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JONTEFONDEN - FOR ORGANTRANSPLANTERADE

BARN, DERAS SYSKON OCH FAMILJER

Jontefonden &r en stiftelse f6r barn och ungdomar som véntar pa eller har genomgétt en
organtransplantation, samt deras syskon och familjer. Vart mal 4r att 6ka livskvaliteten for
dessa barn genom gladje, trygghet och social gemenskap for hela familjen. Vi arbetar éver hela
Sverige och riktar oss till barn och ungdomar mellan 0-25 ar som &r sjuka, samt deras syskon 1
aldern 0-18 ér.

Vi arbetar med négra av Sveriges sjukaste barn. Det handlar om barn med sjukdomar dar
behandling saknas, dar sjukdomen inte langre gér att bota, eller dar livet utan transplantation
inte 4r mojligt. For vissa kan livet raddas genom organtransplantation, dar ett eller flera sjuka
organ byts ut. Men véagen till ett liv med transplanterade organ ar fylld av risker och utmaning-
ar, ibland lika allvarliga som sjélva sjukdomen. Det ar har Jontefonden kommer in som stéd
och trygghet f6r barnen och deras familjer.

Behovet av stod varierar beroende pa barnets &lder, sjukdomslédge och familjesituation. Att leva
med svar sjukdom innebar manga férandringar, oro och anpassningar f6r bade barn, syskon
och féraldrar. Jontefonden erbjuder darfér olika former av stdd, allt fr&n samtal och r&d till kon-
kreta insatser sdsom tex:

®  Besok av vara familjestddjare pa sjukhus, f6r samtal, reflektion och gemenskap.
e Tillgdng till journummer till vara familjestédjare, tillgangligt dygnet runt, dret om.
e Stéd till transplanterade ungdomar och unga vuxna genom lidger, méten, triffar och samtal.
e Samtal och stéd fér férildrar och syskon, som drabbas hart av ett sjukt barns langvariga sjukdom.
*  Uppmuntran vid lingre sjukhusvistelser genom pyssel och lek fér de yngre barnen
och anpassade aktiviteter for de sldre.
e Ekonomiskt stad till familjer fér att ticka kostnader fér mat och viktiga férnédenheter till barnen.

*  Traningsredskap fér &terhdamtning och méjliggérande av fysisk aktivitet efter transplantation.

Om det varsta hander och ett barn gar bort, finns vi kvar som stdd f6r den efterlevande famil-
jen. Jontefonden ser hela familjen och hjalper dem att orka hantera sorgen och vardagen

Jontefonden sammanfér familjer med barn
som vantar pa eller har genomgatt organ-
transplantation. Genom att traffas och dela
erfarenheter kan familjerna ge varandra stod
och trygghet, ibland racker det med att prata
med ndgon som verkligen férstar. Fér ungdo-
mar och unga vuxna som &r transplanterade
skapar vi trygghet och sociala natverk, dar de
kan méta andra 1 samma situation och kédnna
gemenskap.




P4 l&ng sikt vill Jontefonden bidra till en realistisk och korrekt bild av livet som transplanterat
barn eller ungdom hos allménheten. Genom att berétta vara familjers historier vill vi 8ka for-
stdelsen f6r organtransplantation och vikten av organdonation, bdde hos vuxna och barn.

Jontefonden har néra kontakt med de transplanterade barnen, ungdomarna och deras famil-
jer. Vi har god kunskap om hur vardagen verkligen ser ut fér transplanterade barn och deras
narstdende. Vi arbetar ocksa fér att sprida denna kunskap till sjukvarden, s& att vdrden kan bli
battre anpassad och ge familjerna ratt information vid ratt tidpunkt (Artikel 3 och 12 i barnkon-
ventionen - som betonar barns ratt till delaktighet och béasta méjliga stod).

Genom allt vi gor vill vi skapa gladje, trygghet och gemenskap fér de drabbade barnen, ungdo-
marna och deras familjer.




VILKA RESURSER HAR VI

TILL VART FORFOGANDE?

For att kunna genomféra var verksamhet har vi under perioden haft i genomsnitt fyra anstallda,
aven om inte alla p& heltid. Jontefondens generalsekreterare ansvarar, utéver administration och
ledning av stiftelsen, ocksa for det direkta arbetet som familjestédjare. Genom samtal och stod
finns hon déar fér barnen, ungdomarna, syskonen och deras féraldrar.

Utdver detta har Jontefonden en familjestédjare med bas i Géteborg, som helhjértat arbetar med
att ge samtalsstdd, dela ut guldkanter och énskningar samt ge annat socialt stéd till familjerna. I
augusti 2025 forstarktes teamet ytterligare nar vi, med stéd fr&n Radiohjélpen, kunde anstélla en
familjestédjare i Stockholmsomrédet f6r att &nnu béattre kunna finnas nira de familjer som beho-
ver oss déar. P4 Jontefonden arbetar en kommunikatér, vars viktiga uppdrag &r att sprida kunskap
om var verksamhet, férmedla vara familjers berattelser och bidra till att organdonation blir en
sjalvklar och naturlig del av samtalet runt kéksbordet. Dartill har vi en deltidsanstélld person
som arbetar med insamling frdn privatpersoner, féretag och stiftelser, samt med att sprida infor-
mation till allménheten.

Gemensamt for alla vdra medarbetare &r att de &r engagerade i véra barn, syskon och familjer
samt att alla deltar i var lagerverksamhet, en central del av vart arbete dar vi méts, skapar minnen
och bygger gemenskap.

For att rapportera anvandandet av resurser anvander Jontefonden sig av féljande uppféljnings-
och nyckeltal:

. o 2021-01-01- 2022-01-01 - 2023-01-01 - 2024-01-01 -

Rskenskapsar
2021-12-31 2022-12-31 2023-12-31 2024-12-31

Verksamhetens intikter 4509 019 kr 3193198 kr 5363 915 kr 2914 351 kr
Balansomslutning 2798 037 kr 1277 249 kr 3382935 kr 2703 035 kr
Resultat eft

esuttan efter -342 048 kr 1323 022 kr 2033229 kr -456 125 kr
finansiella poster
Gavor och bidrag 4059 081 kr 3159 853 kr 5331 465 kr 2906 435 kr
Varav insamlade medel fran allmanheten 1509 163 kr 1125 090 kr 1418 605 kr 1245 803 kr
Andama3lskostnader 3797 417 kr 3789 066 kr 2716 770 kr 2778 448 kr
Procentandel av totalt insamlade medel
som gér till insamlings- 23% 22% 12% 21%
och administrationskostnader

Officiell rapportering sker pé helar i linje med stiftelsens rakenskapsar. Du hittar var
arsredovisning pa www. Jontefonden.se / Om oss / Stadgar och styrande dokument / Ekonomi
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VAR GENOMFORDA

VERKSAMHET

Jontefonden har under aret fortsatt att utveckla och férdjupa vart stéd till barn, ungdomar och
familjer som lever med organtransplantaterade barn, alltid med fokus p& gemenskap, hopp och
livskvalitet.

Familjestd pa sjukhus och i vardagen

Vara familjestédjare finns nira familjerna pé sjukhusen, p& boenden vid sjukhusen och i hem-
men. De erbjuder samtal, stéd och trygghet dygnet runt, arets alla dagar. Nar vi méter familjer-
na kan det handla om allt frn att samtala och lyssna, till att ordna pyssel och underhéllning fér
barnen eller 6verraska syskonen med nédgot som lyser upp vardagen. Ibland tar vi med lunch
till familjerna, och nér vi inte kan méta dem fysiskt skickar vi presentkort pa fardigmat for att
underlatta.

Med stdd fran Radiohjalpen har vi under hésten ocksa kunnat forstarka var verksamhet med en
familjestédjare i Stockholmsomradet, f6r att nd fler familjer dar de finns.

Familjestédjarna kan &ven initiera ekonomiskt stéd till familjer som kdmpar med pressad eko-
nomi pa grund av barnets sjukdom. Det kan till exempel vara presentkort p& mat, klader eller
andra nédvandigheter. Vi f&r ocksé ofta fortroendet att vara ett extra stdd {6r unga vuxna vid
sjukhusbesdk, provtagningar eller infér operationer.

Karin (mamma till ett hjart- och levertransplanterat barn) upplever familjestédet s& har:

"Jontefonden betyder véldigt mycket fér oss. | mdnga svéara stunder har de funnits dar,
vare sig det har varit ett telefonsamtal, kommit f6rbi med present till var dotter, fika eller
en lunch sa har de alltid funnits vid var sida som stéd, trést och skratt, de kdnns mer som
familj &n en stiftelse for oss. De kdnns som en trygg punkt mitt i stormen”

Glidje pa sjukhusen

Vi har genomfért flera uppskattade gratis-kiosker och fikastunder pa sjukhuset. Vid Halloween
ordnade vi en busig kiosk med utkladning och godis, till jul bjéd vi pa julfika, vid pask fick bar-
nen fylla egna paskdgg och under sommaren hade vi en glasskiosk fér bdde barn och féréldrar.
For de barn som inte kan &ta godis eller glass erbjuder vi alltid ett annat alternativ som sprider
gladje. P4 s satt kan vi hjalpa familjerna att bryta isoleringen och skapa sma stunder av nor-
malitet och gladje. (Artikel 31 - barns ratt till lek och gladje)

Guldkanter och gavor

Mellan september 2024 och augusti 2025 fick 119 barn speciella individuella guldkanter fran
Jontefonden. Det har handlat om allt frdn hjalpmedel f6r underhéllning under langa sjukhus-
vistelser, presentkort p& mat och klader, gymkort, stod i skolarbetet eller en upplevelse fér hela
familjen. Nya familjer far alltid en valkomstgéva och nar vardagen kénns tung fér familjerna
skickar vi 6verraskningspaket med pyssel och lek fér att sprida gladje. (Artikel 27 - barns ratt
till en skélig levnadsstandard, Artikel 31 - barn rétt till lek, vila och fritid)
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Unga-vuxna mottagningar

Transplantationscentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Géteborg anordnar, i néara
samarbete med Jontefonden, en dterkommande mottagning fér unga vuxna som genomgatt
en transplantation. Den s& kallade Unga Vuxna-mottagningen har funnits i fem &r och hélls tva
génger om aret.

Mottagningen &r sarskilt riktad till patienter mellan 18 och 25 ar. Under dagen far deltagarna
traffa sin ansvariga lakare och sjukskoterska for ett rutinbesdk. Utéver det erbjuds d&ven méj-
lighet att, helt kostnadsfritt, boka tid med fysioterapeut, dietist, kurator eller rehabkoordinator
- allt samlat pd samma plats.

Jontefonden bjuder in till en gemensam lunchféreldsning, dar ett viktigt och ofta patientvalt
tema lyfts och diskuteras. Samma kvall skapas en &nnu mer unik méjlighet: Jontefonden épp-
nar upp for ett varmt och tryggt sammanhang dar de unga vuxna far traffas utanfér sjukhus-
miljén. Det ar ofta har som de verkligt djupa samtalen uppstar - dar skratt blandas med tarar,
erfarenheter delas, kamratstod férmedlas och nya vanskapsband knyts.

P4 mottagningen i oktober lag fokus pa psykisk héalsa och ohélsa, en mycket betydelsefull dag
dar bland annat multiorgantransplanterade Inez delade sin beréttelse om sitt psykiska méende,
béde med- och motgéngar. I april handlade mottagningen om att resa som organtransplante-
rad. Ungdomarna fick méjlighet att stélla frdgor och vi fick &ven ta del av levertransplanterade
Klaras inspirerande erfarenheter frén sina resor som volontér i Zimbabwe. (Artikel 13 - barnens
ratt till information och att uttrycka sina &sikter, Artikel 24 - ratt till basta mojliga halsa)

Karin Edlund (Patientkoordinator Transplantationscentrum Sahlgrenska Universitetssjukhus)
beskriver vikten av mottagningen enligt féljande:

“Att transplanterade ungdomar och unga vuxna &r en grupp patienter som &r sérskilt ut-
satta for risker &r vdldokumenterat. I denna &ldersgrupp ses en Skad frekvens av uteblivna
besék till varden, férsémrad foljsamhet till ordinationer och livsstilsrad, hégre térekomst
av avstétningsreaktioner, transplantatfériuster och i vérsta fall déd. Att kunna erbjuda ett
védlorganiserat och trevligt forum fér de unga vuxna att tréffas, delges kunskap och rad,
diskutera utmaningar i att vara transplanterad men ocksé inspireras av medpatienters
beréttelser och erfarenheter &r oerhért virdefullt. Det bidrar till patientens egenvardsfor-
maé&ga, sjdlvbestdmmande och autonomi samtidigt som det stédrker hoppet om framtiden. Vi
pa Transplantationscentrum dr mycket stolta och glada Sver var Unga-Vuxnamottagning
och tacksamma for det stéd vi far fran Jontefonden. Vi hoppas att det kan fortgd i manga ar
framéver.”
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Digital fredagsfika

Varje fredag erbjuder vi en 6ppen digital fredagsfika f6r féréldrar, unga transplanterade, mor-
och farféraldrar samt syskon. Har kan deltagarna lyfta aktuella frdgor, dela erfarenheter och
mota andra i liknande situationer. Denna stund bidrar starkt till att minska kdnslan av ensam-

het.

Julpyssel med Jontefondsbarnen

Infor julen 2024 arrangerade vi vart traditionsenliga digitala julpyssel. Vi skickade ut pysselkitt
och lite gott att &ta till familjerna sa att alla skulle ha samma férutséttningar att delta. Under
pysslet dék Sean Banan upp som &verraskningsgést och bjod pa bade sdng och skratt. For
manga av barnen har detta blivit en uppskattad tradition, dar det ofta &ven bjuds p& sma upp-
trddanden fran barnen sjalva. (Artikel 31 - barns ratt till kultur, lek och fritid)

Kompisgrupp fér 10-14-3ringar

Sedan 2022 driver vi en digital kompisgrupp fér transplanterade barn i &ldrarna 10-14 ar. Mélet
ar att ge dem mojlighet att méta andra i samma situation, &ven om de bor utspridda éver hela
landet och &nnu ar {6r unga for att delta i vara lager. Gruppen pratar om allt fran vénskap och
vardagsbekymmer till frégor som bara en annan transplanterad kan forstd. Ménga delar tips
och erfarenheter, och flera har &ven traffats fysiskt i samband med sjukhusbesok. (Artikel 12 -
barns ratt att uttrycka sina &sikter, Artikel 23 - barns rétt till stéd vid funktionsnedséattning)

Samtalsgrupp om sorg och saknad

Under aret startade vi en ny digital samtalsgrupp fér féraldrar som férlorat sitt barn i vantan pa
eller efter en transplantation. Gruppen traffas en gdng i mé&naden och samtalsdmnena valjs av
foraldrarna sjalva, exempelvis skuld, drsdagar och relationer till omgivningen. Mdnga uttrycker
att det ar en stor lattnad att fa prata med andra som verkligen férstér, och att vdga éppna upp
kring det som annars kan kdnnas oméjligt att tala om.

Stipendier

Under &ret delade vi ut tva stipendier:

Jontes stipendium 2025 gick till Sara (som har ett
hjarttransplanterat barn) {6r hennes initiativ "Hjalte-
trdden”, ett satt f6r barn att kommunicera och bear-
beta sin sjukdomstid och sina gjorda behandlingar.

Beas Guldkantsstipendium 2025 tilldelades
William, dubbelt hjarttransplanterad, f6r hans
mod att delta i media och dppet beratta om hur
det &r att vara tondring och ha genomgétt tva
hjarttransplantationer.



ARETS GENOMFORDA

LAGERVERKSAMHET.

I mars 2025 héll vi var arliga pappahelg. Helgen darpa hade vi vdr mammahelg. Dessa langhel-
ger ar en hérnsten i vart stédprogram for fordldrar, en trygg och strukturerad plats f6r lakande,
gemenskap och reflektion. Syftet ar att ge féraldrar kraft och styrka, s& att de orkar fortsatta
stdtta sina barn och halla ihop sina familjer. Under varje lager lagger vi stort fokus pa professio-
nellt ledda gruppsamtal. Har far féraldrar mojlighet att éppna sig om den tyngd och de trauman
som féljer med barnets sjukdom och transplantationsresa. Fér manga ar det férsta gdngen de
faktiskt far, eller vAgar, borja bearbeta det de gatt igenom. Det &r inte ovanligt att féraldrar haller
tillbaka, radda for att ”lyfta p& locket” till kénslor de fruktar ska 6vermanna dem. Vissa har aldrig
haft tid eller ork, andra har fastnat i en oro for att det skulle géra vardagen dnnu tyngre. Darfor
ar dessa retreat sd ovarderliga.

Med stéd av erfarna och lyhorda ledare far {6raldrarna varsam vagledning genom delade er-
farenheter. De hittar trost i att inte vara ensamma och upptéacker tillsammans strategier som
hjalper dem att ta steg framat. Ofta kommer de helt utmattade, bade fysiskt och kanslomassigt,
efter m&nader eller till och med &r av att varda ett svart sjukt barn. Helgen ger inte bara vila, de
erbjuder ocksé djup kdnslomassig lattnad. Utdver samtalen finns aktiviteter som stéarker ge-
menskapen och 6ppnar dérren till inre léakning. Det finns plats f6r skratt, stillhet och den varma
kanslan av samhérighet som véaxer fram under helgen. Band knyts som &r starka och varaktiga.
Om och om igen ser vi hur dessa relationer blir en livlina l&ngt efter att retreaten tagit slut, en
kalla till stod, forstéelse och hopp medan familjerna fortsatter sin resa.

‘Nytt hopp och att
man &r inte ensam! Hur ensam
man &n KANNER sig, s§ & man inte
det! Det finns fler som kémpar och gér allt och

lite till fér sina barn trots att orken inte finns kvar, s&
g6r man det &nda. Nytt hopp om partnerskapet, viktiga
insikter om kommunikation och samspel. Kérlek och ge-

menskap, bade till barnet/barnen, partnern, folk i ens nérhet
som alltid stéller upp och till andra som ocksa kémpar.”

En mammas reflektion kring vad hon tar med sig
fran mammabhelgen:

‘Bade en lstthet av att ha fatt
prata med andra pappor, men ocksa kan-
ske en mer kontrollerad sorg som jag férstar
lite béttre nu.”

En pappas reflektion kring vad han tar med
sig frén pappahelgen:




Viville arrangera ett gaminglager {6r unga transplanterade och deras syskon under varen
2025, men vi fick tyvarr stélla in dessa planer d& det visade sig omgjligt att ldna/hyra gaming-
datorer till lagret. Vi ville inte vara pa négot allmént gamingcafé eller spelhall, d& vara ungdo-
mar ar infektionskénsliga och en del av dem har svéart att delta i stora sociala sammanhang. Vi
ar forstds valdigt ledsna dver att vi inte lyckades, men vi far anda gladjas 6ver att vi lyckades
att ordna ett gaminglager under 2024.

I juni 2025 arrangerade vi ett syskonléger och &terigen var intresset stort. Lagret blev en fan-
tastisk upplevelse, fylld av roliga aktiviteter, bad, fiske, meningsfulla samtal och nya vénskaper.
Syskon till barn som har genomgétt en organtransplantation lever ofta i en vardag som kénns
svar att paverka. Deras liv formas till stor del av det sjuka syskonets behov och tillstdnd. De bar
pa en djup oro fér sitt syskons hélsa och lagger ofta sina egna kénslor &t sidan. Darfor ar det sa
viktigt {or oss att satta ljuset pa syskonen och ge dem det utrymme de behdver.

Under syskonlagret sdg vi gdng p& gdng hur de mest betydelsefulla stunderna inte bara upp-
stod i de seriésa samtalen, utan lika mycket mellan skratten, under lekarna eller vid vattnet.
Det var d& syskonen bérjade 6ppna sig for varandra, dela sina frdgor, sina tankar och sina
berattelser. For dem betyder det oerhért mycket att fa prata med ndgon som verkligen férstar
och att kunna tala fritt, utan att behéva forklara varje detalj. Vart syskonlager ger syskonen en
trygg och valkomnande plats dar de kan kdnna sig sedda, stéttade och mindre ensamma pa sin
unika resa.

Ett av syskonen pa lagret skrev sd har om vad som var bast pa lagret:

“«

ag tyckte allt var jattekul, men att trdffa nya ménniskor i min dlder som har varit med om
samma saker som mig, de var nog de roligaste tror jag.”
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I augusti 2025 anordnade vi &nnu en géng vart efterlangtade ungdomsléager fér transplantera-
de ungdomar och unga vuxna frdn hela Sverige. Ligret 4r mycket uppskattat bland vira unga
deltagare och till denna gdng kom ungdomar mellan 15 och 25 ar, bade killar och tjejer, med
olika transplanterade organ. Dagarna pé lagret var fyllda av skratt, viktiga samtal och méjlighe-
ter att knyta nya vanskapsband. Vi genomférde roliga aktiviteter som var noggrant anpassade
efter deltagarnas ork och behov. Samtalen som uppkom var magiska och s modiga. Det blev
s8 tydligt hur starkt behovet var av att f4 dela erfarenheter och lyssna till varandras berattelser.
Manga uttryckte att det kan kdnnas svart att prata med sina védnner om sjukdomen och om

hur det faktiskt ar att leva som transplanterad. Fér vissa ungdomar, som saknade vana att vara
hemifradn, kan dagarna upplevas utmanande, men det blir ocksd en méjlighet att vaxa, kdnna
styrka och uppleva gemenskap pa ett satt som verkligen gor skillnad. Lagret skapar en trygg
och inspirerande miljé dar ungdomarna kan kidnna samhérighet med andra som har liknande
erfarenheter. Har far de méjlighet att dela sina berattelser, skratta tillsammans och kinna att de
inte 4r ensamma.

Genom var lagerverksamhet fér de unga, savil de sjuka som deras syskon, starker vi badde de-
ras sociala natverk och deras sjélviértroende (Artikel 23 och 31 i barnkonventionen, som lyfter
barns ratt till sarskilt stéd och meningsfull fritid).

En av ungdomarna pé &rets ungdomslager fér transplanterade skrev s& har kring vad hen tar
med sig frén lagret:

“Tar med mig att jag ska vdga utmana mig & gora saker som jag inte végar, detta blev béttre
4n jag kunde forestélla mig! Fatt s fina kontakter med andra transplanterade! Skont att inte
kédnna sig ensam om att vara transplanterad, man kan vara som man &r & alla forstar om
man &r trétt eller liknande.”
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Annika, mamma till ett transplanterat barn och var nya familjestddjare i Stockholm, hade en av
sina férsta arbetsdagar pd ungdomslagret, hennes reflektion kring lagret var:

“Att se dessa unga méanniskor, som man vet har levt och lever med mycket svara sjukdomar
och/eller komplikationer, kliva ut ur sin comfort zone och dka p4 ett liger dir man kanske
inte kdnner négon sen innan, och som kanske &r forsta gdngen man &ker ivadg sjélv, var héf-
tigt. Se dem sté& pa bryggan och jémfdra sina stora &rr, for att 1 ndsta sekund ta ett skutt fran
bryggan ner i vattnet. Att 13 uppleva att vara "en i mdngden"i ett par dagar. Det ar att vaga
leva och inte bara Sverleva. Och det &r stort”

Var lagerverksamhet och véra digitala grupper har som maél att minska den upplevda ensam-
heten och den sociala isoleringen bland transplanterade barn och ungdomar, deras syskon och
foraldrar. Gruppen transplanterade barn blir ofta bortglémd och f&r inte samma uppméarksam-
het som andra barn med livslénga diagnoser - de faller helt enkelt inte lika l4tt in under ndgon
specifik sjukdomsdiagnos eftersom manga olika sjukdomar och medfédda tillstdnd kan leda till
att ett organ slutar fungera. Det gér att inte heller féraldrar och syskon alltid far den hjalp och
det stéd som tillstdndet kraver.

Syskonen hamnar ofta i skuggan néar en bror eller syster ar svart sjuk under langa perioder. De
sjuka barnen tar naturligtvis stor del av féréldrarnas tid och uppméarksamhet, vilket gor det
svart att ge syskonen samma omsorg och stéd som i en “frisk” familj. Darfér ar syskonstéd en
karnfrdga f6r Jontefonden. Under véra ldger lyssnar vi pd ungdomarnas egna énskningar och
behov, for att hjalpa dem att {a vardagen att fungera battre. Samtidigt far de mgjlighet att knyta
vardefulla band med andra ungdomar som lever i en liknande situation. Det skapar trygghet,
gemenskap och starkt sjalvkénsla. (Artikel 3 och 12 i barnkonventionen - som betonar barns
ratt till delaktighet och basta méjliga stod)

™ JONTE
W FONDEN

FOR BARN SOM
BEHOVER NYA ORGAN

; KONTO

12

SVENSK
INSAMLINGS
KONTROLL




