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Arsberetning 2014 Bgrnehjertefonden:

Formal

Bernehjertefondens formal er at stgtte forskning i medfgdte hjertesygdomme og p& denne made medvirke
til at give hjertebgrnene et laengere og bedre liv. Fonden gnsker at oplyse om medfgdt hjertesygdom samt
at stgtte aktiviteter der er med til hgjne livskvaliteten for bgrn og unge med medfadte hjertefejl samt deres
familier.

Dette gores i samarbejde med Hjerteforeningen og i overensstemmelse med Hjerteforeningens
overordnede formal, ifgige § 2 i Hjerteforeningens vedtaegter:

“Hjerteforeningens formal er

* At stgtte videnskabelig forskning i hjerte- og kredslgbssygdomme, deres arsager, forebyggelse og
behandling.

* At forebygge hjerte- og kredslpbssygdomme gennem oplysning og sundhedspadagogiske
aktiviteter

* At stgtte patienter med hjerte- og kredslgbssygdomme og deres pérgrende gennem bl.a.
rddgivning og information.

* Atvaretage feelles interesser for hjerte- og kredslgbssygdomme og deres pargrende gennem bl.a.
radgivning og information

* Atvaretage feelles interesser for hjerte- og kredslgbspatienter og arbejde for bedre forebyggelse og
behandling gennem sundhedspolitiske initiativer, information mv.

* Atreprasentere Danmark i internationale organisationer med lignende formal”

Resultat

Det indsamlede belgb blev pa 5.631 t.kr. som er en lille tilbagegang i forhold til 2013. Dette skyldes biandt
andet at der ikke blev afholdt Charlies Hjertegalla i 2014.

Efter fradrag af omkostninger ved indsamlinger og feelles omkostninger blev der 1.712 t.kr. til disposition til
fondens formal.

Bernehjertefonden valgte at foretage uddelinger for i alt 1.861 t.kr. Heraf gik 555 t.kr. til patientstgtte samt
979 t.kr. til forskning, som er specificeret pd naeste side.

Arets resultat efter uddelinger blev samlet et minus pa 149 t.kr.

Bgrnehjertefondens aktiviteter 2015

Bgrnehjertefonden har fortsat det positive arbejde med aktiviteter, der har etableret sig som gode og
meningsfyldte for at stgtte hjertesyge bgrn og deres familier samt stptte forskning i medfgdt hjertesygdom.



Denne arsberetning omhandler Bgrnehjertefondens kernearbejdsomrader samt de etablerede og nye
aktiviteter, der pagér i Bgrnehjertefondens regi.

Forskning og legatuddeling

Bgrnehjertefonden afholdt i samarbejde Hjerteforeningen legatuddeling pa d’Angleterre i Kgbenhavn.
Dette skete med overvarelse af H.K.H. Kronprinsesse Mary, der uddeite legater til udvalgte modtagere.
Barnehjertefonden uddelte i 2014 legater til lige under 1 million kroner, i alt 11 forskningsprojekter:

* Benjamin Asschenfeldt Arlander, Hjertets pumpefunktion under fysisk belastning ved unge voksne
opereret for ventrikel-septum-defekt som bagrn,

e Christian Fabiansen, Hjertefunktion hos bgrn med sveer akut undererneering.

* Marie Krab Henningsen, Forekomst af mutationer i gener associeret med Noonan syndrom hos
bgrn med pulmonalstenose.

* Sarah Holmboe, Effekten af prostacykliner ved hgjresidig hjertesvigt.

* Janus Adler Hyldebrandt, Post.doc stipendie til analyse af hjertemuskelens energiomsatning ved
hgjresidigt hjertesvigt.

* Zarmiga Karunanithi, Opfglgning pd bgrn med ASD over lang tid.

* Mette Hgj Lauridsen, Medfadt hjernesygdom ved medfadt hjertesygdom.

* Rebekka Miland Tgndering Lytzen, Ultralydsskanning af hjertet hos fostre 1999-2013: Udbredelse
og kliniske konsekvenser.

* Ditte Staub Nielsen, £t MRI studie af hjertets minutvolumen og blod-flow fordeling hos fostre ved
brug af ‘metrisk optimeret gating’ metoden.

* Niklas Telinius, £n undersggelse af lymfekredsigbet i Fontan patienter.

* lulie Bjerre Thygesen, Forekomsten af dreforkalkning hos patienter med en medfadt hjertesygdom
som fordrsager iltmangel.

Stgtte til familier med hjertesyge born

Som tidligere ar har Bgrnehjertefonden stgttet familiekurset for familier med hjertebgrn. 1 2014 deltog 46
familier, herunder 73 voksne og 78 bgrn. Familiekurset er en tilbagevendende begivenhed for mange
familier fra hele landet, som béde glaeder sig over gensynet med familier, de tidligere har madt, og satter
stor pris pd de mange faglige input, de far i Igbet af kurset.

Endvidere har Bgrnehjertefonden stgttet afholdelse af aflastningsweekend for familier med hjertebgrn og
spskende samt afholdelse af en weekend for foraeldre, der har mistet et hjertebarn. Weekenderne har givet
familierne mulighed for at stappe af i rolige omgivelser og mgde andre familier i samme situation.
Bgrnehjertefonden har i 2014 udvidet stgtten til Trygfondens familiehus ved Skejby ved at adoptere 3
veerelser. | forbindelse med ofte langvarige indlaeggelser af hjertebgrn fir familien i familiehuset en
mulighed for at kunne vaere sammen og taet p& hospitalet. En opggrelse fra 2014 viser at husets
belaegningsgrad af hjertebgrnsfamilier i 2014 ligger pa 23%.

Barnehjertefonden fortsatte i 2014 statten til anseettelse af en socialradgiver pa deltid. Socialradgiveren
rddgiver og formidler viden og konkret stgtte til hjertebgrnsfamilier, der henvender sig. Henvendelser fra
hjertebgrnsfamilierne repraesenterer en bred vifte af problematikker, der bl.a. streekker sig fra radgivning
om erstatning for tabt arbejdsfortjeneste, stgtte ved samarbejde med skoler, hjzelp til ansggninger om
hjalpemidler og klagevejledninger.



Bgrnehjertefonden har i 2014 i samarbejde med Hjerteforeningen uddelt mere end et hundrede
familielegater til vaerdigt traengende familier.

Aktiviteter for hjertebgrn

Bornehjertefonden har i 2014 finansieret Styrkeprgven og et nyoprettet svtemmehold. Styrkeprgven blev
afviklet for 5. ar i traek og havde deltagelse af 14 hjertebgrn/unge. Malet med cykelholdet er at vise, at
hjertebgrn har brug for og god gavn af fysisk traening. Igen blev Styrkepr@ven afviklet af frivillige fra
Hjerteforeningens Bgrneklub. | 2014 blev et svgmmeteam etableret. Her deltog 10 hjertebgrn i alderen 10-
14 ar. Ogsa her er det vigtigt at have fokus p3, at hjertebgrn profiterer af fysisk udfoldelse og traening.
Svpmmeholdet blev traenet af frivillige traenere og ildsjaele fra Dansk Sygmmeunion. For bide cykel- og
svemmehold gzlder, at ud over den fysiske traening oplever hjertebgrnene et styrket selvveerd. Samtidigt
opnas ved traening p& holdene en ikke uvaesentlig social dimension. Et samveer der for nogle bprns
vedkommende laegger grunden til et varigt venskab. Derudover fungerer deltagerne som rollemodeller for
andre hjertebgrn, der gennem disse teams kan se at ogs3 hjertebgrn med relativt svaere diagnoser kan
dyrke motion - nogle endda pa relativt hgjt plan.

Der blev i 2014 sggt og bevilget penge til projektet ”Naturen som stresshandteringsrum”, et projekt der
afvikles i 2015. Projektets formal er at formidle viden om og oplevelse af naturen som et rum for naerveer
og ro. Det sker ved psykologopleg og familieture med naturvejleder 6 steder rundt om i Danmark.
Barnehjertefonden modtog i 2014 en donation fra ”15. juni Fonden” til dette projekt pa 350 t.kr.

Information om medfg@dt hjertesygdom

Bgrnehjertefondens informationsportal blev faerdig primo 14. | lgbet af 2014 blev informationsportalen
vedligeholdt og udviklet yderfigere. Informationsportalen har ca. 2.000 unikke brugere pr. maned. P&
Facebook er antallet af "likes” pa 3.600. Det er en stigning pa omkring 2000 "likes” pa et &r.

Omtalen af Bgrnehjertefonden i aviser og ugeblade har fulgt tidligere &rs gode spor med mere en 1 omtale
pr. dag. Af drets omtaler kan “Den Store svsmmedag” fremhaeves som et af de events der gav allermest
omtale. Svpmmeholdet var endvidere i TV-avisen. Ligeledes er det vigtigt at naevne legatuddelingen samt
den meget fyldige og velskrevne artikel over tre dage om hjertebarnet Mads pa to ar. Samarbejdet med
Lighthouse X (Ten) har i slutningen af 2014 genereret megen omtale, der forventes at fortszette i 2015.

En udstilling med portraetter af og forteellinger om hjertebgrn og Barnehjertefondens arbejde dbnede d. 1.
oktober i DGI-huset og kerte frem til start januar 2015. Udstillingen er taenkt som en rejse-udstilling og vil
efter udstillingen i DGI-huset vaere at se andre steder omkring i Danmark.

Generel sundhedsoplysning

Barnehjertefonden har i forbindelse med partnerskabet med Holstebro kommune i 2014 afviklet 4 kurser a
4 dage for 80 paedagoger samt ekstra 2 kurser a 3 dage for 44 paedagogmedhjalpere. Her har malet veeret
generel sundhedsoplysning med afsat i elementerne fra Rumlekassen, der blev udviklet i 2013 med midler
fra ECCO Walkathon. 12014 er der, ligeledes med midler fra ECCO Walkathon, udviklet en “Rumlesaek”, der
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med et feerdigt 6 ugers program henvender sig til Barnehaver med et bud p4, hvordan der kan saettes fokus
pd kost og bevaegelse.

Bgrnehjertefonden samarbejder fortsat med Rumlerikkerne, der via bgrneteater og www.Rumletv.dk
formidler sundhedsbudskaber. | forbindelse med partnerskabet i Holstebro afviklede Rumlerikkerne 20
forestillinger. Rumlerikkerne har endvidere p& opfordring af den finske Hjerteforeningen i 2014 spillet
forestillinger i Finland.

Fundraising

Bgrnehjertefondens interne telemarketingteam blev sat i veerk i slutningen af 2013, og har nu det farste
hele kalenderdr bag sig. Efter at teamet var etableret, og alle interne forretningsgange var implementeret,
har teamet formdet at generere en flot fremgang i de indsamlede midler. Ved udgangen af 2014 stod den
interne telemarketing sdledes for 32 % af de indsamlede private midler mod 14 % 12 maneder tidligere.

Som en konsekvens af det pgede samarbejde med Hjerteforeningen er Bgrnehjertefondens og
Hjerteforeningens telemarketing teams sldet sammen for at sikre udnyttelse af de synergieffekter det giver
i driften.

Billund Lufthavn fejrede sit 50 &rs jubileeum ved at samle ind til Bgrnehjertefonden. Samlet set blev det til
mere end 2 mio. kr. som bl.a. gér til en Ph.d. afhandling vedr. hjertebgrmsfamilier.

ECCO Walkathon blev gennemfgrt i 4 byer, Slagelse, Kpbenhavn, Kolding og Horsens. Desvaerre blev
Kgbenhavn ramt af et skybrud natten op til ECCO Walkathon, hvilket resulterede i at mindst halvdelen af
deltagerne valgte ikke at dukke op eller ikke at gennemfgre ruten. Det betgd, at vi desvaerre ikke modtog
en donation af samme stgrrelse som tidligere, men stadig en af de st@rste som Bgrnehjertefonden modtog i

2014,

Partnerskaber

Bornehjertefonden afsluttede i 2014 som planlagt partnerskabet med Holstebro Kommune med afviklingen
af de sidste kurser. Meget positivt har kommunen valgt at arbejde videre med materialet fra
"Rumlekassen”.

Partnerskabet med Dansk Svgmmeunion fortsaetter med den store svgmmedag i oktober. Samarbejdet er
med til at skabe positiv synlighed om Bgrnehjertefondens arbejde.

Samarbejdet med Kenyan Heart Foundation blev, som fglge af bestyrelsesbeslutning af 28.8. afsluttet pr.
31.10.2014.

Ambassadgrer

Fonden har indgdet en ambassadgraftale med svgmmeren Mie @. Nielsen, som foruden at vaere én af
verdens dygtigste svpmmere, selv har en hjertefejl. Mie @ Nielsen har deltaget i ECCO Walkathon, hvor hun
dbnede en af ga-ruterne og var til stede i Bgrnehjertefondens telt. Ved samme event var ogsa Stine



Stengade tilstede og gik med pé en af ruterne sammen med hjertebgrn og familier. Bubber fortsatte i 2014
som ambassadgr for Barnehjertefonden og har deltaget ved flere events for fonden bl.a. har han cyklet
med pd Styrkeprgven til stor glaede for deltagerne. Senest er der indledt samarbejde med Johannes
Nymark, der er en del af boy-bandet “Lighthouse X”.

Bestyrelsen

P& bestyrelsesmpdet den 6. marts 2014 fratrédte Formanden Henning Dyremose samt Christian Have.
Barnehjertefonden takker for det flotte arbejde og den store indsats de begge har ydet de forgange &r i
bestyrelsen.

Inger Filipsen blev foresldet og indstillet som ny formand. Dette er efterfglgende godkendt af
Hjerteforeningens hovedbestyrelse.,

Siden ovennaevnte bestyrelsesmpde har fonden bestdet af 6 medlemmer indtil videre frem til
bestyrelsesmgdet den 12. marts 2015. Dette er en person mindre end fondens fundats foreskriver.

Pd bestyrelsesmgdet den 9. juni 2014 indtradte Vibeke Kjeldgaard i bestyrelsen i stedet for Flemming
Selmer Nielsen.

Der er indsendt anmodning til Civilstyrelsen med henblik pd sendring af Bgrnehjertefondens Fundats.
Bgrnehjertefonden har den 18. februar modtaget svar fra Civilstyrelsen. Bgrnehjertefondens advokat
vurderer indholdet af dette svar, til senere behandling i fondens bestyrelse.

Medarbejdere
Barnehjertefonden fik i juni 2014 ny leder, da Bgrnehjertefonden métte sige farvel til Tom Hansen.

Betina Egede Jensen, der er chef for Hjerteforeningens frivilligafdeling blev ny leder med henblik pa at
styrke koordinationen af fondens og Hjerteforeningens indsats for hjertebgrn.

Pr 1.10. blev Bgrnehjertefondens medarbejdere virksomhedsoverdraget til Hjerteforeningen.
Bgrnehjertefondens arbejde administreres herefter af Hjerteforeningen.

Civilstyrelsen

Civilstyrelsen havde i brev af 24. september 2013 udbedt sig dokumentation og specifikation for udvalgte
poster i fondens arsregnskab for 2012. Fonden indsendte det gnskede materiale til styrelsen den 15.
november 2013. Styrelsen har i brev af 18. februar 2015 til brug for regnskabsgennemgangen yderligere
udbedt sig &rsregnskabet for 2013, som fonden derfor har indsendt til styrelsen den 27. februar 2015.
Fonden afventer fortsat styrelsens reaktion pd materialet indsendt i 2013 og 2015.



LEDELSESBERETNING

Bestyrelsen har aflagt arsregnskab for 2014. Arsregnskabet er behandlet og vedtaget dags dato.

Arsregnskabet aflaegges efter lov om fonde og visse foreninger samt fundatsen.

Vianser den valgte regnskabspraksis for hensigtsmaessig og de udgvede regnskabsmaessige skgn for

forsvarlige. Arsregnskabet giver efter vores opfattelse et retvisende billede af fondens aktiver og passiver,

den gkonomiske stilling samt resultatet.

Kgbenhavn, den 12. marts 2015
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Den uafhangige revisors erklaering

Til bestyrelsen i Bgrnehjertefonden

Vihar revideret drsregnskabet for Barnehjertefonden for regnskabsaret 1. januar - 31. december 2013, der
omfatter anvendt regnskabspraksis, resultatopggrelse, balance og noter. Arsregnskabet aflaegges efter
fundatsen og god dansk regnskabsskik.

Ledelsens ansvar for drsregnskabet

Ledelsen har ansvaret for udarbejdelsen af et drsregnskab, der giver et retvisende billede i
overensstemmelse med vedtaegter, fundatsen og god regnskabsskik. Ledelsen har endvidere ansvaret for
den interne kontrol, som ledelsen anser ngdvendig for at udarbejde et irsregnskab uden vaesentlig
fejlinformation, uanset om denne skyldes besvigelser eller fejl, samt valg og anvendelse af en
hensigtsmaessig regnskabspraksis og udgvelse af regnskabsmaessige skgn, som er rimelige efter
omstaendighederne.

Her ud over er det ledelsens ansvar, at de dispositioner, der er omfattet af drsregnskabet, er i
overensstemmelse med vedtagterne og fundatsen.

Revisors ansvar

Vores ansvar er at udtrykke en konklusion om &rsregnskabet p& grundlag af vores revision. Vi har udfgrt
revisionen i overensstemmelse med internationale standarder om revision og yderligere krav ifglge dansk
revisorlovgivning, samt god offentlig revisionsskik. Dette kraever, at vi overholder etiske krav samt
planlaegger og udfgrer revisionen for at opna hgj grad af sikkerhed for, om arsregnskabet er uden vaesentlig
fejlinformation.

En revision omfatter udfgrelse af revisionshandlinger for at opna revisionsbevis for belgb og oplysninger i
drsregnskabet. De valgte revisionshandlinger afhaenger af revisors vurdering, herunder en vurdering af risici
for vaesentlig fejlinformation i arsregnskabet, uanset om denne skyldes besvigelser eller fejl. Ved
risikovurderingen overvejer revisor intern kontrol, der er relevant for fondens udarbejdelse af et
arsregnskab, der giver et retvisende billede. Formé&let hermed er at udforme revisionshandlinger, der er
passende efter omstaendighederne, men ikke at udtrykke en konklusion om effektiviteten af fondens
interne kontrol. En revision omfatter endvidere en vurdering af, om ledelsens valg af regnskabspraksis er
passende, om ledelsens regnskabsmaessige skgn er rimelige samt den samlede praesentation af
arsregnskabet.

Det er vores opfattelse, at det opndede revisionsbevis er tilstreckkeligt og egnet som grundlag for vores
konklusion.

Revisionen har ikke givet anledning til forbehold.

Konklusion

Det er vores opfattelse, at arsregnskabet giver et retvisende billede af fondens aktiver, passiver og
finansielle stilling pr. 31. december 2014 samt af resultatet af fondens aktiviteter for regnskabsaret 1.
januar —31. december 2014 i overensstemmelse med fundatsen og god regnskabsskik.



Udtalelse om ledelsesberetningen

Vi har gennemlzest ledelsesberetningen. Vi har ikke foretaget yderligere handlinger i tillaeg til den udfgrte
revision af drsregnskabet. Det er pa denne baggrund vores opfattelse, at oplysningerne i
ledelsesberetningen er i overensstemmelse med arsregnskabet.

Kgbenhavn, den 12. marts 2015

Ernst & Young
dkendt revisionspartnerselskab
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Eskild N. Jakobsen
statsautoriseret revisor
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Der foretages periodisering af fondens finansielle indteegter og udgifter.

Skat
Aktuel skat af drets skattepligtige indkomst indregnes i resultatopggrelsen.

Der afsaettes ikke udskudt skat.

Anvendelse
Bevilgede midler til forskningsprojekter omkostningsfgres ved bevillingen. Dette indebaerer, at ogsa
bevillinger til flerarige projekter omkostningsfgres samlet i bevillingsaret. De ved arets slutning ikke

udbetalte midler er indregnet som geeld under regnskabsposten ”skyldige forskningsbevillinger”.
Bevilgede midler til Hjertebarnet og patientstgtteaktiviteter omkostningsfgres lgbende ved afholdelsen.
Balancen

Bundne aktiver

Investeringsbeviser, der er bgrsnoterede, optages til anskaffelsesvaerdi. Kursvaerdien pa statusdagen

fremgar af noter til regnskabet.
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Resultatopggrelse

1. januar - 31. december

indsamlede midler
Omkostninger ved indtaegtsskabende virksomhed

Resultat af indtaegtsskabende virksomhed
Finansielle poster, netto

Nettoindtaegter i alt

Faelles omkostninger

Arets resultat for skat

Skat af arets resultat
Arets resultat

Arets uddelinger:
Farskning

Tilskud "Hjertebarnet”
Patientstgtte
Bgrneprojekt i Kenya
Uddelti alt i arets igh

Arets resultat efter uddelinger

Arets resultat efter uddelinger disponeres saledes:

Hensat til uddeling pr. 1. januar 2014
Disponeret til anvendelse i 2015

Hensat til senere uddeling

lalt

Note

2014 2013
kr. t.kr
5.630.885 6.400
1.596.575 2.540
4.034.310 3.860
8779 8
4.043.089 3.868
2,330.521 1.835
1.712.569 2.034
0 0
1.712.569 2.034
979.225 800
150.000 300
555121 565
176.864 262
1.861.210 1.927
-148.641 107
-602.644 -496
-350.000 -
804.003 603
-148.641 107




Balance pr. 31. december

Note
AKTIVER
Bundne aktiver
Investeringsbeviser 5
Bankindestaende
Ikke overfgrte disponible aktiver
Bundne aktiver i alt

Disponible aktiver

Bankindestaende

Kassebeholdning

Ikke overfgrte disponible aktiver
@vrige tilgodehavender
Momskompensation

Mellemregning med Hjerteforeningen
Disponible aktiver i alt

AKTIVER | ALT

PASSIVER

Egenkapital

Bunden kapital

Fondskapital

Overfegrt til bunden kapital

Egenkapital i alt 6

Kortfristet gaeld

@vrige skyldige omkostninger

Hensatte forskningsbevillinger

Hensat til senere uddeling 7
Meflemregning med Hjerteforeningen

Skyldige l@nposter

Hensaettelser i alt

PASSIVER | ALT

Eventualforpligtelser 8

2014 2013

kr. t.kr

507.781 508
50 -

-1.828 -2

506.003 506

3.032.952 715

- 1

1.828 2

938 555

- 195

268

3.035.718 1.735

3.541.721 2.241

506.003 506

506.003 506

85.657 411

1.698.364 630

804.003 603
447.694 -

91

3.035.718 1.735

3.541.721 2.241




NOTER

Note 1

indsamlede midler

Indtaegter Billund lufthavn

Lebende bidrag (face2face)

Lgbende bidrag (telemarketing)
Holstebroprojektet "Fra viden til vaner”
@vrige events og aktviteter

Charlies Hjertegalla

Sponsorbidrag ECCO

Fondsindtaegter - formalsbestemte
Tipsmidler

Varesalg

Diverse gaver og erhvervssamarbejde

| alt

Note 2

Omkostninger ved indtaegtsskabende virksomhed

Cykellgb (Styrkeprgven)
Lgbende bidrag (face2face}
Lgbende bidrag (telemarketing}
Direct Mail udgifter
Performance team
Svgmmeteam og -event
Bgrneprojekt i Kenya
Holstebro "Fra viden til vaner”
Informationsportal
Rumlerikkerne/Rumlesakken
@vrige events og aktiviteter

Charlies Hjertegalla
Pvrige markedsfgringsudgifter

I alt

2014 2013
kr. t.kr.
1.053.700 -
1.256.000 1.536
750.166 642
258.050 375
31.427 66
- 597
476.596 814
899.533 1.463
274.534 354
68.752 9
562.128 544
5.630.885 6.400
212.026 104
- 451
314.305 184
62.095 -
5878 135
240.625 -
2.750 20
157.109 569
68.982 57
94.249 427
- 37
- 27
438.556 529
1.596.575 2.540




Note 5
Investeringsbeviser

Veaerdipapirerne er veaerdiansat til anskaffelsesvaerdi. Kursvardien pr. 31. december 2014
er kr. 484.873.

Note 6

Egenkapital

Safremt veerdipapirerne vardianseettes til bgrskurs pr. 31. december 2014
kan egenkapitalen opggres til kr. 483.095.

Note 7

Hensat til senere uddeling

Hensat til senere uddeling, primo 602.644

Modtagne formaisbestemte bidragi 2014 350.000

Uddelt i 2014 -
952.644

Overfgrt jf. overskudsdisponering -148.641

lait 804.003

Note 8

Eventualforpligtelser
Administrationsaftale med Hjerteforeningen 476.000




