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Att fa barn med hjértfel

Ditt barn har hjdrifel ..

Beskedet kommer som en chock for ménga forildrar. Vi har fitt ett barn med en missbildning pé ett
av kroppens viktigaste organ. Varfor fick just vi ett barn med hjartfel? Gér det att operera? Kommer
barnet dverteva? Hur ser framtiden ut? Det 4r mdnga frigor man som fordlder soker svar pa efter det

omtumlande beskedet fran likaren.

Ndstan 3 hjdrtbam fods varje dag

I Sverige fods varje r ca 1 000 barn med ndgon form av hjartfel. Oftast gér det inte att f2 nagot svar
pd frdgan varfor det uppstétt. Nagonting har stort fostrets normala utveckling. Hjéartfelet uppticks
som regel redan pd BB, men ibland hiinder det att det inte uppticks forrén pa barnavérdscentralen
flera veckor eller manader efier fodelsen. Vissa hjartmissbildningar gor sig gillande forst upp i

tondren.

Hur mdrks det?

Problem som matning, dalig viktokning, onormal svettning, hog andningsfrekvens, allvarliga
stmnproblem, bldaktig hudférg ar ndgra av de vantiga symptomen pd hjartfel. Délig kondition &r ett
annat vantigt symptom liksom formagan att hantera bldst och kyla. Men hjértfel dr ett vitt begrepp.
Manga barn lever helt symptomfritt medan det fr andra innebér ett lindrigt eller svért
funktionshinder. Det finns hjartfel som ar sa allvarliga att en operation inte 4 mojlig men det finns
ocksd smé som vaxer bori.

Snabb utveckling

Barnhjartkirurgin utvecklas snabbt. Det innebir att allt fler barn opereras framgéngsrikt, men det
finns ocksd de som fir bestdende problem. Det kan antingen handia om en operation som helt
korrigerar felet eller som lindrar symptomen. Den snabba utvecklingen har dock givit nya problem dé
barnen inte foljs upp med habiliterande atgérder och familjer inte fr tillrickligt psykosocialt och
ekonomiskt stod for att klara sin vardagssituation. Mellan 30% - 50% av de opererade barnen r ait
beirakia som kroniskt sjuka och kan behova habilitering,.

Dirottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg och Lunds Universitetssjukhus dr Sveriges
tvd barnhjartkirurgiska centra. Speciella resurser f6r att stélla diagnoser finns vid
universitetssjukhusen och regionsjukhusen dir de regelbundna kontrollerna utfors.

Hidartbarn dr som alla andra barn

Hjértbarn & som alla andra barn, men ibland kan det vara svart att hinga med 1 samma fempo som
andra. Det kan behdvas lite extra stod och uppmuntran, Varje hjartharn dr uniks, lika unike som eit
hjdrtfriskt barn likasd unikt om man jdmfor med en kompis med samma diagnos. Trots ett "dolt”
handikapp 58 kan man mérka att en del kan vara bl& om ldpparna, eller ha vélvda naglar, kanske vara
andfidda och svettiga, ha blossande kinder, ofia et &ir pd bréstet efter operationer eller vara sméd till
vaxien. Magra anvander rollstol for ati spara pa krafterna.

Hjdrtebarnsforeningen dv til fov dig

Trots att sjukvirdens omhéandertagande och de barnbjartkirurgiska insatserna dr av hog internationell
klass och kvalitet, kiinns det bra att i diskutera sina glddjedmnen, bekymmer och upplevelser med
andra i liknande situation. Att fa prata med ndgon som stéar utanfr sjukvarden och triffas under lugna
forhallanden och £ rad och stdd i vardagliga fragor ar ett viirdefullt stod.



Det hir dr Hjdrtebarnsforeningen

Ideell handikapporganisation

Hijartebarnsforeningen dr en ideell handikapporganisation vars huvudsakliga syfte dr att forbéittra
villkoren for familjer som har barn och ungdomar samt vuxna fodda med hjirtfel, samt familjer som
mist sitt hjartbarn, Foreningen bildades 1975 och har idag néra 6 000 medlemmar 1 sex
regionforeningar, sju lansforeningar och en rikstickande forening for vuxna fodda med bjirtfel, GUCH,
(Grown Up with Congenital Heart disease). Kontaktpersoner i linen arbetar med den lokala
verksamheten.

Nétverk

Basen och forutsattningen for en vil fungerande verksamhet 4r de aktiva i de lokala foreningarna och
de kontaktpersoner vitka fungerar som stodpersoner ute i lanen. De har néira kontakt med
medlemmarna, dels via telefonsamtal och dels via lokala traffar, Kontaktpersoner med
specialkompetens ger stod till fordldrar vars barn avlidit, vars barn har négot slags syndrom och
hjartfel, vars barn har ett medfott eller forvirvat funktionshinder och hjartfel samt till foraldrar vars
barn har genomgétt eller vintar pd transplantation. Kontaktungdomar och vuxna med hjartfel, GUCH,
arbetar med stod till andra i samma situation.

Tre ledord

Till grund for verksamheten ligger dvertygelsen om att ménniskor i likartade situationer kan hjdlpa
varandra, vilket utgor ett stort stdd. Foreningens uppgift 4r att skapa motesplatser {61 fordldrar,
hjartbarn, ungdomar och vuxna med hjartfel samt syskon var for sig eller familjevis.

Informaerion om barn med hjartfel och hjartbarnsfamiljers situation ar mycket viktigt att sprida pé olika
satt. Savil allminhet som myndighetspersoner har dalig kinnedomen om vad hjartfel innebar vilket pd
olika sitt drabbar de enskilda medlemmarna.

Vi paverkar myndigheter och bestutsfattare i t ex rattighets-, forsikrings-, skol- och sjukvérdsfrigor.
Utdver vira specifika paverkansfragor samarbetar vi med andra handikapporganisationer gillande
avergripande gemensamma samhills- och rétivisefragor.

Verksamheten i stort

Stodverksamheten

Hjartebarnsforeningen har en bred stodverksambhet i form av lager, familjetritfar, veckoslutsaktiviteter
mm. De flesta aktiviteterna sker pa lokal och regional niva. Rikstickande akiiviteter som terkommer
fran &r till ar dr utbildnings- och habiliteringsveckor for familjer med hjdrtbarn 1 olika dldersgrupper,
barn- och ungdomsliger, nordiskt ungdomslager samt vintertdger for unga vuxna med hjdrtfel, Vi har
ett nira samarbete med professionen som & sjalvkiara ledare, forelasare och bestkare pé vara
aktiviteter. Till de stodiande aktiviteterna hor ocksa de informations- och uthildningskonferenser som
regionerna arrangerar o1 sina medlemmar. De akiiviteter vi erbjuder, riktar sig tifl de flesta &ldrar och
grupper. Aktiviteterna har eft stédjande, habiliterande och rehabiliterande syfie med klart uttalade
mélsittningar. Sammantaget besoks dessa motesplatser av ca hdlften av vira medlemmar per ar.

Fn stor stodverksamhet utgdr de samialskontakier medlemmarna har med foreningens kontakipersoner
och personal. Ekonomiski stod ges via Hjartebarnsfonden, Pg. 90 05 87-7, iil] enskilds
hjdrtbarnsfamiljer vid sidan av forsknings- och utvecklingsbidrag,

Informations- och athildningsverksamhet

Foreningen arrangerar utbildningar och informationstraffar for bl.a. foriroendevalda och
kontaktpersoner. Till de interna utbildningarna hér kontaktmannautbildning, fikagruppsutbildning samt
utbildningar inom sirskild projektverksamhet. Vi har ocksd en bred extern utbildningsverksamhbet i



form av riktade insatser for olika grupper som kommer i kontakt med hjartbarnen och ungdomarna.
Skolpersonal, sjukvardspersonal, tandlékare, allménhet mm informeras pé olika sitt bade pd seminarier,
massor och via skrifilig information.

Eitt stort informationsarbete laggs ocksd ner pé att alimanheten ska kanna till vér grupp.

Var medlemstidning, Hjartebarnet, sprids forutom till medlemmar ocksd bl a till barnkliniker, larare,
bibliotek, skolpersonal mm samt till andra for foreningen viktiga personer. Genom var hemsida,
www hjartebarn.org, nar vi allt fler ménniskor med vér information. Vart engagemang i uppbyggandet
att den gemensamma webbplattformen www.corince.org ar ett spannande EU-projekt som sprider
information langt utanfor Sveriges grinser. Foreningens breda informationsmaterial sprids ocksé via
kansli och enskilda medlemmar till olika samhillsinstanser.

Paverkansarbete

Viktiga fragor som Hjartebarnsforeningen engagerat/engagerar sig i 4r bl a koncentrationen och
uppfoljningen av barnhjartkirurgin, friga om Rikssjukvérd inom barnhj drtomrédet, omhindertagande
och tillganglighet inom virden, kosituation till operation, tidig hemging frén BB, organdonation i
samband med hjirt- och hjért-langtransplantation, habiliteringsfragor, tandvardsfragor, skolfragor,
familjeekonomiska fragor, forsakringsfrdgor m.m. Péverkansarbetet &r standigt aktuellt med olika
insatser over olika ling tid — ofta flera &r. Bn del frigor kan vi losa snabbt med mer okonventionella satt
t ex genom konsensusdiskussioner med dem de beror. Btt konstruktivt samarbete finns med sjukvéarden.
Inte minst giller det de tvd opererande enheterna i Goteborg och Lund dit familjer fidn hela landet
kommer. Samarbete sker ocksd med Gvriga universitets- ldns- och regionsjukhus och med landets
GUCH-enheter.

Projektverksamhbet

Via projektverksamhet har foreningen majlighet att prova olika utveckiingsidéer som ror allt fran direkt
medlemsstod till ny- och nitverksskapande aktiviteter, Projektverksamheten bedrivs till storsta delen
med ckonomiskt stod fran Allmanna Arvsfonden och varje projekt har klara avgrinsade
malbeskrivaingar och genomforandeetapper. Vissa projekt genomfor vi tillsammans med andra
organisationer och oftast stracker sig projekten over ett par ir. Arvsfondsdelegationen beslutar vilka
projekt som ska 4 stod ur fonden.

Samarbete med andra organisationer och myndigheter

Utdver samarbetet med organisationer inom Handikappforbundens samarbetsorgan, HisO, har
Hidrtebarnsforeningen en méngd olika samarbetspartners och &r medlem i olika organisationer som
fyller vira syften. Kort kan hdr ndmnas Ronald McDonald barsfond, ABF, Livet som Gava, Nitverk
for barnkonventionen, NOBAB m 1.

Vi representeras i olika myndigheter te x 1 Socialstyrelsens Handikappnimnd, Skolverket och
Specialpedagogiska skolmyndigheten.

For Hjartebarnsfondens rikning samarbetar vi med ett antal foretag och insamlingsorganisationer
framst genom FRIL (Frivilligorganisationernas Insamlingsrad}.

Wi har ett formaliserat samarbete med vra nordiska systerorganisationer. Under 2008 fortsatte arbetet
med var europeiska paraplyorganisation, European Children Heart Disease Organisation, BCHDO, ull
vilken ca 14 foreningar anslutit sig. Mycket arbete har ocksé lagts ner p# det fortsatta uppbyggandet av
en gemensam plattform inom barnhjértomridet www.corience.org. T 6vrigt deltar vi pd professionens
métesplatser pl nationell-, nordisk- och europaniva,



Ordforande har ordet

Hjartebarnsforeningen arbetar for ett fullgott liv genom stdd, information och paverkan.
Hijirtebarnsfonden bidrar till att gora det mojligt. Det ar Hjartebarnsforeningens vision.

Med fullgott liv menar vi att; f8 mojlighet att delta i samhdllet pa lika villkor och att livskvalitén inte
ska avgoras av ett eventuellt funktionshinder.

Vira medlemmar kommer frimst i kontakt med foreningen genom alla métesplatser som erbjuds pd
regional-, lokal- och riksnivd. De 4r mycket uppskattade och fyller en stor funktion for bade barn,
unga/vuxna foraldrar och syskon. Tack vare eldsjalar i styrelserna runt om 1 landet och hos
kontaktpersoner ar detta majligt. Deras arbete, som dr basen i Hjartebarnsforeningens verksamhet, 4r
ovarderligt.

Mbtesplatserna fungerar som en stunds avkoppling med andra som forstér och dér man kan hamta nya
krafter genom att kinna att man inte dr ensam. Dér viicks ocksd frdgor som dr angeldgna att fanga upp
och arbeta vidare kring.

Arbetet pé riksplanet syns mindre for den enskilde medlemmen. Riksstyrelsen har arbetat under aret
med att ta fram mal och inrikining for Hjirtebarnsforeningens kommande verksamhet med visionen
som ledstjérna.

Forutom informations- och utbildningsinsatser dr vér frimsta uppgift att driva intressepolitik. Det
innefattar en mingd olika paverkansfiigor. En del frigor avgdrs snabbt, andra tar &r av bearbetning,
lobbyarbete och pdtryckningar.

Habiliteringsinsatserna for barn o vuxna med medfédda hjartfel fungerar inte tillfredsstallande, Det
finns stora olikheter 1 habiliteringsinsatserna beroende pa var man bor. Trots upprepade konferenser
och nationella riktlinjer samt utredning frin Socialstyrelsen, s& far vi fortstta ligga krafi pd denna
fraga.

Uppfoliningen och vérden av vuxna med medfdda hjartfel (GUCH) ar ett omréde som krgver okat
fokus. Det finns idag ca 20.000 GUCH patienter. Om 10 & kommer dom att vara 35.000 enligt
foretradare pd omradet. En stor del av dessa behdver ett omhéndertagande och en vard av lakare och
sjukskaterskor som 4r specialiserade pd omradet. Idag finns det ett bra omhéndertagande pa ett antal
stallen i landet — men det saknas stora resurser for att komma till malet dar alla i landet har tillgéng till
en specialist inom GUCH-ologi. Frégestallningarna &r ménga och komplexa och
Hjartebarnsforeningen #ir en part i dessa diskussioner.

For att tydliggora beatbetnings- och lobbyverksambeten har Peters Blogg pa hemsidan varit tillganglig,
Dyir beskriver marknadsforingschef Peter Nordgvist sitt pdgdende arbete med bland annat
paverkansfidgorna. Styrelsen har ocksd arbetat fram och prioriterat olika projekiomrdden som enskilda
ledamoter angvarar for; Vision och organisation, Finans, Varda, Rattighet, Omvirld,
Interkommunikation och Lagerverksambet.

Cenom Hjartebarnsfonden har vi kunnat bevilja alla enskilda ansokningar om ekonomiska bidrag vid
langvariga sjukhusvistelser och till begravningskostnader i samband med hjértbarns dod samt bidragit
411 habiliterande aktiviteter for hjsrtharn. Forsknings- och utveckiingsbidrag har ocksé givit mojlighet
for professionen att forbittra ombéndertagandet av hjrtbarnen och deras familjes. Vi har ocksa kunmnat
ge GUCH-fareningen extra ekonomiskt stod. Genom gemensamma insaiser kring Hjartebarnsfonden
akar vi kiinnedomen om mojligheten att skinka en giva. Flera medlemmar finns med och hitiar nya
insamlingsvigar och stiller generdst upp i tidningsreportage om sitt liv med hjdrtbarn.

Samarbetet med Hjdrt-Lungfonden har utvecklats yiterligare och insamlingen under februari ménad il
formén barnhjartforskningen gav tre 3D-ultraljudsapparater titl Goteborg, Lund och Stockholm.



Vir gemensamma grund i foreningen bygger pa kunskapen om livet i familjen som det ter sig med ett
barn eller ungdom som har hjartfel eller nar man sjélv har ett hjartfel. Drivkraften dr vért behov av att
mota varandra i vardagen, inte minst i svira stunder, av att fi gladjas tillsammans dver kanske till synes
sma, men for oss betydelsefulla, framgéngar och bli bemotta med respekt och medménsklighet.
Hjartebarnsforeningen &r en expansiv forening med mycket kraft och vilja! Trots smé ekonomiska
resurser har foreningen en omfattande verksamhet och respekteras som talesman for hjart- barn,
ungdomar, vuxna och deras familjer, Den drivkraften bestdr och foreningen tar sig stindigt an nya
utmaningar!

Ulf Grape



Andamalsverksamheten

Stodverksamheten

Vissarovecka

Den 29 juni - 5 juli. anordnades ett seglarlédger
pa Vissaro for 18 barn mellan 10-14 &r, Lagret
bjod pd manga mojligheter till en innehdllsrik
och fingslande ligervecka. Barnen fick bl.a,
chans att prova pa segling i bade stora och smé
batar, paddla kanot. Bad, sol och bus stod ockséa
p4 programinet. Ledare var: Mikael Hofsten,
Lars-Erik Dahlén, Ida Dahlén, Lotta Vrba,
Agnes och Albin Knochenhaus.

Nordiskt Ungdomsliiger

For de lite dldre ungdomarna 15-18 ar
anordnades eft liger den 20-27 juli tillsammans
med de andra Nordiska linderna. [ & var det
Norge som stod som virdland. Deltagarna fick
bege sig till Opland ca 38 km nordvést vid
Lillehammer. Forutom aktiviteter pd
[agerplatsen Skeikampen dgnades dagarna it
utflykter av alla det slag och ledda diskussioner
om hur det 4r att vara unga med hjartfel. Lagret
samlade totalt ca 60 personer fran de nordiska
landerpa. ¥ran Sverige medverkande 10
deltagare och 2 ledare. Ledare var: Malin
Berghammer och Hanna Knapp

Areliiger

For de som fyllt 18 &r anordnas elt miniléger |
Are den 27 - 30 mars. Ligret varvades med
utforsikning och utflykter samt forelasningar
och diskussioner i dmnen som ror unga med
hiartfel. Med pé lagret fljde 11 deltagare.
Ledare var; Emma Fritz, Per Renstrom och
Thomas Oberg

Mulisjéveckor

For hela familjen anordnades tva iger ;
Mullsjo. Det ena for fem familjer dir
hjartbarnet &r melian 2-6 &r och det andra for
fern familjer dar hjirtebarnet &r 1 skoldldern 6-
12 &r. Dapgarna varvades med inbjudna
foreldsare; barnkardiolog, psykolog tandlikare,
sjukgymnast, skolkonsulent etc. Under tiden de
vuxna var upptagna hade barnen egna
aktiviteter tillsammans med erfarna ledare och

harnakter. Aven syskonen fick mojlighet att
under ordnade forhallanden prata om sin
speciella situation, Ledare pa ldgret for de
mindre hjirtbarnen var: Annika Ramde, Johan
Lindfors, Emma Fritz, Mats Torstensson,
Monika Strombom. Och for de lite storre
hjartbarnen: Johan och Martina Danko, Marita
Johansson, Birgitta Sohnlein Elisabeth
Engstrom och Jacob Arenvall.

Syftena med ldgren dr av stirka deltagaina
saval fysiskt som socialt och psykiskt.

Barn och ungdomar trinas att lita p4 andra
vuxna an sina forildrar och att vaga prova nya
aktiviteter for att testa vad kroppen orkar och
kan. Hela familjen blir ocksd starkt i vetskapen
om att inte vara ensamma och annorlunda och
far kraft att orka med vardagen. Med pa alla
lager foljer vana ledare och sjukvardsutbildad
personal.

Ovrig stédverksamhet

Forutom ovanstdende och de aktiviteter som
anordnas regionalt och lokalt bestér en stor del
av stédverksamheten av medlemskontakter som
hillits av Region- och linsforeningarna, lokala
kontaktpersoner rikstackande kontakipersoner
med specialfunktioner samt personal.
Radgivning i sociala frdgor, rittighetsfrigor,
forsakringsfragor eller stédsamital t ex infor
operationer eller i mer vardagliga bekymmer, dr
dterkommande dmnen.

Styrelserna runt om { landet har under aret lagt
ner ett stort arbete 61 att (8 en bred verksamhet
som tillmotesgir ménga medlemmars
tnskeméal. De har haft drsmoien, konfercnser,
styrelsemdten, arbetstriffar sami
medlemstraffar i en mangd olika former.
Begion- och lansforeningarna arbetar
tilisammans med kontaktpersoner och har
ansvar for deras verksamhet, De flesta
regionerna har under &ret haft utbildningsdagar
for dem dd man ocksd samordnat verksamheten.



Stommen i foreningen utgdrs forutom av

foreningsstyrelserna ocksd kontakipersonernas

arbete. Det finns 84 kontaktpersoner

verksamma i landet. Nagra av dem finns sérskilt

for foraldrar som mist sitt hjartbarn, foréldrar

Kontaktpersoner Rikstackande

For familjer diir ett barn har syndrom och
hjirtfel

Mia Gravander och Jonny Karlsén

Helena Hoog.

For familjer diir ett barn har HLHS
Charlotte och Mikael Strand.

Fér "Funkisfamiljer”

{De vars barn har ett funktionshinder till
foljd av hjirtfelet)

Eva Ekstrém.

Kontaktpersoner Regionalt

Region Norr
Norrbetien

Katarina och Jan-Eril Granvilk
Kerstin och Kjell Lidman
Monika och Lage Nyberg

Visterbotien
verkant

Region Miti
(zivieborg

Gisela Berggvist och Hakan Forslin

Vasternorriand
Jennie och Set Larsson

Jamiland
Asa och Mikael Hofsten
Helen Lindinarlk

Region Ceniral
Stockholm
Katarina Johansson
Lena Aberg

Kersti Bricsson

till barn med syndrom och hjartfel, foraldrar
vars hjartbarn har funktionshinder, fordldrar
vars barn har HLHS samt {or dem vars barn
véntar pé eller har transplanterats.

For familjer vars barn viintar pa eller har

transplanterats
Pia och Hans Bergman, Eva Mirlas och Jerk Ryttman.

For familjer som mist sitt hjdrtbarn
Owe Berglund, Monica och Ulf Rolin samt Erika och
Roger Carlberg.

For vuxna fodda med hjirifel GUCH
Mikael Meijer, Nils Olov Norman, Hanna Knapp,
Mats Torstensson, Ida Dahlén, Anna Svensson
och Nils Hansson.

Uppsala

Jennie och Mattias Andersson

Sadermaniand
Caroline och Lars Svedlind

Vistmanliand

Barbro och Zdenko Gradian

Lars Lindgvist

Marie och Kenneth Ruuska

Kirsi Hantala och Andreas Morén
Anders och Anki Sevelin

Orebra
MakinSofic och Mikael Caslstidm
Stefan Lindberg

Dalarna
Lena Luadgren

(rotland
Camilla Pettersson och Peder Gardelin
Madeleine Fridh och Thomas Hoas

Region Ost
Ostergotland
Roger Waerme



Jonkdping
Anders Selldén
Petra Bengisson

Kronoberg
Lena Klarefelt

EKalmar
Thomas Lundstrém

Region Vst
Vistra Gotaland
Caring Hallén och Bo Jansson

Virmland

Anne och Leif Haraldsson

Yvoune och Robert Hellmér

Lena Wahlstrom och Thomas Olsson
Lovisa Asling Gustavsson

Norra Haliand
Katarina Lindeberg

Region Syd

Skane

Tldiko ocih Lazlo Cziegier
Ann-Sophie och Jacob Heister
Anders Danlarén

Birgitta Séhnlein-Johansson
Marita Johansson

Maria Sandberg

Blekinge
Carina Svensson

Sodra Halland
Katharina Lofberg

Informations- och utbildningsverksamheten

Hjértebarnet

Tidningen Hjartebarnet utkommer med 4
nummer per ar med en upplaga pd 3 500 ex per
mummer. Prenumerationsavgiften dr 300:-/4r,
for icke medlem i foreningen.

Pettersson & Asberg AB (PAAR), Goteborg,
framstiller och distribuerar Hjdrtebarnet.

fena Sandberg svarar f6r annonsforsilining
Linda Holmer, www fiskform.com, har svarat
for grafisk form och séttning.

En redaktionskommitié har svarat for det
redaktionella materialet och skribent Ulrika
Hallin for det redaktionella arbetet.
Redaktionskommittén har bestdtt av Jennie
Andersson, Martanne Biodrnsdotter, Ulrtka
Hallin och Peter Mordgvist. Brika Solvesdoiter
har svarat for GUCH stdorna. Regionerna har
varsin utsedd representant som svarar 1
respekiive regions material. Ansvarig utgivare
har Johan Hallberg varit.

www.hijartebarn.org

W1 lanserade under dret en ny hemsida. Den
mottogs med glidje och har fitt mycket berém
for sin layout.

Alla regionerna liksom iansforeningarna har
sin egen avdelning pd hemsidan. Ansvariga i
foreningarna fick under sensommaren

utbildning 1 att administrera sina sidor.

Via hemsidan kommer allt fler forfrigningar
om kontakt med andra i liknande situation och
om tips och rad i olika frdgor. Antalet
ammilningar av nya medlemmar dkar stadigt
via hemsidan. Under aret har ca 160 anmdlt sig
vig den.

Peter Nordgvists Blogg, dar han rapporterar
frén sina uppdrag, har visat sig populér dven
1ingt utanfor mediemskretsen. Andra
handikappforbund och personer inom det
offentliga har visat sig besoka den
regetbundet.

Ul Sundgren har arbetal ideellt som
webbmaster med att uppdatera och kommait
med forslag tll forbaitringar.

Bengt Blkeroth har som infomaster ait sarskilt
bedtma innehall och etik.

Kanslipersonalen har olika ansvarsomraden
géllande material och dndringar av sidan.

www.hjartebarnsfonden.org
Information om Hjdrtebarnsfonden hittar man
pd ovanstiende adress.



Informationsmaterial

Foreningens informationsmaterial sprids bade
via kansli, hemsida och enskilda medlemmar
till olika samhélisinstanser samt till allméanhet
vid olika informationstilifallen.

Det mesta av materialet har under &ret
omarbetats till pdf filer med gemensam layout
och finns nu att nd pd den nya hemsidan.

Massmedia

Informationsverksamheten har ocksé under
aret bestitt av att enskilda kontaktpersoner och
medlemmar medverkat i tidningsartiklar, TV-
och radioprogram mm dar de generdst berittat
om sig sjdlva och om livet med hjértbarn.

Stor uppmirksamhet fick hjartbarnen under
Hjart-Tungfondens kampanj under februari
ménad till formén for forskning kring
medfodda hjartfel.

Personal och styrelseledamater har ocksd
medverkat pé olika sétt i media och varit
behjilplig med material, stod infor intervjuer
och med faktainformation.

Kentaktmannautbildning

Fit flertal medlemmar anmaler varje &r sitt
intresse av att fi arbeta som kontaktpersoner.
Foreningen arrangerar utbildning for att de
skall £4 kunskap om Hjartebarnsforeningens
arbete och vad det innebér att arbeta néira
medlemimarna. Denna utbildning dr av storsta
betydelse for ait foreningens medlemmar skall
{3 ett gott st6d och {or att samarbetet inom
foreningen ska fungera pé basta sétt.
Hjartebarnsforeningens Regionforeningar dr
viterst ansvarig for kontaktpersonerna men
utser dem tiflsammans med Riksforeningens
styrelse. Personer 1 freningsstyrelserna 8y
ocksa vilkomna till uthildningen.

13 deltagare samlades till helgutbildningen
den 18-20 april 1 Soloa. Ledare/utbildare for
helgen var fran Hjértebarnsforeningen
Mordgvist. Inbjudna fGrelédsare var de
verksamma kontakipersonerna feanie
Andersson, Katarina Johansson och Emma
Friiz.

Regionsamtrifiar

Regionsamtriffarna, som lades 1 samband med
riksérsmotet 1 maj och hostmétet i november,
samlade vardera drygt 20 regionrepresentanter

for att diskutera organisationsfragor.

P4 métena presenterades bla FRIIs
kvalitetskod, riksforeningens aktiviteter,
styrelsens arbetssitt med olika projektgrupper
mm, Aktuella paverkansfrdgor avhandlades
och hur vi ska gé vidare i GUCH frégan,
kosituationen 1 Géteborg mm.

Inbjudna gister var Lisa Sjoblom, frin
Ohrlings PricewaterhouseCoopers, som
presenterade FRII-koden, Berit Larsson,
inbjuden frdn St Jude Medical Sweden AB,
som pratade om arytmier. Dr Eva Furends
pratade om GUCH fragor samt ledare for
aktiviteterna som holl varsitt
presentationspass. Kristina Sparreljung fran
Hijart-Lungfonden presenterade kommande
"Barnhjartmanad” Peter Rylander stod for
underhéilningen pa hostmaotet.

Fikagrapper

P4 de opererande enheterna har foreningen
sedan flera ar tillbaka anordnat fika- och
informationsverksamhet for de inneliggande
foraldrarna. Dessa virdefulla triaffar har
erbjudit foraldrarna en tillfallig “paus” och
méjlighet att knyta koutakter 6ver
rumsgrinserna, Fikagrupperna halls pa
rullande schema med frivilliga
kontaktpersoner. Maria Norén 4r ansvarig for
verksamheten 1 Géteborg. For verksambheten i
Lund ansvarar Anders Danlarén.

Skoluthildning i Stockholm

Under dret har vi den 17:¢ april tillsammans
med kontaktsjukskoterskan Gunilla Malmqvist
sanit Lakaren Ulf Ergander arrangerat
skolutbildning. Foreningen har representerats
av Peter Mordgvist samit Mats Torstensson.

(vriga informationstilifilien

Vid det arfiga ars- och hostmétet, som halls for
regionernas ombud, har tillfalle givits 6]l
information och diskussion om
piverkansfragor och marknadsforingsfragor.
Region- och lansforeningarna dr ocksa flitiga
inbjudare till sina kontakiforildra- mediems-
och drsmoten,

Hareningen har ocksé vid flera tillfillen blivit
inbjuden att foreldsa pé olika métesplatser
Vilka ocksé finns beskrivna under rubriken
mten och konferenser.
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Moten och konferensverksamhet

Mite med Bjorn Borg

I viras blev Marianne Bjornsdotter kontaktad
av Bjorn Borgs agent i UK som meddelade oss
att han tinkte donera pengar till
Hjartebarnsforeningen i samband med en
tennisturnering i Malaysia som genomfordes
for vilgorande dndamal. Han och John
McEnroe plus ett antal andra kéinda
tennisnamn skulle genomfora en turnering dér
man bjudit in tennisstjarnor fran forr och dven
nu zktuella virldsnamn. Ulf Grape bestdmde
sig for att &ka dit for att personligen tacka
honom for att han ténkt pa
Hjdrtebarnsforeningen. Han fick ocksd tillfalle
att bestka barnthoraxkliniken i Kuala Lumpur,
Institut Jantung Negara (National Health
Insititue) dér han fick traffa chefskirurgen Dr
Siva som berittade att sjukhuset opererar ca
1000 patienter/ar Hauo fick ett fantastiskt
bemétande pé sjukhuset och blev visad runt pé
intensivvarden och andra avdelningar pa
siukhuset.

HSO:s Ordférandemiten

Nyit for i 4r &r att man valt att ha 2 mdten per
ar i stallet [or 4. Motena har forlangts till 2
dagar dir det ges tillfdlle till foreldsningar och
fordjupade diskussioner.

FRIL:s Visiensgrupp

UIf Grape har deltagit 1 FRIL visionsgrupp.
FRIT bar betdmt sig att lagga upp en visiown,
mat och strategier for sitt framtida arbete. Vi
sait 1 grupper och jobbade med frigor som;
vilken roll kvlitetskoden ska ha i framtiden
och hur den man ska kontorollera att den
efterfevs av medlemmarna. Etiskt rad av
oberoende mediemmar eller egen kontroll via
siryrelsen. Ev uteslutning ur FRIT och man infe
oljer koden = kvalitetsstdmpel? Hur ska vi
skydda oss fran samarbete med olimpliga
foretag och organsationer 1 framtiden. Méngs
nyz foretag och "lycksakare” pa marknaden.
Kompetensutveckling - FRIL:s fostsatia roll i
detta. Samarbete mellan fonderna 1 stallet for
konkurrens. FRII kommer att ta tillvara
synpunkterna och bearbeta materialet tll
kommande arsmate da beslut ska tas.

Fordldraskapsinitiativet

UIf Grape och Peter Nordqvist dr med 1
Forildraskapsinitiativet som &r ett forum inom
Handikappforbunden som har fokus pa barn
och forildrafragor. Vi dr: Riksforbundet for
dova, horselskadade och sprakstérda barn,
Hjartebarnsforeningen, Astma och
allergiforbundet, Primér Immunbrist
Organisation, Dyslexiforbundet,
Afasiforbundet, riksforbundet for barn, unga
och vuxna med utvecklingsstérning,
Riksforbundet for mag- och tarm, Sveriges
doévas riksforbund, Riksforbundet f6r stomi-
och reservoaropererade. Nétverket har funnits
sedan varen 2008.

Vi har ménga gemensamma beroringspunkter
mellan handikappférbunden med
foraldraskapet 1 fokus oavsett kronisk sjukdom
eller funktionsnedsittning pé antingen barn
eller foralder. En av huvudfidgorna har 2008
varit regeringens Fordldrastodsutredning, dér
vi uppvaktat foretradare for utredningen,
skrivit remissvar, etc.

Méte ; Riksdagshuset kring avdragsriitien
for donationer.

UIf Grape har deltagit i ett mote 1
Riksdagshuset kring avdragsratten for
donationer. Utredaren presenterade sitt
uppdrag och konstaterade att Sverige 4r det
enda land 1 Europa som inte har avdragsrati for
donationer. Foretradare for regeringen,
skattemyndigheterna och
frivilligorganisationerna gavs titlfille att ge sin
syn pé saken.

Sammanfattningsvis kan man nog pasti att det
finns en gemensam vilja att inféra
avdragsritien dven i Sverige.

Visionsprojekiat

Enligt FRI:s stadgar ska alla
frivilligorganisationer inoimn FRIT ha tydliga
mél och intentioner med sin verksambet.

Vi beslutade att genomfdra ett projeks under
2008 dar vi gick igenom mal och strategier
med Hjartebarnsforeningens verksamhbet och
lagt forslag pa hur och med vad vi ska jobba
dom kommande 3-5 dren.
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Vi har presenterat forslagen for alla regioner
och bestut kommer att tas vid riksdrsmotet 1
maj 2009.

Inom Coricnce

Har det varit moten dir Peter Nordgvist samt
Ulrika Hallin deltagit framforallt. Peter
Nordqvist ingér i core-group inom Corience
och Ulrika Hallin inom editoriel group. Det
antal moten som varit 1 Berlin uppgér under
aret till 6 st.

Dirtill har det varit mote under ret med andra
Europeiska foreningar i Briigge, Belgien dér
forutom Peter Nordgvist och Ulrika Hallin
dven Ulf Grape deltog den 26:e februari till
1:e mars.

Till detta var det konferens dar Corience
presenterades i Venedig den 21-25/5 och dar
fanns Peter Nordqvist.

P& det barnkardiologiska matet i Lund den 25~
27 september hade Corience en utstlining
som presenterades av Marte A Jystad och
Peter Nordqvist. Peter Nordgvist hade dven en
muntlig framstallning. Den 6-9 november
deltog ocksd Malene Jensen och Ulf Grape
métet med core-group och ECHDO.

Grvrigt wiemlands:

Joint meeting

Peter Nordgvist deltog 1 joint meeting i
London den 8-10:¢ Oktober dé Drottning
Silvias Barn och Ungdomssjukhus deltog vid
detta mote.

Uthildning

UIf Grape och Peter Nordqvist deltog vid en
Guch-konferens i Antalya i slutet av novemper
som var en konferens som beskrev for de som
skall borja med Guch vad de behover veta.

Nordiska mébten

Diet &rliga nordiska motet var forlagt il Lund
den 27-28 september i samband med mote Ot
professionen. Vid detta méte deltog Peter
Nordgvist, Malin Berghammer samt Goran
Engborg.

P34 den danska Hjartebarnsforeningens drliga
familjekurs den 15-17 augusti deltog frén
familjen Ann-Sophie och Jacob Heister med
barn och dverldmnade en vinskapsgiva i

samband med deras arsmote.

1 6vrigt s& har vi under ret haft tvd moten med
véra norska kollegor. Ett mote i juni i Oslo
samt ett mote i Fjillbacka i oktober. Vid bigge
dessa moten har Sverige representerats av Ulf
Grape och Peter Nordqvist.

Till detta besokte Peter Nordqvist
kontaktsjukskéterskan Pernille i Képenhamn
den 17:e september som arbetar pi ett
foredomligt satt med tonaringar.

Ronald McDonald Hus

Peter Nordqvist dterfinns i styrelsen for bigge
husen i Goteborg och Lund och under aret har
det i varje hus varit 4-5 styrelseméten vilka
Peter deltagit 1.

Hjdrt-Lungfonden

Det har under &ret varit ett antal informella
traffar men i samband med Hjart-Lungfondens
gala den 14-e februari var det fest for minga
inom Hjdrtebarnstoreningen.

Deen 2:e april dverlamnades ultraljudsapparat i
Lund och Peter Nordqvist deftog vid
gverldmnandet.

Skolverket

Skolverket har under dret haft sammanlagt 4
stycken samnradsmoten dar Peter Nordgvist
representerat {Greningen.

Specialpedagogiska skolmyndigheten har vi
hafl samarbete med dels géllande
skolutbildning i Malmé den Z:e Oltober men
ocksé samridsmoten dir Peter Nordqvist
deltagit och dessa har under aret varit 4 tili
antalet.

Sjukhuskoniakier

Peter Nordqvist har under dret haft méten med
forefridare for minga sjukhus, foretridesvis
har detta varit med foretradare for de
kirurgiska enheterna men &ven med de
kardiologiska enheterna har samtal varit. Ulf
Grape och Peter Nordqvist uppvakiade den
12:¢ augusti Sjukhusdirekior Jan Eriksson
Goteborg for att diskutera kosituationen.

Peter Nordqvist har ocksd 1 Goteborg forelast
for foraldrar som relativt nyligen fatt bjartbarn
i foreldsningsserie arrangerad av sjukhuset.
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Peter Nordgvist samt Ulrika Hallin nérvarade
pé Britt-Marie Ekman Joelssons disputation i
Goéteborg.

Marianne Bjornsdotter och Lotta Gyllenram
informerade om bemétandefrdgor hos blivande
barnmorskor pd K1 den 23 september.

Kontaktpersonutbildning FBIS

I februari gdstade Peter Nordqvist Foéreningen
Bladarsjukas kontaktpersonutbildning som de
har pa forsok efter initiativ fran oss.

Nationellt méte

1 Ostersund var det nationella métet 1 &r i mars
den 6:¢ till 9:e och frdn hela Sverige sa deltog
"alla” som arbetar med hjartbarn. Frén
foreningens sida s& hade vi monterplats med
vira saker och representation béde fran
Styrelse och personal. Eft trevligt mote som
Estelle fran Ostersund lyckats med.

Socialforsikringsutskottet

Peter Nordqvist deltog i mote den 30:e januari
med Socialforsakringsutskotter. Peter berdmde
Svensk sjukvard men menade att relationen
med Forsiakringskassan av manga upplevs som
arbetsam.

FRIT

Under aret har FR1 arrangerat flera olika
frukostmoten samt seminarier och vi har
deltagit { FFIL-sammanhang forhdliandevis
flitigt. Det viktigaste arbetet har kanske gallt
den 58 kallade FRY-koden som vi forstleer att
arbeta efter,

Dret kan ndmnas sarskilt ett méte 1 juni som
handlade om relationen melian idé-burna
sektorn och staten som Peter Nordqvist deltog
i,

Ett annat mote som Peter Nordqvist ocksa
deftog 1 handlade om Aktieutdelning och
avstdndstagande tilt ideella sektorn 1 januari
ménad.

T augusti hélls ett méte dir Postkodlotieriet
presenterade sin verksamhet. Peter Nordqvist
deliog.

Landstingsstyrelsen i Stockholm

Den 29:e maj hade Filippa Reinfeldt inbjudit
iill mote med handikapprorelsen och Peter
Nordqvist var dir och presenterade vilka typer

av fragor som Hjirtebarnsforeningen finner
viktiga just nu i Stockholm.

HSO

Som medlemmar i HSO &terfinns Ulf Grape,
forutom pé ordforandemétena, ocksd som
HSO:s representant i Socialstyrelsens
radgivande ndmnd i handikappfrigor. Peter
Nordqvist som representant inom skolfragor
bade hos Skolverket och Specialpedagogiska
skolmyndigheten som vald representant fran
HSO.

Mite den 20:e februari kring tre
arbetsomraden inom HSO dir Peter Nordgvist
konstaterar att barn inte 4r prioriterat omrade.
Den 21:¢e april dr det mdte kring Mediapolitik i
vilket Peter Nordqvist deltar.

Den 29:¢ april 4r det barn och familjendtverk
inom HSO dér Peter Nordgvist deltar.

Den 13-14 maj ar det framtidskonferens inom
HSO i vilken Peter Nordqvist deltar.

Den 14:¢e oktober presenterar HSQ projekiet
Vixtkraft och Peter Nordqvist deltar.

Den 20:e oktober dr det samverkansméte med
Likemedelsindustrifreningen och Peter
Nordgvist deltar.

Den 17:¢ november avhandlas patientsiikerhet
och Peter Nordqvist deltar.

Den 18:e november avhandlas MR-fiégor och
Peter Nordquist deliar.

Den 3:e december 4r den internationelia
handikappdagen och HSO arrangerar mote
vilket Ulf Grape samt Peter Nordqvist deltar.

Angereds kyrka

Peter Nordqvist deltog den 27:e januari och
moitog gava till Hjartebarnsfonden samt
tackade ftr densamma.

Denationsfvager

Den 29:¢ januari var det donationsdag pé
lakarsgliskapet och Peier Mordgvist deliog fidn
Hjartebarnsforeningen.

Nitverket for barnkonventionen

Inom Nitverket for Barnkonventionen har
Peter Nordgvist suttit 1 valberedningen vilket
inneburit ett antal triffar under dret. Iartill har
det funnits en arbetsgrupp som tréffats
forhdllandevis frekvent i vilken Peter
Nordqvist deltagit. Gruppen har framforallt
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utarbetat underiag till en arvsfondsansokan
som inskickats fran HSO gillande att
arrangera konferenser kring att ta fram siffror
gillande funktionshinder.

Den 4:¢ februari var det medlemsmote dér
Peter Nordgvist deltog.

Den 11:e mars var det drsmote 1 vitket Peter
Nordqvist deltog.

Telenor

Den 11:e februari var Peter Nordgvist och
besokte Telenor och triffade medarbetare pé
deras informationsavdelning.

Fikagrapp i Giteborg

Den 23:e februari hade fikagruppen pé
Drottning Silvias Barn och Ungdomssjukhus
samling. Peter Nordqvist deltog frén riks 1
detta sammanhang.

Barnritisakademin

Den 13:e mars var det foreldsning hos
barnritisakademin i Orebro. Peter Nordqvist
deltog vid detta illfalle.

(such
Guch-foreningen hade arsmote den 15:¢ mars
och Peter Nordgvist deltog 1 detta.

Likemedel

Peter Nordqvist 4r av H5O vald representant
tifl Lakemedelsformansnamnden som under
aret haft kring 4 méten,

Den 26:¢ mars arrangerade H50
forbundskonferens kring likemedel 1 vilken
Peter Nordgvist deltog,

ABF

Vi &r ett av medlemsforbunden inom ABE och
vid den arfiga samlingen den 7-8:e maj deliog
Peter Nordqvist.

TV AN-dag
Diag kring intensivvard och anestest i vilken

Ulf Grape och Peter Nordgvist deltog den 153:¢

maj. Vi hade dartill tillsammans med Guch-
mottagningen 1 Goteborg monter pa plats.

Vixjogala
Vir linsforening i Vaxjo arrangerade gala 6.e
september till forman for bland annat

Hjartebarnsfonden och dér representerades
fonden av Ulf Grape och Peter Nordgvis som
ocksé talade under galan. Fore galan var det en
dag tillsammans med medlemmar frin region
st 1 vandrarhem utanfor Vixjo.

Barnkardiologforeningen

Under aret har vi inte haft mycket samverkan
efler frigestaliningar dér vi haft anledning att
kommunicera med barnkardiologforeningen.
Dock hade de i September sin
utbildningsvecka och Peter Nordqvist deltog
under ett dygn och presenterade
Hjartebarnsforeningen i utkanterna av Lax4.

Barnkulturfestivalen

Den 13:e augusti besokte Peter Nordqvist
barnkulturfestivalen for att vi kanske skall
komma ifrdga i samband med festival
kommande ar.

Arvsfondsdag

Den 7:e oktober var det arvsfondsdag och frén
foreningen deltog Peter Nordqvist samt Lena
Karlstrom.

Retary

Den 2:¢ december presenterade Peter
Nordqvist Hjartebarnsforeningen for Rotary i
Fagersta.
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Paverkansarbetet

Ang. barnperspektivet och Barnkonventionen
Hjartebarnsforeningen har sedan tidigare i olika
sammanhang och utredningar bevakat och
forsvarat barnperspektivet. Under &ret har vi
deltagit i olika former av méten och diskussioner
dar vi patalat vikten av att ha ett barnperspektiv i
sitt utovande. Detta géller bide statliga
utredningsdirektiv och Socialstyrelsens
utredningar.

Nitverk Barnkonventionen

Peter Nordqvist har foretriit foreningen under
4ret bide pa arsméte och pé planeringsmdten.
Han ingdr ocksa i Natverkets valberedning.
Dessutom har han deltagit i en speciell
néitverksgrupp for barn med handikapp dar man
arbetat med eget avsnitt till Nétverkets
skuggrapport till FN. Gruppen har tréffats 4
ganger under dret samt valberedningen vid ett
flertal tillfallen.

Sjukvirdsfragor

Nationella Rikihinjer for hjdrisjukvard och
habilitering

Fragan om ratten till god habilitering for barn
med hjartfel ar fortfarande en hjirtefréga.

Peter Nordgvist har under éret haft upprepade
kontakter med bl a foretridare for professionen
for ait hélla frigan pa dagordningen. Uiredningat
som gjorts visar att behovet av tidig habilitering
4r stort, ndgot som ocksa far visst genomslag i de
nva nationella riktlinjerna. Men problem finns att
{4 till stdnd fungerande verksamheter, eller att
barn- och ungdomshabiliteringarna som finns pd
sjiukhusen inte prioriterar eller har tillracklig
kunskap om medicinska handikapp. Ytterligare
problem uppstir d8 fandsting och kommun inte
kommunicerar da habiliteringsbehov finns bade
fran sjukvarden och frén skolan.

Re-operationer av vuxna med hjfrifel GUCH
Med anledning av Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for hjartsjukvard behandlades frdgan
om koncentration av hjdrtoperationer pa GUCH-

patienter samt pacemakerinsittningar.
Foreningen agerade genom pressmeddelanden
och skrivelser i frigan. Beslut togs i maj att en
koncentration skall ske och under hésten
beslutades att Goteborg och Lund blir de
opererande enheterna for dessa patienter.

UIf Grape, Mats Torstensson och Peter
Nordqvist arbetade intensivt med frdgan 1
kommunikation med GUCH-foreningen.

Kaosituationen i Goteborg

Efter flertal klagomal {ran foraldrar agerade
foreningen genom olika skrivelser och méten om
kosituationen som tidigt p& vren uppstod i
Goteborg. I svar frén sjukhusledningen
bedyrades att det som orsakat kabildningen
skulle vara avklarat till hosten. Ombyggnationer
och brist pa intensivvardspersonal sades vara
anledningen.

Tandvard

Nar det giller tandvérd for barn med hjartfel si
firnns nu nationella riktlinjer £6r hur bedémning
och behandling ska se ut for vissa riskgrupper.
Hjartebarnstoreningen har arbetat med frigan
under minga ar och initierade dessa rikilinjer.
Foreningen har ockséd arbetat med att
rekommendationen skall efterlevas 6ver hela
tandet. Peter Nordgvist inty)ods t1ll att informera
om tandvard for hjartbarn vid rundabordssamtal
Privattandlikarnas forbund den 30 september.

Organdonation och transplaniation
Fragan om transplantation och framforalli
organdonation dr angeldgen for foreningen.
Foreningen deltar i arbetet inom “"Livet som
gava” och Peter Nordqvist representerade
freningen pa arsmiie.

Tekterapin § Boras

Hjdrtebarnsforeningen skrev {ilf
Sjukhusdirektdren pd Sodra Alvsborgs Lins
sjukhus efter att mediemmar kdnt oro dver ait
lekterapin pd sjukhuset skulle 1ggas ner. Svaret
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blev att nedlaggning inie lingre var aktuell dock
fanns av besparingsskil dvergripande
forandringar nodvindiga. Foreningen fortsitter
bevaka kvalitetsfrigan.

Skolfragor

SIT Specialpedagogiska institutet

Skoiverkets referensgrupp

Myndigheten for skolutveckling

Inom skolomradet finns tre olika verksamma
myndigheter, vilka under aret haft samrid med
handikapprorelsen. Inom Handikappforbundens
samarbetsorgan, HSO, har ett antal
representanter utsetts och Peter Nordqvist finns
med dar for att sirskili bevaka fragor som ror den
medicinska funktionshindergruppen. Foreningen
har efterfrigat handlingsplaner for hur man ska
bli mer kompetent inom barnhjédrtomradet
specifikt men ocksd utifrin medicinska
funktionshinder generellt. Under aret holls bla en
utbildning om medicinhandikappgruppen pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Peter har deltagit
i ett flertal méten med ovanndmnda
organisationer under aret.

Uthildningsfragor

Foraldrautbildning i form av Hiértskola &r en av
de prioriterade omradena som tyvérr inte fick sé
mycket tid under aret. Den modell som #r
framtagen innehéller flera utbildningstillfilien
med olika inslag och &mnen frén professionen
samt for olika aldersgrupper bland barnen.
Modellen presenterades skall ocksd anvandas
som ett redskap for Regionrepresentanterna i
deras kontakter med siukvarden.

Forsakringstrigor

(Genom Handikappforbundens Samarbetsorgan
(H5O) ar foreningen engagerad { den angeldgna
fragan om f6rsikring (6r ménniskor med
funktionshinder. Barnforsakringen som togs fam
2004 har tyvirr inte passat var grupp utan andra
forsikringar rekommenderas medlemmarna.
Kansliet far manga frigor om olika alternativ,
dir det gemensamma dr att antingen stir man ute
helt firdn forsikringen eller sa finns karenstider
och andra forbehall i de traditionella
forsikringarna, Utestangandet &r djupt oréitvist
och upplevs krankande av vira medlemmar.

Socialforsikringsfragor

Vi bevakar socialforsikringsfrigor och ar
medlemmar 1 HSO:s socialforsakringsnitverk.
Vi far ocksé via HSO forslag till remissvar samt
star tillsammans bakom remisser i olika fragor
som ror socialforsikringen.

Ang. bada forildrarnas ritt till resa

I flera samtal med foraldrar har vi
uppmirksammat att en del landsting inte finner
det sjilvklart att bagge fordldrarna skall fa dka
med sitt barn vid saval invasiv som non-invasiv
undersokning. Detta dr for ménga familjer en
tragedi att bida inte far vara med och kénsla av
uppgivenhet 1 detta skede ar det omvittnat viktigt
att familjen haller samman. Ytterst handlar det
om barnets ratt till bada foraldrarna. Fragan
bevakades lopande under aret och diskussioner
fordes med foretridare for varden for att verifiera
problemen.
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Samarbetet med andra organisationer

HSO, Handikappférbundens Samarbetsorgan
Hjartebarnsforeningen dr mediem i HSO och i
olika grupper och nitverk som driver
gemensamma handikappfrigor. Genom HSO ar
foreningen ocksa remissinstans. De frigor som vi
bevakat under &ret 4r b la barn- och
familjefragor, habilitering, skolfragor,
socialforsikringsfrigor mm. HSO arrangerar
ocksa ordforandemaoten och kanslichefsméten.
Nominerad till att sarskilt representera HSO i
Specialpedagogiska institutet samt i Skolverket,
samt dartill i Lakemedelsformansndmnden var
Peter Nordqvist. Att sarskilt representera HSO 1
Socialstyrelsens handikappniamnd valdes under
iret UIf Grape som ordinarie ledamot.

Ronald McDonald hus i Giteborg och Lund
Peter Nordqvist aterfinns i styrelsen for bigge
husen och har under aret deltagit 1 tillsammans 8
styrelseméten. Vara fikagrupper och
regionstyrelser har ocksé varit akiva 1 husen
med middagar mm samt fitt lina lokaler vid
olika motestillfalien.

Barnhjiricentra i Goteborg och Lund
Hjartebarnsforeningen har eft ndra samarbete
med de opetrerande enheterna dér bade informella
samtal och mer pdverkansmissiga fragor dryftas
med framforallt verksamhetschefen Jan
Sunnegardh i Goteborg och verksamhbetschefen
Katarina Banséus 1 Lund, men ocksé med andra
professioner inom barnhjartvarden samt
sjukhusledningarna. Tack vare den tita kontakten
har ett antal dtgirder vidiagits for enskilda
mediemmar med ocksé atgérder av mer politiskt
dvergripande slag. Peter Nordqvist har varit
ansvarig for dialogemna.

Livet som Gava (LsG)

Som medlem 1 Livel som Géva har foéreningen
engagerat sig frdmst genom att bevaka frdgan om
organdonation till barn samt deltagit pd LsGes
arsmote.

Forildraskapsinitiativet

Ul Grape och Peter Nordqvist &r med i
Forildraskapsinitiativet som ar eit forum inom
Handikappforbunden som har fokus pa barn och

foraldrafragor. Vi dr: Riksforbundet for dova,
horselskadade och sprakstorda barn,
Hjartebarnsforeningen, Astma och
allergiforbundet, Primér Immunbrist
Organisation, Dyslexiforbundet, Afasiforbundet,
riksforbundet for barn, unga och vuxna med
utvecklingsstérning, Riksforbundet for mag- och
tarm, Sveriges dovas riksforbund, Riksforbundet
for stomi- och reservoaropererade. Nétverket
som har funnits sedan varen 2008,

Nitverk for Barnkonventionen
Hjartebarnsforeningen r medlem i Natverk for
Barnkonventionen som bestér av stora och sma
organisationer som bevakar barnfragor. En del ar
handikapporganisationer men ocksd
invandrarorganisationer, kyrkliga organisationer
och Ridda barnen, Roda Korset mfl ingér.
Nitverket har tvd buvaduppgifier. Den ena dr att
gora en skuggrapport 6ver ldget for barn 1
Sverige till den rapport som regeringen skriver
drligen till FN. Den andra uppgiften 4r att arligen
arrangera en hearing didr barn moter foretridare
o1 regeringen. Peter Nordgvist aterfinns i
valberedningen for ndtverket samt dven i den
arbetsgrupp som arbetar med
funktionshinderfragor.

Hjdre- och Langsjukas Rikstorbund
Hjdrtebarnsforeningen fr en dialog med
Riksforbundet géliande gemensamma
intressepolitiska frigor samt organisations- och
administrationsfiagor.

Nordiska Hjdrtecbarnsfireningay
Hjartebarnsforeningen har ett mangérigt
samarbete med de nordiska
Hjartebarnsforeningarna; Finska Sydéanlapset vy,
Danska Hiarieforeningens Berneklub, Norska
Foreningen for hjartesyke barn FFHB samt den
Islandska foreningen Neistinn. Arets nordiska
méte holls 1 Sverige 1 samband med
barakardiologféreningens nordiska mdte.

Furopeiska Hjfrtebarnsféreningar

Arbetet 1 ECHIDO var europeiska
Paraplyorganisation fortsatie under dret med att
{2 fler foreningar med. Peter Nordgvist
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representerar pd dessa mdten.

Corience

Corience bestar av de Tyska, Spanska, Norska
och Svenska Hjirtebarnsforeningarna samt av
Deutsche Herzkompetenznetwerk och
kommunikationsforetag. Tillsammans bygger vi
upp hemsidan www.corience.org.

Peter Nordgvist och Ulrika Hallin har
representerat foreningen i arbetet.

NOBAB

Hjartebarnsforeningen ar stodmedlem i Nordisk
forening for sjuka barns behov (NOBAB), vilka
irligen arrangerar temadagar och konferenser i
olika dmnen som ror sjuka barn.

St Jude Medical

Hjartebarnsforeningen har under ret erhdllit stod
fran St Jude Medical. Personalen pé foretaget har
ocksé stott Hjartebarnsfonden 1 olika
sammanhang.

GrowingPeople AD

Under 4ret har vért samarbete med
GrowingPeople AB handlat om att vira
medlemmar kan bli gratis medlemmar 1
www.growingpeople.se.

Banco Humanionden

Genom virt mingériga samarbete med Banco
Humanfonden har Hjirtebarnsforeningen it
stora tillskott till verksamheten. Den som viiljer
att spara 1 aktiefonden avstdr 2% av sitt
fondkapital tiil vald organisation. Humanfonden
placerar i svenska aktier och har eu efisk
placeringsinriktning. Fonden investerar bara i
fsretag som foljer FMN:s deklaration om
manskliga rattigheter, FiN:s Barnkonvention och
internationefla miljdoverenskommelser. Ca 400
anslutna sparare valde under &ret att avsid 2% av
sitt fondkapital 1l formén for
Hiartebarnsforeningen.

ABF

Som samarbetspariners med ABI har vi under
&ret deliagit i planeringsmote samt 1 diskussioner
om hur regionforeningarna och riksforeningen
kan samarbeta kring styrelseutbildningar mm.
ABF har via sina lokala kontor inlett samarbeten
med regionstyrelserna och GUCH-{treningen

med utbildningsinsatser.
Peter Nordqvist har deltagit 1 moten och
diskussioner.

Folkspel

Féreningen ir medlem i Folkspel som ér
Folkrorelsernas Samarbetsorgan for spel- och
lotterifrigor. Verksamhetsidén &r att sikra och
utveckla folkrorelsernas mojlighet att med egen
insats oka sin intjdningsforméga t ex
Bingolottoverksamhet och julkalendrar.

Bageriférbundet, Kobia och KaK3
Hijértebarnsbakelsen, som under ret sdldes
vecka 17, 4r en terkommande aktivitet som varit
ombilig att genomfora utan stdd och hjdlp fran
Bageriforbundet och distributdrerna Kobia och
KAK4. Planeringen innebérande ett antal moten
har vid flera tillfallen gt rum i Bageriforbundets
lokaler med VD:n Bjorn Hellman. Ett antal
moten ute i landet med grossistfirmornas saljkér
har ocksa 4gt rum. Peter Nordqvist ansvarar for
kontakterna.

Sanning& Co

Hjsrtebarnsforeningen har under dret avslutat
sararbetat med Reklambyrén Sanning&Co i
Goteborg efter vil genomftrda
marknadsforingsaktiviteter och gott samarbete
kring var profil.

Peter Flacks Insambingsstiftelse v hjdrt- och
fungsiuka barn.

Yoreningen, via Peter Nordqvist, administrerar
stiftelsen som ger bidrag till ”det lilla extra” for
malgruppen och deras fordldrar. Bl a sd bidrar
den til] att forildrar kan komma ifrdn
avdelningen pé de opererande enheterna for att
gd t ex pé bio, eller dta ute tillsammans.

5K

Hjartebarnsfonden dr via 90-kontot kouten il
Stifielsen For Insamlingskontroll som bevakar
och genomliyser de organisationer som har off sd
kallat 90-konto. SFI tilihandahaller rdd och stéd 1
insamiingssammanhang och redovisar varje &r
det samlade insamlingsléget i Sverige.

Marianne Bjornsdotter & Thomas Wikstrom
deltog p& SFI:s &liga seminarium. U Grape och
Marianne Bjornsdotter besckte SFL:s kanshi for
dialog om redovisningsfragor.
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FRII

De svenska insamlingsorganisationerna har
sedan flera &r ett gemensamt branschorgan vid
namn Frivilligorganisationernas Insamlingsrad -
FRII Radets 87 medlemmar 4r Sveriges stora
insamlare inom omradena humanitet, kultur och
miljovard. FRIls uppgift ar att verka for ett
gynnsamt klimat i vért land for frivilligarbete
och for insamling bland allménheten. Vidare vill
FRII sl& ner pd oseridsa insamlingar. Etiska
riktlinjer for insamling bland allmanheten har
antagits. Nyckelord &r respekt, 6ppenhet,
trovardighet och kvalitet. En annan uppgift for
FRII ar att organisera seminarier och
erfarenhetsutbyte. Under aret presenterades FRII-
koden som Hjartebarnsforeningen har beslutat
folja.

Projektverksamheten

Cerience
se samarbete med andra organisationer

Forstudie av *Utviirderingsinstroment
bembtande inom barubjirtsjukvarden.”
Allmanna Arvsfonden beviljade sent pa dret
medel till forstudie om bemdtande och
information i sjukvérden gillande forildrar.
Meningen dr att ta fram ett instrument s0in
fterkommande kan anvandas for
kvalitetssikring. Projektet utfors tillsammans
med barnhjartcentren i Goteborg och Lund.
Medlen rekvirerades ¢f under 2008,

Markoswebben

Hiartebarnsforeningen dr en av fler
organisationer som ir medverkande i projeks
wrwr. narkoswebben som drivs av
Verksamheten for anestesi- och intensivvird pé
Astrid Lindgrens Barasjukhus,

Projekiet utvecklar den interaktiva delen,
sversittning till engelska, informationsmaierial
1ill akuten mm, Hjdrtebarnsforeningen har inte
den ekonomiska administrationen.

Nitverk inom FRIl
Handikapporganisationerna inom FRIT har ett
natverk som traffas ca 4 ginger per ir och
diskuterar gemensamma frégor déir vi 4r sma i
insamlingssammanhang men stora som
medlemsorganisationer.

Marianne Bidrnsdotter deltar pd dessa moten.

Handbok till férildrar em diproblem hos
sma barn

Projektet drivs 1 samarbete med Folke
Bernadotiehemmet 1 Uppsala for framtagande
av boken "Mat och lek” som 4r deras andra i
amnet. Den forsta boken "Varsdgod” — handbok
for forildrar till barn med dtproblem, rénie stor
uppskattning hos hidrtbarnsforildrar.
Hijdrtebarnsforeningen har inte den ekonomiska
administrationen.
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Utdelade bidrag

Bidrag till enskilda
Merkostnadsbidrag
37 enskilda ansékningar har beviljats bidrag for merkostnader i samband med ldngvariga

sjukhusvistelser.

Begravningsstod

12 ansokningar beviljades stod till begravningskostnader. Fortfarande &r det svart att forsakra barn
fodda med hjirtfel och samhallets stod vid ett barns bortglng ar obefintligt. Begravningskostnader tdr
hart pa familjens ekonomi och det dr inte ovanligt att [inga sjukbusvistelser forevarit dodsfallet.

En enkat till landets barnkuratorer visade att det fortfarande finns behov av ekonomiskt stod i ndgon
man till de som mist sina hjartbarn.

Aktivitetsbidrag

10 aktivitetsbidrag har framst gillt stod till enskilda for deltagande pa foreningens motesplatser lokalt
och centralt, men ocksa deltagande i habiliterande verksamhet som stimulerar till aktiv fritid for
hjartbarnet dir ordinarie verksambet ej varit anpassad.

Bidrag har ocksé givits som stéd till GUCH-foreningens informationshelg och drsméte.

Bidrag till utveckling

17 utvecklingsbidrag har delats ut for att stodja goda initiativ kring optimerat ombéndertagande av
hjartbarn och deras foraldrar. Bland utvecklingsansokningar som beviljats finns bl a stod 4l inkop av
matinstrament (BOT2) for standardiserat test av motorisk funktion, broschyr om amning till nyblivna
mammor med hjartbarn, deltagande i Nationellt barnhjartmote i Ostersund, resebidrag till "Joint
meeting in congenital heart disease” 1 London, deltagande i konferens om barn och sorg mm,

Bidrag till forskning

Styrelsen har fortlépande kontakt med foretradare for professionen for att halla sig ajour med
forskningsiaget for barn med hjartfel och f5r att om mojligh initiera forskningsomedden sami
premiera intressanta pagdende godkanda projekt.

5 ansdkningar har beviljats bidrag under ret:

Kariesfaktorer hos barn med svira medfodda hjarifel, psykosociala aspekter pa hjértsjuka barn och
ungdomar och deras familjer, Diagnos av familjér hypertrofisk kardiomyopati och psykosociala
konsekvenser for familjer efter diagnosbeskedet, livskvalitet - en analys av GUCH registret samt stod
iifl avhandling om uppfolining av barn med pulmonalisatresi och intakt ventrikelseptum.
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Insamlingsverksamheten

Advisory Board
Hijartebarnsfonden lade under dret ner radet efter
ett gemensamt beslut.

Alla Hjiirtebarns dag 14 februari
Hjartebarnsbuketten, dar 10% av
forsaljningspriset gick till fonden, spreds till fler
blomsterbutiker detta fjarde &r. Ca 40 000 kronor
inbringade den forsiljningen tilisammans med
Alla Hjartans dag annonser i BLT och
Enkopingsposten till formén for fonden,
Enskilda medlemmar och regionféreningar
deltog ocksé med allehanda
insamlingsaktiviteter denna februaridag.

Hjidrtebarnsbakelsen

Det &rliga samarbetet med Bageriforbundet samt
grossistforetagen K4Ka och Kobia resulterade i
en bakelsekampanj under vecka 17. Ca 250
bagare/konditorer deltog i kampanjen och sélde
bakelser till formén for Hidrtebarnsfonden.
Hjartebarnsfonden bjod pa bakelser pd flera
barnavdelningar runt om i landet och ménga
enskilda medlemmar gjorde fantastiska insaiser i
informations- och insamlingssammanhang, inte
minst i olika media. Det sarskilda
bestallningsformuliret anvéindes i dr igen av
aktiva medlemmar som lamnade det till olika
foretag och arbetsplatser och som
yidarebefordrade bestdllningarna till den lokale
bagaren. Pressmeddelande gick ut till landets
tidningar, radio~ och tv-stationer. Bagarna fick
som tack brons, silver eller gulddiplom beroende
av antal sigill de kopt till bakelserna. De fick
ocksd sina foretagsnamn pa hemsidan.

Bossinsamlingar

Foreningens ca 150 plastsparbossor skots med
enskilda medlemmars forsorg, genom att
placeras i affirer och vid torgméten. Ett antal
papperssparbossor har ocksé stallts ut frimst i
samband med Bakelsekampanjen.

En stor uppfinningsrikedom finns bland vara
insamlare dar de fatt lov att stilla bossor pd
livsmedelsaffirer, pizzerior, kaféer, jarnaffirer
mfl stéflen.

Koliekt & {orsamlingsgivor

Enskilda medlemmar har pé olika satt deltagit
med information om Hjartebarnsfonden vid
kyrkliga sammankorster dér fonden ocksa varit
foremal for kollektinsamling. Ett kollektcirkulir
finns pé fondens hemsida att hamta och delge
forsamlingar. Kyrkliga syforeningar har ocksé
bidragit med generdsa gavor.

Ovrig insamling & spontana gavor

Genom brev uppmanas medlemmarna och givare
att sprida inbetalningskort till slikt och vénner
for att stodja fonden. Spontana gévor frén
allménheten, blodgivararvoden, journalkopior,
syjunior, korer, "vaitenpengar”,
fodelsedagsinsamlingar och allméanna
insamlingar har ocksé givit fonden ett tillskott.
Infor julen gav flera foretag och enskilda
julgdvor i stillet for att skicka ut julkort.

Vira Region- och lansforeningar dr ocksé
duktiga insamlare pi olika evenemang runi om |
landet.
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Administrationen

Kanslierna och Personalen

Stockholm Fjilibacka

Besoksadress: Drakenbergsgatan 47 n.b. Besoksadress: Syrénvigen 13

Postadress: Box 9087, 102 72 STOCKHOLM Postadress: Box 41, 450 71 FIALLBACKA
Telefon; 08-442 46 50, Telefax: 08-442 46 59 Telefon: 0525-325 41, Telefax: 0525-325 42
kansliet@hjartebarn.org peter nordqvisi@hjartebarn.org

hemsida www hjartebarn.org hemsida www hjartebarn.org

Hjartebarnsforeningen organisationsnummer 802013-1952
Pg 8517 86 - 4, Bg 5389-8748, Bg for OCR 220-46 42

Hjsrtebarnsforeningen har 5 personer anstélida pd sammanlagt 4,5 tjénst, varav 1 med l6nebidrag.

Kanslichef

Marianne Bjornsdotter innehar heltidstjénsten och ansvarar for de overgripande organisations- och
verksamhetsfiagorna samt for kansli- och personatadministration. Kanslichefens tjanst innefattar dven
utbildningsansvar gentemot nya kontaktpersoner. Marianne dr ocksé ansvarig 1 redaktionskommittén for
Hjsrtebarnet samt for projektadministration,

Marknadsfiringschel
Peter Nordqvist innehar heltidstjinsten och ansvarar for pAverkansfragor, marknadsforings- och
insamlingsfrigor samt for intern- och extern utbildning. Under 2008 har Peter dven ansvarat for EU

projektet www.corience.org.

Assistent

Lena Karlstrom innehar heltidstiinsten och svarar for riksaktiviteter samt ekonomin kring dessa,
administration kring konferenser, utbildningar, fortroendemannamoten och projekt. En annan viktig
arbetsuppgift ar att ge stod och service till foreningar och kontaktpersoner samt enskilda medlemmar.

Ekonomiassistent
Thomas Wikstrom svarar for bokforings- och loneadministration, Thomas har en timanstéllning som §

princip motsvarar en halviid,

Vaktmistare

Kjell Hedman innehar heliidstjdnsten och ansvarar for posihantering, utskick, medlemsregistrering
och lagerhantering. Vidare ar han behjilplig med utskicksservice &t regioner och kontakipersoner.
Kjell har aven hand om administration av Hjartebarnsfondens minneskort samt gavoregisier. Tidnsten
innefattar dven veckostidning av kontorslokalerna.

Orvrigt

Personalansvarig 1 styrelsen har Anders Danlarén varit. Kooperationens Forhandlingsorganisation, KFO,
och Tjanstemannaforbundet HTF:s avtal tillimpas.
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Hjértebarnsfonden organisationsnummer 802013-1952
Pg 90 05 87 — 7 och Bg 9005877

Forvaltning .
Hjértebarnsforeningen forvaltar Hjértebarnsfonden som tar emot gavor och arv. Fonden disponerar et

90-konto som star under SFI's koniroli, Stiftelsen For Insamlingskontroll. Styrelsen for
Hjartebarnsforeningen beslutar om hur medel ur Hjartebarnsfonden disponeras. Fondens medel skali
anvindas till Hiértebarnsforeningens aktiviteter samt tas i ansprék for bidrag till enskilda barn och
ungdomar med hjartfel och deras familjer niir sirskilda skl foreligger. Fondens medel skall ocksa
anvindas till stod for medicinsk-, psykologisk-, social- och omvardnadsforskning avseende barn och
ungdomar med hjértfel, Styrelsen har for utsett kanslichef Marianne Bjornsdotter och styrelseledamot
Peter Josefsson samt suppleant Goran Engborg att lopande besluta om bidrag efter styrelsens riktlinjer.
Styrelsen har under aret prioriterat fyra huvudandamal; Aktiviteter, enskilda bidrag, forskning och
utveckling.

Administration

Fonden administreras av personalen pa foreningens kansli som bl a handlagger ansokningar, forbereder
beslutsunderlag samt utanordnar beviljade medel. Personliga minneskort utfardas och skickas till
anhoriga till minne av nigon avliden. Vid gévor géllande bemarkelsedagar, dop mm sdnds sarskilda
gratulationskort frdn fonden. 1 495 enskilda givare registrerades och fick personliga tackbrev.

Vid storre givor och vid kampanjer utfirdades drygt 400 tackdiplom.

Fortroendemannaorganisationen

Riksarsmite & Hstmote

Foreningens hogsta bestutande organ &r Riksirsmotet och Hostmotet. P4 Riksarsmotet

behandlas drsredovisning och verksamhetsberittelse samt forrdttas val av Riks{oreningens
foriroendevalda. Hostmotet bestutar om kommande &rs budget och verksamhetsplan, Bdda motena
behandlar ocksd motioner. Regiondrsmotena utser ombud baserat ett grundmandat per regionforening
samit yiterliggare ett per hundra medlemmar.

Arets Riksdrsmote holls den 17 maj p& Hotell Arlandia, Arlanda, med 37 personer nirvarande. Hostmdtet
holls i p& Hotell Park In, Solna, den 16 november med 38 personer ndrvarande.

Styrelsen

Styrelsen har under fret hafi 8 protokoliforda moten, varav ett siyrelseinternat. Styrelseinternatet var
forlagt | Goteborg dédr dven suppleanterna deltog, Styrelseledaméter har dérutéver deltagit pd
Riksfrsmotet och Hostmotet samt pd regionsamiraffar. Underhandskontakter har ocksé skett frimst via e-
post och telefon. Styrelsen har under dret halt personliga ansvarsfrfigor dér visionsprojekiet dominerat
verksamheten. Styrelsen har under dret arvoderats med procentuell del av géllande basbelopp. Ordftrande
30%, kasséren 25%, fedamot 10% per &r sami suppleant 1% per mote.

AU

Arbetsuiskotiet bestiende av ordforande, kassor, kanslichef och marknadsforingschef har 5 méten med
minnesanieckningar.
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Orvdforande

UIf Grape har arbetat i genomsnitt 3 dagar i
veckan med foreningsverksamheten. Forutom
regelmissiga ordforandemoten och tréffar har
han initierat och haft kontakt med méanga aktorer
bide inom insamlingssfdren och inom
handikappomréidet. Vidare har UIf varit en flitig
besokare pa Region- och lansforeningarnas
motesplatser. Ett stort arbete har ocksd lagts ner
pé visionsprojektet.

Under 4ret har Ulf haft ett personligt arvode
utdver styrelsens sedvanliga arvode.

Ledamaéter och suppleanter
Ordforande

UIf Grape

Kassor

Anders Danlarén

Ledamdoter

Peter Josefsson, Ul Rolin och Matene Jensen

Suppleanter
Géran Engborg, Karl-Anders Falk, Johan Hallberg, Johan
Lindfors och Birgitta Sohnlein

Revisorer och suppleanter
Magnus Johansson och Lars Oscarson
Eva Lindmark och Peder Wiberg

Valberedning och suppleant
Lars Lindqvist och Carina Hallén
Kjell Lidman

Auktoriserad revisor
Jan-Eric Séderhiclm Ernst&Young

Féreningarna

sdten OFg. nUMmer ordforanden
Norr Umed 894003-1530 Erika Carlberg
Mift Soderhamn 886000-7486 Ulf Sundgren
Central Stockholm/CGrebro 802403-2503 Malin~Sofie Carlstrom
Vst (36teborg §55101-7893 Veronica Kallin
Ost Kalmar 832401-8137 Linda Sundberg
Syd Fund 845002-9981 Anna Larsson
GUCH Stockholm 802430-8077 Emma Fritz
Hallands [&n Halmstad 802416-7788 Bengt Fkeroth
Jonkopings ldn Trands 802436-0367 Marie Donnergard
Kalmar lan Kalmar 802432-6459 Thomas Lundstrom
Kronobergs ldn Yaxio 802432-7390 Lena Kiarefelt
Stockholms Hin Stockholm 802409-8231 Rirgitta Elfsson
Varmiands 14n Karlstad 874001-5394 Yvonne Hellmér
Ostergotlands in - Soderképing 8024352075 Pia Johnson
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Medlemmarna

Medlemsantalet uppgick 081031 till 5879 (5976) medlemmar i 1787 (1741) hushall. Inom parentes anges
antal foregende &r. Medlemsrakningen 4r gjord den 31 oktober som brytdatum da medlemsavgifien efier

det galler nastkommande ar.

Regionftrening antal hushali / antal
mediemmar
1 =Norr Norrbotten- och Vésterbotten lan 118 (110) 432 (419)
2 = Mitt Vasternorrland-, Givleborg och Jimtiand ldn 167 (170) 587 (630)
3 = Central Dalarna-, Uppsala-, Stockholm-, Vistmanland-,

Orebro- och Sormland l4n samt Gotland kommun 610 (593) 2042 (2071)
4 = Vst Vistra Gotaland, Varmiand och Norra Halland- 373 (359y 1271 (1293)
5= Qst Ostergotland-, Jonkoping-, Kronoberg-

och Kalmar lan 220(217y 743 (754)
6= Syd Sodra Halland-, Skane-, och Blekinge lan 215210y 711 (726)
7= GUCH Rikstickande 84 (82) 93 (83)
Kategori
Familjer med hjértbarn 1315 (1305)5079 (5168}
GUCH (vuxna med hjdrtfel) 81 (82) 93 (83)
Stodjande medlemmar 282 (250)  322(357)
Familjer som mist sit¢t hjartbarn 109 (104) 385 (365)
Hushall = antal avgifter V78T (1741)
Medlemmar = antal medlemmar i familjen 5879 (5976)

Medlemsavgifien har under &ret varit 400 kronor per medlemshushall cavsett kategori.
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Avslutning

Vi som har eller har haft ett hjartbarn eller dr ett hjart- barn, ungdom eller vuxen har stor gladje och nytta
av varandra. Vi har behov av att ta del av andras erfarenheter och kan sjilva dela med oss av véra. Inte
minst i svéra stunder och nar det i vardagen kiinns ensamt 4r det tryggt att veta om varandra och kunna
traffas. Syskon har ocksé glidje av att traffa andra syskon.

I regionerna har manga nya och gamla medlemmar engagerats och aktiviteterna runtom i landet har okat.
Kontaktpersonerna, som trots att de sjilva ibland har det svért, &r beundransvarda som orkar och har tid
att Iyssna samt delar med sig av sina erfarenheter. Tillsammans med region- och lansforeningarnas samt
GUCH-foreningens foretradare har de pa ett mycket foredomligt sétt sett till att den lokala verksamheten
fungerat. Medlemmarna i fikagrupperna pa de opererande enheterna har bidragit till en stunds vérdefull
paus i den annars sd jobbiga tillvaron for foraldrar vars barn &r inneliggande.

Flera medlemmar, vuxna och ungdomar, och andra har som ledare gjort véra aktiviteter méjliga, givit dem
ett meningsfullt innehdl] och sett till att alla trivts. I dessa sammanhang har ocksa personer, som 1 sin
yrkesutovning kommer i kontakt med familjer med hjartbarn, pa ett fortjanstfullt satt deftagit med sitt
kunnande bade som foreldsare och som ledare.

Méinga enskilda mediemmar stéller upp med bossinsamling, tidningsintervjuer mm allt {6r att gora hjartlel
kant och for att bidra med medel till Hjdrtebarnsfonden. Det finns glédjande nog ocksd manga
privatpersoner, organisationer och institutioner utanfor Hjartebarnsforeningen som pé olika sétt stodjer

088,

For ait vi ska kunna bedriva den verksamhet som vi nu har, 8r vi i hogsta grad beroende av de ekonomiska
bidrag som sa generdst lamnas till oss av fonder och stiftelser, samarbetspartoers, andra organisationer

och ensldlda.

Vara anstallda, Marianne Bjornsdotter, Kjell Hedman, Lena Karlstrom, Peter Nordqvist och Thomas
Wikstrom, har utfort sitt arbete med stor inlevelse, kraft, energi och kunnighet i direktkontakien med
medlemmarna och professionen samt i att prakiiski administrera foreningen och fonden.
Redaktionskommittén, bestdende av Marianne Bijornsdotter, Ulrika Hallin, Jennie Andersson och Peter
MNordgvist har pé ett ocrhtrt engagerat sétt arbetat med tidningen Hjdrtebarnet och trots smé ekonomiska
ramar gjort den till ndgot vi dr mycket stolta 6ver. Vi tackar dven hjdrtebarnspapporna Bengt Fkeroth och
U1 Sundgren som helt idecllt har arbetat med var hemsida.

Tor oss i Fidrtebarnstoreningen 4 det en stor dra ati ha Drottning Silvia som vér beskyddare.

For att vi, som fatt fortroendet aft sitta 1 styrelsen, ska veta vilka fragor som dr vikiiga 1 medlemmarna
och driva dessa, 31 en nirhet till medlemmarna en (Grutséiining, Det glider oss att manga hor av sig och vi
hoppas att dnnu fler gor det § fortsttningen. Vi ser fram emot ett nyit verksamhetsdr och uppmanar alla att

delge oss synpunkter, kritik och uppslag som gynnar vira hjdrtharn, ungdomar och vuxna samt deras
familjer!

Hjsartebarnsforeningen 20081231

Styrelsen tackar er allo
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Arsredovisning

FORVALTNINGSBERATTELSE

Hijirtebarnsforeningen dr en ideell handikappolitisk intresseorganisation som &r religiost och partipolitiskt
obunden. Under 4ret har Hjartebarnsforeningen haft 5 879 medlemmar. Personalen uppgér till 4,5
srsarbetskrafter och bestdr av 3 mén och 2 kvinnor. Styrelsen har bestétt av foraldrar till barn med hjartfel,
5 ordinarie och 5 suppleanter. Hjartebarnsforeningen ar indelad i 13 lans/regionala foreningar samt 1
riksforening for unga/vuxna med medfodda hjértfel (GUCH).

Hjartebarnsfonden som forvaltas av Hijartebarnsforeningens styrelse har ett sk 90-konto, Pg 90 05 87-7
och Bg 900-5877 och stér under insyn och kontroll av, SFT (Stiftelsen for insamlingskontroll. )

Malsittningen for Hjdrtebarnsforeningen/Hjartebarnsfonden 4r att genom olika former av aktiviteter
forbattra situationen for barn med hjartfel och for vuxna med medfodda hjartfel (GUCH) samt {1
foraldrar och syskon i familjer som har, eller har mist, barn med hjartfel genom att:

* Skapa forutsattningar for kontakter med andra i liknande situationer.

* Ordna gemensamma aktiviteter.

* Underlitta kontakter med olika samhallsinsatser.

* Fungera som komplement till sjukvérden vad géller socialt och psykologiskt stdd.

Vidare aft

* Giora foreningen kind for samtliga familjer som fér ett barn med hjértfel
* Formedla kunskap om mediemmars livsvillkor till personal inom olika omréden.
* (Yka medvetenheten hos allmanheten om barn med hjartfel och deras familjers situation.

Sami att

* Tg aktiv del av samhélisdebatten.

* Formedla kunskap om medlemmars livsvillkor tiil de som péverkar hjdrtbarnstamiljens
forutsatiningar till ett s& normalt liv som mojligt.

* Fungera som remissinstans vid fragestillningar som x6r medlemsgruppen.

* (Jppvakta beslutstattare i frdgor som ror medlemsgruppen.

% Gamarbeta med andra intresseorganisationer i {ifgor av gemensam karaktir,

For ati mojliggora ovanstiende sd ar verksamheten uppbyggd utifidn tre ledord nimligen,
Stad, Information och Paverkon.

Stad har under dret givets genom att Hjartebarnsforeningen har anorduat lager for olika medlemsgrupper
sisom barn och ungdomsliger, lagerveckor fr familjer med hjdribarn i olika 8ldersgrupper, samialstraffar
for foraldrar som mist sitt hjdribarn och Are-konferens for GUCH mm. Kostnaden nar det géller
lagerverksarheten uppgdr till 1 240 000 kr. Lagerverksamhetens omfattning har varit méjlig genom aft
externa medel sokts frén fonder och stiftelser.

Enskilda medlemmar har erhéllit ekonomiskt stéd ur Hjartebarnsfonden avseende merkostiad vid
sjukhusvistelse och avseende begravningskostnader om ca 184 000 kr. o
vl
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Dessutom har olika former av habiliterande och rehabiliterande aktiviteter om ca 56 000 kr utdelats, varav
ett bidrag till om 20 000 kr till GUCH-foreningen. Ovanstéende tillsammans med bidrag till medicinsk-,
psykologisk-, social- och omvérdnadsforskning som har uppgétt till ca 225 000 kr. Detta har inneburit att
sndamélet uppfyllts genom att det under &ret har delats ut totalt drygt 465 000 kr.

Under ledordet information har dndamélet uppfyllts genom anordnande av utbildningar och
informationstraffar for bl.a. fortroendevalda och kontaktpersoner. Dessutom har det arrangerats externa
utbildningar for olika grupper som kommer i kontakt med hjartbarn. Har kan ndmnas skolutbildning som
har genomforts Malmo. Déruttver distribueras skriftlig information om hjartbarnsfrdgor till olika grupper
inom professionen och inte minst till allménheten. Har bor naturligtvis ndmnas medlemstidningen
Hijartebarnet, som formedlar information vilket ocksé det gor att dndamalet uppnds.
Informationskostnaderna uppgér till ca 593 000 kronor. Hér kan vi se en okning med drygt 200 000 kr,
vilken framst kommer av inforandet av den nya hemsidan och deltagandet vid det Nationella

Barnhjartmotet i Ostersund.

Paverkan, som &r det tredje ledordet niir det galler sattet att uppfylla indamélen, har under &ret anvands
genom att Hjirtebarnsforeningen engagerat sig i bl.a. frigor rorande,

* Koncentrationen och uppfoljningen av barnhjartkirurgin.

* Rikssjukvard inom omrédet medfodda hjartfel och koncentrationen av GUCH-sjukvérden.

* Omhindertagande och tillginglighet inom varden.

* Ksituationen till hjdrtoperation 1 Goteborg.

# Organdonation i samband med hjért- och hjart/lung-transplantation mm.

Andra omriden vi arbetat intensivt med har rort, habilitering, tandvérd, skola, familjeekonomi,
forsikringar mm.

Nimnas bor ocksé att under &ret har det europeiska samarbetet tagit stor plats for genomforande av eit
EU projeks gillande platiform om medfodda hjartfel, www.corience.org, Arets kostnad har uppgatt till
465 000 kr, men eftersom projektet har externfinansierats med EU-bidrag sa har kostnaden ej belastat
srets resultat, Piverkan- och projeltkostnaderna har darmed totalt uppgdtt till drygt 2 000 000 kronor. Hér
ser vi en 6kning med ca 285 000 kr jamfort med forra &ret, vilket friimst beror pd att vi under 2008 inte
har haft ndgra projekt finansierade av Allménna Arvsfonden, vilket inneburit ait en stomre del av
personalkostnaden och tillhorande kringkostnader blivit resultatpdverkande. Det positiva dr dock att vi
tack vare de dkade intikterna anda inte behovt dra ner ph det viktiga piverkansarbetet ps det nationella
planet.

Nar det giller de kostnader som kan hanforas il administration och insamlingskosinader sd ligger de pd
ca 1 665 000 kronor. Hir finner vi dven kostnader for fortroendemannaorganisationen och de kostnader
som styrelsearbetet och Gvriga motestillfallen medfor, sdsom arsmote och hostmote, vitke &r dlagda
IHiartebarnsforeningen/Hjirtebarnsfonden enligt dess stadgar. Har bor ndmnas att
administrationskostnaden har okat framst till f1jd av ett tv dagars arsmote och att vi har haft en
resursforstiirkning genom att ha en arvoderad ordforande. Insamlingskostnaderna har daremot néstan
hatverats, framst till foljd av att vi i &r e behovt investera i nytt material, vilket gjordes under forra dret.

Slutligen nar det gafler kostnadsposterna s finner vi aft finansiella intélkter och kosinader har belastat
resultatet med drygt 150 000 kr. Storleken av denna post beror pd att en nedskrivaing pé drygt

231 000 kr av innehavet i Humanfonden har gjorts till fljd av de negativa forédndringarna som skett pa
vardepappersmarknaden under ret. 5
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Nir det galler intaktssidan s8 kan vi glidja oss &t att intékterna har kat frdn 5,3 miljoner till 6,4 miljoner.
Okning bestér dels av att insamlade medel till fonden har okat med ca 475 000 kr, vilket &r en 6kning
jamfort med forra érets toppnotering med mer an en tredjedel, men dven av att Hjdrtebarnsforening erhdll
ett arv pa ca 600 000 kr under 2008.

Arets resultat visar ett overskott pd 186 451 k.

Styrelsen foresldr att &rets resultat tillsammans med balanserat resultat, sammantaget 1 982 073 kr,
balanseras i ny rikning. ¢
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Arsredovisning Hjirtebarnsforeningen, 802013-1952

Resultatrikning

Not
INTAKTER 2008 2007
Medlemsavgifter 1 381 400 367 800
Insamlade medel {90-koniol) 2 1 783 691 1309015
Generella bidrag & gvor 3 2240714 1559 679
Bidrag till ldger & sammankomster 4 1367 268 1265 668
Projektmedel 5 464 438 591 026
Ovriga intakler 0 162 968 207 385
SUMMA INTAKTER 6 400 479 5300 573
KOSTNADER
Andamélskostnader
Stad 7 -1 276 641 -1 350 090
Information 8 =593 036 =363 432
Paverkan 9 -1 597 469 -1 184 467
Projelt 0 -465 276 -591 026
Utdelade bidrag il -465 450 430682
Summa Andaméaiskestnader ~4 397 872 13919698
Insamlingskostnader 12 -120 196 =205 191
Administrationskestnader 13 -1 545314 -1 417 882
SUMMA KOSTNADER 14,15 -6 063 382 -5 542 TT1
Finansiella intikter och kostnader 16 -150 646 -19 338
ARETS RESULTAT 186 451 T 261 536
Férdelning av Arets Resultat
Resultat enligt ovan 186 451 =261 536
Farindring av Andamaisbestimda medel 17 {0 SH1ES
Bietto effer férdeining 186 451 -7 691
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Arsredovisning Hjirtebarnsforeningen, 802013-1952

Balansrikning

Tillgdngar 2008-12-31 2007-12-31
Not

Anlidggningstillgdngar
Materiella anldggningstillgdangar
Maskiner o inventarier 18 59 488 34 894
Finansiella anldggningstiligangar
Langfristiga placeringar 19 347 470 536 823
Summa anldggningstillgangar 366 958 621 717
Omsittningstillgingar
Korifristiga fordringar
Kundfordringar 3G 140 35967
Owr, fordringar 40 886 107 594
Forutbet kostn o upplupna intikier 331960 404 343
Summa kortfristiga fordringar 402 986 547 904
Kortfristiga placeringar 19 999 053 692 784
Kassa & bank 1436 181 1 148 065
Summa omséitiningstiligdngar 2 838220 2 388 753
Summa tillgangar 3205178 3010 470
Hoetl kapital 20
Sparade ligermedel 125 822 125 822
Balanserat resultat 1795622 20067 313
Arets disponibla resultat 186 45] 271 691
Summa egef kapital 2107 895 1921 444

Skulder

Korifristiga skulder

Forbetalade medlemsavgifier & pren,
Ankomna, ej forbrukade bidrag 21
Leverantorsskulder

Beslutade, e} uthetalade bidrag

[Kailskatt, arbetsgivaravg & Ioneskaft
Upplupna kostnader & forutbetalade intikier
Ovriga kortfiistiga skuides

Summa kortfristiga skulder

486 000
119 609
40 616
50 160
131 978
268 980
0

1097283

408 060
92 023
57 487

131000

126226

213173
61 117

1089 026

Sununa skulder 1097283 1089 626
S:a eget kapital, avsatt & skulder 3205178 3010470
Stillda panter inga nga
Ansvarsforbindelser inga

mga
1% o



Arsredovisning Hjirtebarnsforeningen, 802013-1952

Redovisningsprinciper & Noter

Redovisningsprinciper

I och med innehavetav ett s.k 90-konto, foreligger skyldighetait redovisa hela organisationens ekonomienligt de
normer som uppstills av Stiftelsen For Insamlingskontroll (SFI). De centrala kriterierna 1 dessa normer dr
huruvida en kostnad kan klassificeras som varande for Andamalet, Insamiing eller Administration.
SFI hiinvisar i sin tur till en redovisningsmallutvecklad av FrivilligorganisationernasInsamlingsrad (FRII), ssom
varande s.k God Redovisningssed. Bdda instanserna férovdar enfunktionsindelad resultatrikning.

Hjdrtebarnsforeaningen, inkluderande Mjartebarnsfonden, fdljer sedan 2006 de ovanstdende normerna cch
uppstiilningsformerna, jimte de bakomliggande stadgandena 1 Arsredovisnings- och Bokforingslagama samt
Bokféringsndmndens Allménna Rad for ideella foreningar.

Tillgdngar och skulder upptages till anskaffningsvérdet eller nominella virdet, om ej annat framgér,

Titlampade principer dr oférindrade fran foregiende 4r.

Not 1: Medlemsavgifter
Bruttoavgifter
Regionernas andel

Netto medlemsavgifter

Not Z: Insamlade medel
Minnesgavor

Insamlingskampanjer

Ovriga bidrag fran allminheten
Summa ingamiade medel (99-kontof)

Mot 3: Generella bidrag & gavor
Statsbidrag

Varav HSO:s andel

Ranco Humanfonden

Ringolotlo

Ovriga allmiinna bidrag & glvor
Summa generelia bidrag & ghvor

Mot 4: Bidrag till Hger och sauunankomster
Deltagaravgifier

Landsting & kommumer

Fonder & stifteiser cfe.

Sumina bidrag tHl liger och sanuuankomsier

Mot 8; Projekimedel
MNya projektmedel
Kvar fran tidigarc &r
Owerfort til} nista &r
MNetio projekimedel

Mot 6: Ovriga intikter

Lonebidrag

Forsiljning bécker och prylsortimentet
Prenumerationer & produktionsbidrag
Ovriga intitkter

Summa dvriga intikier

2008

7135 200
-331 800

523 772
262 178
997741

2007

650 800
-323 000

A8z AL

1689912
-230 232
155 893
4 587

620554

1783 691

PALINEN
159 410
991 063

2 240G TE4

451 224
30 973
-23 709

1367 268

487 183
339 418

1458 324
=206 976
269 686
5251

EER

367 800

1309015

1859679

330 508
214242
720918

138 791
7071
16 500
606

464 438

1265 668

380 000
293729

157 726
14 628
34 200

591026

831

162 968

207385



Not 7: Stad

Ligren

Mist-helg

Kontakipersoner
Regionerna/tansforen.
GUCH

Swmma stodverksamheten

Not §: Information
Tidningen Hjdrtebarmet, hemsidan mm
Sjukbusen i Géteborg & Lund

Utbildning, konferenser & regiontraffar

Summa infermationsverksamheten

Not 9: Péverkan

HSO, exkl andel av statsbidraget

Ovr. nationellt organisationssamarbete
Internationellt organisationssamarhetc
Summa paverkansverksamheten

Mot 10: Projekt

Dirckta projektkostnader
Personal 1 projektverksamhet
Omkostnader

Summa projektverksamheten

Mot 11: Utdelade bidrag
Bidrag till enskilda

Bidrag till forskning/utveckling
Ridrag till aktiviteter

Summa utdelade bidrag

Not 12: Insamlingskostnader
YVaror & materiel

Amnonsering & marknadsforingsmil
Personal, adm mm {6r msamling
Summa sambngskostnader

Mot 13: Administrationskestnader
Arsméte, Hostméte

Styrelse och Gve, fértroendevalda
Kanslihyva, lokatkostnader
Personalkostnader basadm.

Ovrig frvalining, inkl avskrivn
Supuma administrationskostnadey

Mot 14: Personal

2008 2007
1177 224 | 275298
56 047 30 839
1032 11155
36 762 29 053
5576 3 3746
1276 641 1 350 090
196 296 90 746
33 204 17 442
363 536 235244
593 036 363 432
84 120 55735
1344 776 1 020 816
168 573 107 916
1597 469 1184 467
164 375 312018
126 181 275 638
174 720 3320
465 276 N T 1
£84 750 174 200
224 500 213 882
e RO
21 680 17985
4875 59 000
93 G41 128 206
126 196 205 191
190 9723 120 028
425 408 713512
87 671 75 136
511389 601 161
329973 , 408 045
§ 545 314 Cr4i7881

I och med resultatrékningens fupktionsindelning, kan summa personatkostnader inte utldsas direki. Det f6ljande
ir en totalsumimering, Medeltalet anst&llda &r 4,5 (forva aret 4,5), varay 3 miin och 2 kvinnor.

Personalens ioner

Ligerledare m.fl

Styrelse

Summa liner ech arveden
Lagstadgade arbetsgivaravgifter

Ovriga 1nebikostnader (pensionsforsikring)

Avgdr ldnebidrag
Totala léne-och arvodeskosinader

1 565924 1 527722
49 984 57982
156 168 37076
1772076 1622780
585 829 516 968
103 108 102 222
138 791 157726
23222722

2084 244
194



2008 2007

Not 15: Leasingbil
Under &ret kar ett [easingkontrakt tecknats pé en instebil. Det 1oper pd tre ar fr.o.m 2008-G7-01.

Leasingavgifter, inkl férsdkring 29743 -
Ovriga kostnader 4 358 -
Summa bilkestnader 34 101 0

Not 16: Finansiella infikter och kostnader

Rinteintikter 80 698 48 998
Nedskrivningar Humanfonden -231 344 -25 384
Realisationsforlust Obligationsfonden - - -42 952
Summa finansiella intikter -150 646 ~19 338

Not 17: Andaméilsbestimda medel

Ansprak ur sparade ligermedel - B

Sparat till kommande & - -10 155

Ansprik ur/avsat( till Andaméilshestimda medel ] o a0ss

Not 18: Maskiner & inventarier

Ingiende anskaffningsvirde for aret 283 752 241 493
Avets inkop - 68 884
Anskaffningsviirde for utrangerat o -18197 -26 625
Utgaende anskaffnimgsvirde 265585 283752
Ingdende direktavskr. (inkdp [Gr sédrskilda medel) -95 032 =05 032
Ingaende planentiga avskrivningar -103 826 -102 650
Aterforda divektavskr. utrangeringar - -
Aterforda planenl. avskr. utrangeringar 17752 20 625
Arets divektavskrivaingar - -
Arets planenliga avskrivningar -24 961 -27 801
Ack direktavskrivaingar vid arets shut -95 032 -95 032
Ack planenfiga avskrivningar vid &rets shut R £ B {55 -103 820
Netto inventarier 59 488 84 8§94

Awvskrvningar enligt plan har skett med 20% pa snskaffoingsviirdet.
Bidragsfinansicrade inkdp dircktavskrivs.

Mot 19; Placeringar (Lang- och kertiristiga)
Bance Humanfonder (Hngfristig)

Tngdende anskaffhingsvirde 762 0438 762 048
Ackumulerade tidigare nedskrivningar -228 014 -202 630
Utdeining under aret 823 .
Arets viirdeforindring B L e S o n25384
Marknads- & bokfort virde vid drets stut 303 515 S 534034
{¥rvriga placeringar (hugfristiga)  3uEs sy
Suntma Buoglristiga placeringar 307 470 536 822
Banco Likviditetsfonden (kovtfristig)
Inghende anskaffhingsviirde 697 784 381 687
Invest. under aret, inkl dterinvesterad avkastning 306 269 301102
Bokfort virde vid drets shut/sumima kortfristigs plac. 99% 633 6572 784
Marimadsvirde rogsasy . 696 108 -
Sumima Baneo fonder 1302 568 17226818

Mot 2l Eget Kapital

Sparade ligermedel Balanserat vesultat  Arets disponibla resultat
Eget kapital 2007-12-31 125 822 2067313 =271 691
Disposition ay resulfatet ‘07 271 691 271 691
Avets resultat '08 R o Isaast
Tget Kapital 2608-12-31 125 822 1795622 186 451
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Not 21: Ej forbrukade bidrag

Till aktiviteterna stker foreningen medel ur ett stort antal fonder och stiftelser. Bidragen stkes, och utbetalas, oft:
under hdsten dret innan aktiviterna genomfors. De "sparas” siledes i bokslutet

Vidare dr kostnaderna for ligren aldrig exakt lika stora som intdkterna. Vanligtvis blir det ndgon liten intdktsrest kvar
Denna sparas som "buffert” infér néstkommande &rs Hger. Sedan 2005 sker detta inom det egna kapitalet, not 19
i enfighet med Bokforingsnamndens Allmanna RAd och Frivilligorganisationernas [nsamlingsrads mail for s

redovisning,.

Tilf projekten stker foreningen medel (frimst) frin Allminna Arvsfonden. Dessa medel beviljas fér specificerads
projekt- och tidsplaner. Projekten 16per ofta dver ett eiler flera arsskiften. Enligt normer frdn BFN och FRI)

redovisas kvarvarande medel som skulder intill dess de forbrukas

2008 2007
Bidrag fran HL-foreningar till Areliger 45 900 {00
Bidrag till gvriga ldger 50 000 -
Projekmedel 309 36923
Summa ¢j férbrukade bidrag 119 649 92023
Stockholm 20094 7-..
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Revisionsberittelse

Till féreningsstamman i Hjartebarnsféreningen
Org.nr 802013-1952

Vi har granskat arsredovisningen och bokféringen samt styrelsens férvaltning i
Hjartebarnsfreningen for &r 2008. Féreningens arsredovisning ingdr i den tryckta versionen av
detta dokument pa sidorna 27 — 35. Det &r styrelsen som har ansvaret for
rékenskapshandlingarna och forvaitningen och fér att rsredovisningslagen tilldmpas vid
upprittandet av drsredovisningen. Vart ansvar ar att uttala oss om arsredovisningen och
forvaltningen pé grundval av var revision,

Revisionen har utférts i enlighet med god revisionssed | Sverige. Det innebér att vi planerat och
genomfort revisionen for att med hég men inte absolut sdkerhet forsékra oss om att
arsredovisningen inte innehaller vasentliga felaktigheter. En revision innefattar att granska ett
urval av underlagen f0r belopp och annan information i rdkenskapshandiingarna. { en revision
ingar ockséa att prova redovisningsprinciperna och styrelsens tifidmpning av dem samt aft
bedtma de betydelsefulla uppskatiningar som styrelsen gjort ndr den uppréttat
&rsredovisningen samt att utvardera den samlade informationen i arsredovisningen. Vi har
granskat visentliga beslut, atgdrder och forhallanden i féreningen for att kunna beddma om
nagon styrelseledamot har handlat i strid med féreningens stadgar. Vi anser att var revision ger
oss rimlig grund for vara uttalanden nedan.

Arsredovisningen har uppréttats i enlighet med arsredovisningstagen och ger en rétivisande
bild av foreningens resultat och stélining i enlighet med god redovisningssed | Sverige.
Forvaltningsberatielsen ar forenlig med arsredovisningens dvriga delar.

Styrelsens ledamoter har enligt var beddmning inte handiat i strid med féreningens stadgar.
Vi tillstyrker att foreningsstdmman faststéller resultatrakningen och balansrakningen for

fSreningen, disponerar arets resuliat enligt forslaget i fdrvaltningsberéttelsen och beviljar
styrelsens ledambter ansvarsfrinet for rakenskapsaret.

Stockholm den % F1#( 2009 // /
/ 77
) P /, ' £ T, .
f o kS 7 {5.4/@5’5%;55‘5* {/g//”//f
%Janwif.rik Soderhieim Magnus Johansson Lars Oscarson

Aulkicriserad revisor



