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En stiftelse för barn och ungdomar som väntar på eller som genomgått  
       en organtransplantation, och deras syskon och familjer. Vårt mål är att öka 
livskvaliteten för dessa barn genom glädje, social gemenskap och trygghet i 
vardagen för barnen, deras syskon och familjer. Vårt upptagningsområde är hela 
Sverige och vårt åldersspann för de sjuka barnen är 0-25 år och för syskonen 
0-18 år. 

Behovet av hjälp varierar stort beroende på ålder, sjukdomsläge och situation i 
familjen. Att vara en familj med så mycket sjukdom innebär många förändringar, 
oro och anpassningar för såväl syskon som föräldrar. Vi erbjuder därför stöd 
och samtal för ansträngda föräldrar, barn och syskon. Guldkant kan också vara 
att få en mysig överraskningspåse med mys och pyssel till sjukhuset för att 
göra dagarna lite roligare för barnen och deras syskon, hjälp med skolan när 
man kommit efter pga sjukdom eller träningsredskap för att komma igång med 
den viktiga träningen efter en transplantation. Ibland behövs psykologsamtal 
när sjukdomen slitit för mycket på en förälder eller ett syskon och de inte 
får tillräckligt stöd från vården. Stödet kan även vara att få besök av våra 
familjestödjare på sjukhuset när man är långt ifrån sina anhöriga, ett tillfälle till 
samtal, reflektion och gemenskap. När det som inte får hända
händer och ett barn går bort, så finns vi med som stöd för den efterlevande 
familjen. Jontefonden ser hela familjen och hjälper familjerna att orka vara 
drabbade. 

Jontefonden för samman familjer med 
barn som transplanterats eller som väntar 
på en transplantation. Familjerna kan ge 
varandra stöd och det är skönt att prata 
med någon annan som verkligen förstår 
och som man inte behöver förklara så 
mycket för. Jontefonden arbetar mycket 
med organtransplanterade ungdomar och 
unga vuxna för att skapa trygghet och ett 
socialt nätverk för dessa ungdomar.
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För att genomföra vår verksamhet har vi under perioden haft i genomsnitt fyra
anställda (dock inte alla på heltid). Jontefondens generalsekreterare arbetar 
förutom med administration och styrning av stiftelsen mycket aktivt med 
familjerna. Jontefonden har även under perioden haft en anställd familjestödjare 
som renodlat arbetat med utdelning i form av samtalsstöd, guldkanter och 
önskningar samt med vår lägerverksamhet och annat socialt stöd till familjerna. 
Jontefonden har utöver detta en anställd kommunikatör vars främsta uppdrag 
är att förmedla vår verksamhet, våra familjers berättelser samt att göra 
organdonation till en “köksbordsfråga”. Vår kommunikatör är också aktiv 
i vår stödverksamhet. I stiftelsen finns även en deltidsanställd som arbetar 
med insamling från såväl privatpersoner som företag och stiftelser samt 
informationsspridning mot allmänheten. Alla våra anställda är engagerade i vår 
lägerverksamhet.

För att rapportera användandet av resurser använder Jontefonden sig av 
följande uppföljnings- och nyckeltal:

VILKA RESURSER HAR VI TILL VÅRT FÖRFOGANDE

Officiell rapportering sker på helår i linje med stiftelsens räkenskapsår. Du hittar 
vår årsredovisning på www.jontefonden.se/om-oss/las-mer/ekonomi

Räkenskapsår 2019-01-01- 
2019-12-31

2020-01-01- 
2020-12-31

2021-01-01 - 
2021-12-31

2022-01-01 - 
2022-12-31

Verksamhetens intäkter 5 604 481,00 kr 5 229 037,00 kr 4 509 019,00 kr 3 193 198,00 kr

Balansomslutning 3 347 805,00 kr 3 486 192,00 kr 2 798 037,00 kr 1 277 249,00 kr

Resultat efter finansiella 
poster

-386 786,00 kr -271 802,00 kr -342 048,00 kr -1 323 022,00 kr

Gåvor och bidrag 5 576 182,00 kr 4 929 203,00 kr 4 059 081,00 kr 3 159 853,00 kr

Varav insamlade medel från 
allmänheten

3 247 462,00 kr 1 799 137,00 kr 1 509 163,00 kr 1 125 090,00 kr

Ändamålskostnader 4 925 683,00 kr 4 708 819,00 kr 3 797 417,00 kr 3 789 066,00 kr

Procentandel av totalt 
insamlade medel som går 
till insamlings- och 
administrationskostnader

19 % 15 % 23 % 22 %
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Jontefonden har under året som gått varit med och arrangerat två unga-vuxen
mottagningar på Sahlgrenska, en i oktober 22 och en i maj 23. Syftet med dessa
speciella mottagningar är att skapa mottagningar där unga transplanterade träffas 
och har sina kontroller på samma dag. I vanliga fall sitter de i väntrummet med 
transplanterade äldre personer och känner ingen samhörighet med dem. Under Unga 
vuxen mottagningarna är det bara unga i väntrummet. Vi på Jontefonden sitter också 
med i väntrummet och fungerar som ett socialt kitt mellan ungdomarna. Vi ser till att 
de träffas och att de får kontakt med varandra. Vi är också med och arrangerar och 
bjuder på den lunch som är under dagen. Efter lunchen bjuds det på en föreläsning 
i något intressant ämne. Oftast vill ungdomarna höra andra unga prata om sina 
upplevelser under sin transplantationsresa, men det kan också handla om tips kring 
medicinering eller vad sjukhuset kan hjälpa ungdomarna med inom olika områden. 
Den senaste unga vuxen mottagningen avslutades med en kväll i Jontefondens lokaler 
där det bjöds på pizzabuffé och där alla ungdomar umgicks och delade erfarenheter 
med varandra

Under hela året har vi varje fredag haft 
en öppen digital fredagsfika för såväl 
föräldrar som unga transplanterade och 
deras syskon. Det har varit så härligt att 
se att antalet på varje fika har ökat och att 
det nu är en del av vardagen för många 
att hänga med på fredagsfikan. Syftet 
med fikan är att få kontakt med andra 
som lever på samma sätt och att kunna 
lyfta aktuella ämnen och frågor som 
känns viktiga. 

Vi arrangerade ett digitalt julpyssel 
och ett digitalt påskpyssel med våra 
Jontefondsfamiljer under året. Detta 
har blivit en tradition bland våra barn 
och familjer och det är så fint att se att 
så många hänger med och pysslar och 
pratar tillsammans med oss. 

Vi har alltid bokat in någon rolig överraskning som kommer mitt i pysslet som barnen 
gillar. Vi hade även en fysisk julfika på kontoret för alla familjer som just då befann sig i 
Göteborg. Det kom många familjer och däribland även några nya bekantskaper som vi 
kunde ta in i den fina gemenskapen bland Jontefondsfamiljerna. 
Under året har vi startat en kompisgrupp för transplanterade barn mellan 10-14 år. 
Eftersom dessa barn bor spridda runt om i Sverige så har vi digitala möten en gång i 
månaden. Vi har även skapat en grupp för dessa barn att följa varandra på i snapchat. 
Från början fick vi kämpa hårt för att få våra deltagare i gruppen att prata med 
varandra, men efter ett par möten så var isen bruten och nu längtar våra kompisar efter 
nästa möte. De pratar om allt med varandra och många gånger berör de ämnen som 
man bara kan prata med en annan transplanterad om. Det pratas om skuldkänslor för 
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anhöriga, mediciner, sjukhusvistelser, erfarenheter kring sövning mm. 

Vi har fått så fina kommentarer från dessa barns föräldrar. En mamma skrev så här till 
oss:

Under året har vi även startat en digital grupp för samtal om sorg. Denna grupp är för 
föräldrar som mist sitt barn i väntan på eller efter en transplantation. Vi träffas en gång 
i månaden och föräldrarna väljer själv ämnen som de vill prata om. Det har handlat om 
skuld, årsdagar, relationer till omgivningen och allt som rör dessa föräldrar och deras 
sorg. De föräldrar som är med i denna grupp säger
att det känns skönt att ha den här gruppen där alla verkligen förstår på riktigt och 
där de vågar öppna upp sig kring frågor som de aldrig pratat med varken varandra i 
föräldraparet eller med någon annan förut. Gruppen har på kort tid blivit en naturlig 
ventil och en grupp där man stöttar varandra att orka och våga leva vidare i livet utan 
sitt barn. 

Vi har under hela året fortsatt stödja familjer på sjukhus med överraskningar när livet 
på sjukhuset blir för oroligt och tufft. Vi har under året haft många väldigt sjuka barn 
och ungdomar som legat under långa tider på sjukhuset. Många gånger är dessa barn 
väldigt bundna till sängen och sina rum. Detta har inneburit att vi gjort många besök 
på sjukhuset där vi pratat med föräldrar, kommit med underhållning eller lite roligt att 
göra till såväl de sjuka barnen som till deras syskon. Vi har kommit med luncher till 
familjerna,
handlat mat, gjort fredagsmys, kommit med julmat och nyårskalas, bjudit på glassfest, 
gjort “skolavslutningskalas” och haft gratiskiosk för barnen som låg på sjukhuset under 
sommaren när allt annat var stängt. Ibland har vi bara tagit med ett syskon på lite 
äventyr runt sjukhuset en stund för att låta föräldrarna få lite avlastning mitt i allt. Vi 
hade en tonåring som legat väldigt sjuk på IVA under flera månader och som längtade 
efter sin hund som bodde i norra Sverige. Då betalade vi hans systers resa tur och retur 
så han fick ner hunden och kunde klappa sin bäste vän igen.
Från och med september 2022 till augusti 2023 genomförde Jontefonden, utöver
ovanstående guldkanter och överraskningar, 135 individuella guldkanter till sjuka 
barn och deras syskon efter önskemål. Det har varit frågan om underhållning vid 
långa sjukhusinläggningar, presentkort på mat till familjer där försörjningen är svår, 
träningsredskap för träning efter en transplantation, hjälp och stöd under skolgång, 
presentkort på transportmedel, teknik, sport och pyssel att utföra i hemmen, korta 
weekendresor och mycket mycket mer. Förutom dessa individuella guldkanter får alla 
nya familjer ett välkomstpaket med roligt pyssel och lek samt överraskningspaket när 
deras vardag blir jobbig med sjukdom och sjukhus. 

Vi får ibland samtal eller mail från sjukhuspersonal som ser familjer som mår dåligt 
och där familjerna behöver ha någon att samtala med för att ge dem kraft när de som 
mest behöver det. I dessa lägen är det våra familjestödjare som kommer och tar samtal 
med familjerna. Vi följer upp samtalen med flera besök och försöker att ge familjerna 
ork att gå vidare.

“Vi är så tacksamma att ni bjöd in X till kompisgruppen. Den har blivit så viktig 
och hen har återfått kontakten med Y, kanske ska de ses i sommar.”
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I brytpunkten augusti - september 2023 genomförde vi vårt allra första syskonläger. 
Från början var lägret inbokat till våren 2023, men detta läger fick flyttas då vi fick 
många sena avbokningar pga oförutsedda händelser i syskonens familjer. Vi flyttade då 
syskonlägret till efter sommaren. Då fick vi tillräckligt många deltagare som ville åka 
med på läger. Detta blev ett fantastiskt bra läger med mycket aktiviteter och fina samtal 
och nya vänskaper. Vi lärde oss att det är emellan och under de aktiva aktiviteterna 
som syskonen delar sina frågor och sina berättelser med varandra. Det är lika viktigt 
för syskonen att ha någon som förstår och som de fritt kan dela sina erfarenheter med 
som för våra transplanterade ungdomar. Vi hoppas kunna genomföra ett syskonläger 
varje år i framtiden.

Ett av Jontefondens mål är att sprida 
kunskap kring våra familjer, våra sjuka 
barn och hur de lever. I år har vi gjort Insta 
takeovers med våra familjer och ungdomar 
som berättat om sin vardag och om sina 
transplantationer. Detta har visat sig vara 
ett väldigt populärt sätt att berätta och 
sprida kunskap kring transplantation. Vi 
har fått positiv respons från såväl andra 
transplanterade om att de gärna vill följa 
hur andra i samma situation lever men 
även från utomstående som säger att 
deras förståelse för familjernas vardag 
ökar genom dessa takeovers.

Jontefonden kommer fortsätta utveckla arbetet med familjestöd. Vårt mål i framtiden 
är att kunna ge lika stor möjlighet till fysiska träffar för familjer vart de än bor i Sverige. 
Våra familjestödjare jobbar nära de drabbade familjerna och ger stöd, tips och trygghet 
såväl på sjukhusen, på boenden vid sjukhusen som hemma. De arbetar med familjer 
över hela Sverige, men utgår från Göteborg. Målet är att skapa trygga familjer som 
kanske genom vår verksamhet kan börja leva lite mer normalt än de skulle göra annars. 
Familjerna skall ha en naturlig stödperson som är lätt att ringa och ställa frågor till. 
Familjestödjarna skall även kunna initiera guldkanter till familjer som inte orkar eller 
har råd att skapa guldkant själva. 

“Jontefondens ungdomsläger är det viktigaste som händer mig på hela året. Jag är 
så taggad på att vara en del av lägret igen och vara med om alla roliga aktiviteter och 
gemenskap. Ni gör verkligen ett fantastiskt jobb för barn och ungdomar, och jag är 
tacksam att få vara en del av det.”

I augusti 2023 genomförde vi ett ungdomsläger för transplanterade ungdomar och 
unga vuxna från hela Sverige. Det blev ett mycket lyckat läger med roliga aktiviteter 
och fina samtal mellan lägerdeltagarna. Vi vet även genom erfarenheter att våra 
lägerdeltagare fortsätter hålla kontakten efter lägret och att lägren ger vänner för livet 
för ungdomarna. En deltagare på årets läger skrev så här till oss:
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Där familjestödjarna ser behov av psykologhjälp eller hjälp i parrelationen kan vi även 
stödja med detta.

På lång sikt bidrar stiftelsens verksamhet till en realistisk syn på transplanterade barn
och ungdomar och på deras liv hos allmänheten. Genom att berätta om våra familjer
och deras historia önskar vi att vanliga friska familjer skall förstå vikten av att donera
sina organ och då inte bara de vuxna utan även sina barns organ om en sådan situation
skulle uppkomma. Jontefonden har även genom sina samarbeten med 
transplantationssjukhusen kunnat synliggöra frågor som vi hör finns hos barnen och
ungdomarna men som vården inte riktigt är medvetna om. Vi kan på det sättet hjälpa
våra barn och ungdomar till en mer anpassad vård. Jontefonden bidrar till att skapa
glädje, trygghet och gemenskap för de drabbade familjerna. Jontefonden har nu funnits
i nio år och de familjer vi möter nu kan inte ens tänka sig en vardag där
Jontefondens stöd och gemenskap inte finns. Vårt familjestöd och våra guldkanter 
leder till att familjerna orkar vara drabbade.

 Effektrapport fastställd av styrelsen den 20 september 2023. 

Skriven av Gunilla Ivarsson, 
Generalsekreterare
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