att ge méjlighet till erfarenhetsutbyte
om studier, arbetsmarknad, familjebildning, relationer mm. Att bara triffas ar viktigt och skall
uppmuntras och underlittas. Naturligtvis ar ungdomsfragorna ocksd viktiga 1 alla vara
sammankomster.

Veckoslutstriiffar

Veckoslutstriffar dr ett sitt att under avspinda forhdllanden lira kinna varandra lite mer. Bade barn
och forildrar triffas dver helgen, kopplar av och knyter virdefulla kontakter.

Informationstriffar
Intresset for informationstriffar dir sjukvardspersonal, politiker och myndigheter deltar ér stort.

Informationsverksamhet

Kontaktforildrar och andra har lagt ner ett stort arbete lokalt for att sprida kunskap om var forening
och var verksamhet

Informationsinsatser

Under verksamhetséret har information om Hjartebarnsforeningens verksamhet och om situationen for
familjer som har cller har haft barn med hjirtfel spridits pa mdnga olika satt till allmanhet,
beslutsfattare och inte minst till personal som kommer i kontakt med vara medlemmar. Ungdomar har
arbetat aktivt med att informera om sin specifika situation i samband med dverflyttning till vuxensidan
inom varden.



Foreningen Centrals verksamhet

Familjehelg med drsmite i Mars

Ater igen samlades vi i foreningen for ctt arsmote , dven detta ar var vi pa Scandic Vist i Orebro.

Vi blev ca 80 medlemmar som triffades under helgen.

Efter lunch pa lordagen sa var det dags for aktiviteter , barnen akte till lek & bus landet och det var
vildigt uppskattat bland barnen, De vuxna som var kvar pa hotellet fick lyssna pa olika forelasningar.
Under lordagskvillen sa samlades vi i bar lobbyn och tittade pa melodifestivalen tillsammans

Pappa/barn triff i Augusti
Under helgen triiffades ca 30 deltagare pa Liens Camping i Riddarhyttan. Under lattsamma former
umgicks pappor och barn, pratade, fiskade och mycket, mycket mer.

Medlemsmote pa Junibacken (Stockholm) i September

Ca: 70 medlemmar frin hela regionen triffades for trevlig dag pa Junibacken i Stockholm for att 1 sitt
eget tempo promenera runt och titta pa Astrid Lindgrens lilla virld

Mammahelg i Maj

Arets mammahelg genomfordes pa Porla Slott utanfor Laxa i Orebro lan. I ar var antalet deltagare 9 st
plus 2 ledare.

Porla Slott ir ett mycket stort hus med anor langt tillbaka i tiden. Det drivs av en familj med stor
servicekinsla och pa ett utsokt sitt. Huset dr mycket charmigt med olika férger 1 varje rum.

Det blev mycket bad i poolen, promenader och lek. Vi bérjade fredagen med en presentation av oss
sjdlva ute i grongriset. Pa kvillen fick vi en utsokt middag. Och efter den satt en del av oss lange uppe
och pratade. Pa lordagen gick deltagarna tipspromenad, lekte skattjakt, spelade boceia och badade.
Aven lordagen avslutades med god middag och nattpratande.

Sondagen avslutades med lunch och utvirdering. Alla deltagarna och dven ledarna var mycket nojda
med arets mammahelg. Roligt for drets mammahelg var att det var ganska manga nya mammor med.

Hostseminarium i Oktober

Under helgen samlades kontaktpersoner och styrelsen pa Morhagen Konferensanlaggning som ligger 1
Sunnansjo utanfor Ludvika for att tillsammans ligga upp riktlinjer och samordna framtida verksamhet
inom regionen. Helgen dgnades at mycket internt arbete, sa som Hjartbarnsforbundets forslag pa nya
stadgar.

Kontaktverksamhet

Regionen kan dven i ar glidjas dver en aktiv verksamhet med nya och “gamla™ kontaktforéldrar. Nva
kontaktforaldrar har utbildats under dret. Forutom kontaktpersonernas verksamhet skall vi ¢j glomma
den viktiga stodverksamhet vi alla har tillgang till, genom enskilda samtal i svara stunder, stéd genom
ndrvaro vid sjukhus och likarbesok. Aven information till skolor och allminheten ingdr i
kontaktfdrildrarnas roll pa olika sitt.



Linsaktiviteter

Stockholms lin

Vér & Host

Familjebadet pa Astrid Lindgrens barnsjukhus. Fér denna aktivitet har vi under 2009 blivit
beviljade landstingsbidrag av SLL for att ticka hyran av bassingen. Under varen och hosten badade
drygt 16 hjirtebarnsfamiljer under tio sdndagar/termin uppdelade pa tre pass mellan 10.00-13.00.
Januari

Julgransplundring och arsméte i Hogalidskyrkans forsamlingshem.

Den inleddes aret med den traditionella julgransplundringen samt Lansforeningens arsméte. Detta
ar en populdr tillstallning, ca 56 barn och forildrar kom for att fika och triffa andra
Hijértebarnsforaldrar, Denna géng hade vi bjudit in tre artister fran Junibacken som holl en
sangstund frin sagans virld. Riksforeningens ordférande UIf Grape var inbjuden att beritta om
Hjirtebarnsforeningen. Tréffen avslutades som vanligt med Lansforeningens arsmote.

Mars

Hjartebarnsridning for hjartebarn och syskon har anordnats en omgang under 2009 i samarbete med
Hagerncholms Ridcenter i Téby. For denna aktivitet har vi fatt beviljats ett bidrag fran
Hjéartebarnsfonden for att kunna sinka ridavgiften for just hjértebarnen.

April

Sjukhustriff pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Den 21 april samlades nirmare 40 personer pd en sjukhustriff som arrangerades i samarbete med
Barnkardiologen pa ALB. Barnkardiolog Per Winberg och kontaktsjukskéterskan Gunilla
Malmqvist holl bada intressanta forelisningar och svarade pa dhdrarnas fragor.

Oktober

Enkammartriff pa ALB

Den 7 oktober bjod Barnkardiologen pa ALB in forildrar till barn, och "vuxna barn" i Stockholm,
med sé kallat enkammarhjirta/TCPC till ett méte om enkammarhjirta/TCPC, prestationsformaga och
livskvalitet.

November

- Mamma- och pappatriff pa Sergel Spa blev arets tema for foréildratraffarna.Den 27 november
triffades tolv Hjartebarnsmammor pa Sergel Spa for att prata, bada och basta.

- Eastmantraff pa Astrid Lindgrens barnsjukhus

Den 25 november anordnades en temakvall pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus i samarbete med
Eastmaninstitutet och Barnkardiologen. Temat for triiffen var "Hjéartbarn och deras tinder”. Totalt
var det ca 25 personer som kom till denna mycket intressanta temakvill. Specialisttandlakaren
Linda Rosén och barntandskéterskan Barbro Enocsson fran Eastman-Pedodonti beréttade allt som
ar virt att veta om hjartbarn och deras tandhélsa. Bo Lundell fran Barnkardiologen berittade sedan
om de nya riktlinjerna for endokarditprofylax och vilka hjartfel som kan paverkas av detta.

- Barnteater och Leksaksmuseet

Den 21 november bjod linsforeningen pa barnteater och museumbesok. Denna géng fick vi se
dockteaterforestillningen “Pricken” pa Leksaksmuseet. Denna gang var vi totalt 18 personer som
sag teater och tittade pa utstéllningarna.

Vistmanlands lin

Pa Fredagar, dock ¢j lov, triffas ett 15tal medlemmarna vid Sundinska Vreten i Visteras for att bada
och umgas 1 det varmt vatten.

I Januari triffades ca 40 medlemmar for att tillsammans dansa ut julen. Vi dansade runt granen, sjong,
fiskade i fiskdamm och s& kom Tomten pa besok med klappar till alla barn.

I Maj s traffades ca 40 medlemmar pa lekterapin pa Visteras Lasarett for en sjukhustraff. Vi fikade
och pratade om allt méjligt och barnen hade roligt med varandra.



Uppsala lin

Planeringen for verksamhetsaret 2009 i Uppsala lan inneh6ll fyra planerade motesplatser, varav tre
gick att genomfora vilket vi dr mycket nojda med!

Februari: Familjefika

Tyvirr endast en familj som anmélde sig, varfor vi var tvungna att stélla in motesplatsen.

Juni: Lekparksfika

Under en av junis varmaste dagar traffas fyra familjer, inklusive undertecknade, vid lekparken i
Gunsta backar, Uppsala.

Knappt nagon skugga pa hela lekplatsen men barnen springer runt och leker tills svetten rinner. Vi
vuxna sitter hellre i griset och flyttar filten efter tridens skugga.

Sju barn och atta vuxna blir vi totalt. En familj dr med for forsta gangen vilket ar extra roligt! Att dven
fa traffa "gamla” medlemmar ar roligt, da man far méjlighet att folja upp hur barnen mar och blir
storre och storre!

Efter tva timmar ér alla ganska matta men ndjda och glada med dagens métesplats. Var forhoppning ar
att fa till en ny motesplats till hosten.

September: Korvgrillning

En helt ny motesplats gar av stapeln under hosten i Uppsala lan. Det ar en traff i naturskona
Hammarskog, beldget dryga milen vister om Uppsala.

Det erbjuds tipspromenad for barn och vuxna men tillhérande prisutdelning samt avslutande
korvgrillning.

Vi dr sammanlagt tre familjer bestaende av sex vuxna och sju barn. Barnen leker 1 den nérliggande
lekplatsen medan vi vuxna pratar och fikar.

Totalt sett mycket lyckad och uppskattad aktivitet, som vi hoppas fler vill vara med pé nésta ar!
December: Adventsfika

Sista métesplatsen for aret i Uppsala ldn ar en fikatraff pa andra advent. I ar samlades vi i Bélinge
bygdegard, c:a 1,5 mil norr om Uppsala. Trots att vi ses en bit utanfor centrala Uppsala, s ar hela fem
familjer representerade! Vi ar tio vuxna samt nio barn som mumsar pa glogg, julmust, kaffe samt
smaskiga bakverk av olika de slag.

Barnen hérjar runt som bara den pa de dppna ytor som bygdegarden erbjuder. Det ger oss vuxna
mojligheten att samtala och fika i ganska stillsamt tempo — for de som inte maste springa efter med
syrgastuber forstass. ..

Tva timmar och x antal godisbitar senare verkar alla ndjda och belatna och vi packar ihop for denna
gang.

Jatteroligt att vi blev sa pass manga pa denna for aret avslutande métesplats och hoppas att det
fortsétter pa samma séitt under nista verksamhetsar.

Jennie & Mattias Andersson Kontaktforildrar Uppsala lin

Dalarnas liin
Medlemmarna har deltagit i regionens verksamhet.

Orebro liin
Medlemmarna har deltagit i regionens verksamhet.

Gotlands kommun
Medlemmarna har deltagit i regionens verksamhet.

Sodermanlands kiin
Medlemmarna har deltagit i regionens verksamhet.



Kontaktforildrar inom region Central:

Stockholm liin:

Lena Aberg

Uppsala lin:

Jennie och Mattias Andersson
Sédermanlands liin:

For ndrvarande inga

Gotland:

Camilla och Peder Pettersson Gardelin
Madeleine Fridh och Thomas Hoas

Orebro Liin:

Mikael och Malin Sofie Carlstrém
Stefan och Anki Lindberg
Viistmanlands Lin:

Lars Lindqvist

Barbro och Zdenko Gradian
Ann-Cristin och Anders Sevelin
Kirsi Hautala och Andreas Morén
Marie och Kenneth Ruuska
Dalarnas lin:

Lena Lundgren
Ulla och Hans Uhlin

Rikstickande kontaktpersoner:

Kontaktpersoner for vuxna med hjiirtfel:

Hanna Knapp , Mikael Meijer , Mats Torstensson , Ida Dahlén , Anna Svensson , Chris Lindqvist
och Nils Hansson

Kontaktforildrar mist:
Monica och Ulf Rolin , Owe Berglund & Erika och Roger Carlberg

For foriildrars vars barn har HLHS:
Mikael och Charlotte Strand

Kontaktforiildrar for Funkisfamiljer”:
Eva Ekstrom

Kontaktforiildrar for familjer diir ett barn har syndrom och hjiirtfel:
Helena Hog

Foriildrar vars barn viintar pa transplantation:
Pia och Hans Bergman & Eva och Jerk Mirlas-Ryttman



Resultatrikning

2009-12-31  2008-12-31 2007-12-31
Not  (kronor) (kronor) (kronor)

Intakter
Landstingsbidrag 142 435 158 889 136.611
Medlems- och deltagaravgifter 155930 166 870 175.875
Bidrag fonder. stiftelser, m.fl 5 311 1150 206
Ovriga intikter 2100 2 088 12,177
Summa intakter 305776 329 874 324.869
Kostnader
Aktivitetskostmader 1 =169 751 =205 185 - 310,377
Adminstration och dvriga kostnader -24 392 -16 084 - 64.674
Arvoden 2 -34 573 -33183 = 33777
Summa kostnader -228 718 -254 432 - 408,828
Resultat fore finansiella intakter och kostmader 77 058 75 442 - 83.959
Finansiella intaketer och kostnader
Riéntemrilkter 814 4512 2
Rintekostnader - -
Finansnetto 81a 4 512 2
Arets resultat 77 874 70 054 - 83.957



Balansrikning

2009-12-31 2008-12-31 2007-12-31

Not (kronor) (kronor) (kronor)
Tillgangar
Omsdistmmgsnligdmgar
Ovriga fordringar 5 2231 31 26
Kassa och bank 338 095 261 690 191.157
Summa omsiteningstillgangar 340 326 261 721 191.183
Summa tillgangar 340 326 261 721 191.183
Eget kapital
Balanserat resultat 220 208 140 255 224,211
Arets resultat 77874 70 954 - 83,057
Summa eget kapital 298 082 220 209 140.254
Skulder
Korifristiga skalder
Skatteskulder 6741 6 457 6.345
Ovriga skulder 2 27 398 27 398 27.398
Upplupna kostnader 4 8108 7 658 17.186
Summa kortfristiga skulder 42 244 41513 50.929
Summa eget Kapital och skulder 340 326 261 721 191.183
Stillda sikerheter nga mga nga

Ansvarsforbindelser inga inga mga




Tillaggsuppgifter

Not 1 Aklivitetskostnader
Arsmoéten
Pappa/arn
Mammatraff
Medlemsmdote
Utbildningshelg

Summa

Not 2  Arvoden
Styrelsen
Revisorer
Sociala kostnader

Summa

Not 3 Qvriga skulder

Lokal fareningar
Summa
Not4 LUpplupna kostnader

Arbetsgivaravaifter
Ovriga upplupna kostnader

Summa

Not & Kortfristiga fordringar
Skattefordring
Ovriga kortfristiga fordringar

Summa

2009
100 443
8176
18 033
8 407
25 692
168 7561
24 470
2 000

8 105

34 575

27 398

27 398

8 105

8 105

31

2 200

2 231

2008

168 837
71585

7 480

6 996
14 897
205 165
23 525
2000

7 658

33183

27 398

27 398

31

2007
206 052
14 443
34 835
33 943
21104
310 377
24 150
2 000
7827

33777
27 398

27 398

7827
9 559

17 186
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Revisionsberiittelse

For Hjértebarnsféreningen
Region Central 2009

Vi har granskat foreningens riikenskaper samt styrelsens och kassdrens forvaltning for
verksamhetsaret 2009,

Riikenskaperna #r forda enligt god redovisningssed.

Vi tillstyrker :

att resultatriikningen och balansrdkningen faststills, att arets resultat liggs till det egna
kapitalet enligt forslaget i verksamhetsberiittelsen samt

att styrelsen och kasséren beviljas ansvarsfrihet for verksamhetsdret.

Januari 2010
Foreningsrevisor h Féreningsrevisor
b/ Leafoo. e |
Bengt-Arne Torstensson Gunnar Sandbiick
Medlemsriikning
Antal Medlemmar Betalande/
Hushall
Ar 2009| 2008| 2009 2008
Lén Dalarna 188 193 54 54
Gotland 36 23 11 7
Stockholm 1074 1057 338 317
Soédermanland 202 179 65 56
Uppsala 222 225 67 64
Vistmanland 186 164 58 56
Orebro 206 198 59 55
Boende i annat lian + - 3 - 1
Ovriga
Summa 2114 2042 652 610




Slutord

Vi vill avsluta verksamhetsaret med att tacka alla vira medlemmar, kontaktpersoner, bade vuxna och
ungdomar, for ett gott arbete under aret och hoppas pa att fa ytterligare ett ar med manga aktiva

medlemmar.

Ort Datum

Malin Sofie Carl

Qe ™
M ol

Marcus Rettinger

inda Rodin Norlander
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