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Vad vill Spadbarnsfonden som organisation uppna?
| Sverige har det de senaste sju aren fétts mellan 100-116 000 barn per ar. | Sverige
fods fyra doda barn per 1000 fodda barn, varje ar. Ar 2023 dog 284 barn fore
féodelsen och 209 barn under sitt forsta levnadsar (kalla: SCB, befolkningsstatistik).
Antalet spadbarn som dor i Sverige varje ar har legat konstant pa denna niva de
senaste 30 aren med en viss minskning de senaste aren, men antalet barn som
fods i Sverige har ocksa minskat.

Spadbarnsfonden erbjuder stod till alla familjer som mist spadbarn i hela Sverige
men aven svenskar bosatta utomlands. Det sker delvis genom minnespasen som
finns pa forlossningsavdelningar som ett forsta stod. Darefter sker stodet via
enskilda samtal, gruppsamtal och genom vara motesplatser.

| var verksamhet skapar vi inkluderande nationella och lokala forum och
motesplatser, bade fysiska och digitala, dar foraldrar stottar varandra. Foraldrarnas
och syskonens sorgeprocesser far en plats och de saknade barnen synliggoérs.
Genom vara utbildningar och handledningar sakerstaller vi att Spadbarnsfondens
aktiva ar kunskapsbarare inom sorgehantering, och kan mota foéraldrar i sorg pa
ett klokt och hoppingivande satt.

For berord vardpersonal och beslutsfattare skapar vi nationella och lokala forum
och motesplatser, fysiska och digitala. Dessa ska bidra till att fler har kunskap och
forstaelse kring stod till foraldrar som mist barn samt hur vi kan minska antalet
barn som doér genom férebyggande atgarder inom varden. Vi finansierar och
synliggér forskning som ar inom Spadbarnsfondens andamal.

Vision och andamal

Féreningens andamal enligt stadgarna ar att:

1. Stodja drabbade familjer inom omradet perinatal dédlighet och spadbarnsdod
2. Verka for andamalsenlig information, utbildning samt fortbildning

3. Beframja forskning inom féreningens verksamhetsomrade.

4. Verka for opinionsbildning samt samhallsupplysning inom perinatal dodlighet
och spadbarnsdod

5. Starka och utveckla nationell samt internationell samverkan.

Spadbarnsfondens vision ar att inget spadbarn ska do av forhallanden som kan
upptackas och dar medicinsk kunskap for atgard finns tillganglig. Alla foraldrar till
ett barn som détt under graviditet eller férlossning samt under det forsta
levnadsaret, ska motas av professionell vard och bemdtande fran halso- och
sjukvardspersonal och forstaelse fran omgivningen.
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FNs globala hallbarhetsmal

Spadbarnsfonden stoder FNs langsiktiga arbete med Agenda 2030 for en hallbar
utveckling. Spadbarnsfonden verkar och bidrar till att Sverige ska na FNs globala
hallbarhetsmal 3.2, om att forhindra alla dodsfall som hade kunnat forebyggas
bland barn under fem ar.

o

Mal
. Att antalet spadbarn som dor i Sverige minskar varje ar.

- Att ALLA familjer som mist spadbarn i hela Sverige far det stéd de behover
och verktyg att hantera vardagen och stod i sin sorgeprocess.

- Forbattra den psykosociala halsan, minska ofrivillig ensamhet och isolering
hos foraldrar och anhériga som mist ett litet barn, oavsett nar i livet.

- Att relevant vardpersonal har uppdaterad kunskap och forstaelse kring
stod till foraldrar som mist barn.

- Att beslutsfattare pa olika nivaer i Sverige har kdinnedom om hur de kan
bidra till att inga spadbarn dér av orsaker som hade kunnat férebyggas
samt till forbattrad psykosociala halsan for féraldrar som mist barn.

- Att resurser finns for forskning kring spadbarnsrelaterade doédsfall och
forbyggande atgarder.

- Hitta arbetsformer och sammanhang for att diskutera nationellt perinatalt
center.

| vilket organisatoriskt sammanhang verkar Spadbarnsfonden?

Spadbarnsfondens ar en ideell organisation som startades 1986 av familjer som
forlorat ett litet barn. Vi har 870 medlemsfamiljer och medlemskapet ar knutet till
det doda barnet.

Spadbarnsfonden ar medlem i ISPID, International Society for the Study and
Prevention of Perinatal and Infant Death.

Spadbarnsfonden ar aven medlemmar i ISA, International Stillbirth Alliance, och i
Nordiskt Forum som bestar av systerorganisationer i Norden.
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Strategier for att uppna vara mal:

Tidsperiod 2023-2026

Mal: Att antalet spadbarn som dor i Sverige minskar varje ar.
Méjliggoérare/aktivitet: Vardpersonal som moter gravida for att identifiera
riskfaktorer som kan undvika att barnet dor. Vikten av att informera om minskade
fosterrorelser. Paverkansarbete mot politiker, landsting och myndigheter for att
dels forbattra varden i bade forebyggande arbete men aven eftervarden for
foraldrarna. Internationellt samarbete med systerorganisationer, International
Stillbirth Alliance och SIDS, Ispid, for att utbyta erfarenheter och sprida best
practice frdn andra lander. Underlatta for forskare inom vart omrade att sprida
forskningsresultat och vara en lank mellan forskare och varden, samt till
allmanheten. Erbjuda engagerade och uppdaterade utbildningar till vardpersonal.
Forvantad effekt: Minska antalet drabbade familjer genom att sanka dodstalen.

Mal: Att ALLA familjer som mist spadbarn i hela Sverige far det stéd de behéver
och verktyg att hantera vardagen och stdd i sin sorgeprocess.

Mojliggorare: Skapa inkluderande och trygga motesplatser for foraldrar, anhériga
och syskon som har forlorat ett spadbarn, dar alla kan kdanna sig valkomna och del
av en gemenskap. Kunniga och erfarna aktiva som kan méta behovet hos de
foraldrar som behdver stod. Detta kan ske genom att det finns en
distriktssamordnare/grupp i varje distrikt samt stédgrupper och digitala
motesplatser. Minnespdasar, svepefiltar och informationsbroschyrer pa alla sjukhus
och avdelningar dar sma barn doér. Gratis medlemskap till nydrabbade foraldrar
under det forsta dret. Sankt medlemsavgift fran 400 kronor till 200 kronor fran
2023. Forum, motesplatser och samtalsgrupper éver hela landet och digitalt.
Fordjupat arbete med aktiva for att mota olika behov och olika méjligheter for
engagemang

Foérvantad effekt: Att na fler drabbade foraldrar. Erbjuda mer kvalitativt stéd,
genom 6kad kannedom om Spadbarnsfonden.

Mal: Forbattra den psykosociala halsan, minska ofrivillig ensamhet och isolering
hos féraldrar och anhoriga som mist ett litet barn, cavsett nar i livet.
Mojliggorare: Erbjuda en bred verksamhet som bidrar till att 6ka delaktighet och
samhorighet for foraldrar, anhoriga och syskon och att hitta meningsfulla och
stddjande aktiviteter dar alla kan kdnna gemenskap och bearbeta sin férlust.
Relevant stéd och resurser i form av minnespasar och andra verktyg. Framja en
kultur dar det ar méjligt att prata om férlusten av ett spadbarn och dar stoéd och
hjalp finns tillgangligt for foraldrar, anhdriga och syskon som har drabbats.

Forvantad effekt: Forbattra den psykosociala halsan, minska ofrivillig ensamhet
och isolering hos féraldrar och anhdriga som mist ett litet barn, oavsett nar i livet.



Mal: : Att relevant vardpersonal har uppdaterad kunskap och forstaelse kring stéd
till foraldrar som mist barn.

Mdéjliggorare: Vara en kunskapskalla och erbjuda forelasningar och utbildning for
vardpersonal/utbildningar och insatser mot hélso- och sjukvardspersonal i
Spadbarnsfondens regi. Framja att stipendiaternas forskningsresultat delas pa
foreningens plattformar.

Foérvantad effekt: Att vardpersonal ska fa en battre kunskap och forbattra
bemotandet. De ska fa ta del av nya arbetssatt och metoder genom
erfarenhetsutbyte. Att Spadbarnsfonden etablerar och har en god relation med
sjukvarden.

Mal: Att beslutsfattare pa olika nivaer i Sverige har kinnedom om hur de kan bidra
till att inga spadbarn dor av orsaker som hade kunnat forebyggas samt till
forbattrad psykosociala halsan for foraldrar som mist barn.

Mdéjliggorare: Vara en relevant paverkansaktor och kunskapskalla for
beslutsfattare och tjanstepersoner. Kommunicera forskningens effekt och
drabbades erfarenheter i olika kanaler, sociala medier, nyhetsbrev, personliga
moten med beslutsfattare och tjanstepersoner.

Mal: Oka utdelningen ur forskningsfonden genom:

Aktiviteter:

- Att sprida information om forskningsfonden,

- Att fa fler att ansdka om forskningsstipendium

Forvantat resultat: Stimulera till mer forskning om spadbarnsddd, intrauterin
dod samt sorg och bemdtande. For att sanka dodligheten och forbattra
omvardnaden.

Mal: Oka medvetenheten bland allmanheten om att sma barn dér i Sverige
genom att:

Aktiviteter:

- Synliggora de saknade barnen genom att fragan uppmarksammas i media

- Utveckla och etablera ambassadérskap for Spadbarnsfonden

- Delta i paraplyorganisationen SAMS verksamhet och opinionsbildning om sorg.

Forvantad effekt: Att 6ka kunskapen om medvetenheten om den hdga
spadbarnsdodligheten. Att genom information forebygga att fler barn dér.

Mal: Verka for att etablera ett nationellt perinatal center:

Aktiviteter:

- Paverkansarbete mot beslutsfattare.

- Etablera ett samarbete med ledande forskare i amnet.

Forvantad effekt: Att genom ett nationellt perinatalt center samla relevant
forskning och darigenom pa sikt sanka dodstalen.



Resurser for att uppna vara mal:

Spadbarnsfonden hade under 2023 bemanning med anstalld personal fokus pa
stod och vardkontakter och delvis inhyrd personal for att utféra vissa
arbetsuppgifter. Utdver det en tf verksamhetschef pa 20 timmar i veckan som
ansvarade for Spadbarnsfondens |0pande dagliga arbete, enligt styrelsens
styrdokument och beslut.

Med hjalp av bemanning inom kommunikation, stod, administration och
projektledning kunde vi arbeta med att uppfylla de strategiska malen.
Tillsammans med ideella insatser fran styrelse och foreningens
distriktsamordnare och aktiva medlemmar nar Spadbarnsfonden de uppsatta
malen.

Hur vet vi att var organisation gor framsteg?
Spadbarnsfonden gor regelbundna utvarderingar av organisationen och
varje ar ssammanfattar vi vara aktiviteter i verksamhetsberattelsen.

Varje ar i ssmband med arsredovisning gor vi ytterligare en kostnadsanalys i
enlighet med Svensk Insamlingskontrolls rapportverktyg.

Andamalskostnader 83 Procent
Administrationskostnader 4 procent
Insamlingskostnader 13 procent

Intaktsutveckling 2022-2023

Foreningen minskade sina intakter mellan 2022-2023

Bidrag fran stat och kommun: 22 procent minskning mellan 2022 och 2023.
Totalt 1373 436 SEK.

Insamlade medel i form av insamlingar i sociala medier, swish och
minnesgavor:

37 procent minskning fran 2022 till 2023.

Under 2023 hade féreningen en mindre insamling vid Giving tuesday och
jul, i dvrigt inga aktiva insamlingskampanjer. Totalt 1991 971 SEK. insamlade
medel 2023.



Utvarderingsmetod — Effekttrappan med helhetsperspektiv

Spadbarnsfonden anvander en utvarderingsmetod, en effekttrappa, som utgar
fran budget, vardegrund och strategimal. Vi gor utifran de parametrarna en
helhetsbeddmning av varje insats men aven uppfyllnad av totala verksamhetsmal.

Analys Resultat Helhets-

Resurser Aktiviteter .
M é I av effekt vardet

1. Mal: Spadbarnsfondens strategiska mal, som foljer
Spadbarnsfondens vision och stadgar.

2. Resurser: Ekonomiska- och personliga resurser som kravs. Bade i
form av ideella insatser och anstalld personal.

3. Aktiviteter: De insatser som behovs. | enlighet med den upprattade
aktivitetsplanen som beskriver varje aktivitet som ska genomfdras
for att maluppfylla Spadbarnsfondens sju strategiska mal for
2020-2026.

4. Effektanalys: Aktivitetens kvantitativa konsekvenser. Till exempel
antal deltagare, antal forelasningar, distribuerade Minnespasar, antal
nya medlemmar, nya aktiva, antal stédsamtal med mera.

5. Resultat: Forandringen som aktiviteten fort med sig. Bade utifran
den sociala och ekonomiska effekten.

6. Helhetsvardet: Vardet av effekterna pa hela verksamheten,
medlemsnyttan, samhallsnyttan.
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Analys 2023: \/ad har vi astadkommit sa har langt?

Att spadbarnsdddligheten ska minska i Sverige. Vi ar ofta
remissinstans gallande spadbarnsddd. Vi ordnade ett stérre
heldagsseminarium for att visa pa forskningens framsteg och
statistik samt bemdtande av drabbade familjer.

Omhandertagande av foraldrar, syskon och anhériga till dodfédda
barn. Vi har 6kat antalet medlemmar fran 250 familjer till 870
familjer.

Spadbarnsfondens langsiktiga paverkansarbete bidrog till att
regeringen gav Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram underlag enligt
regleringsbrev som ska resultera i olika kunskapsstod till
professionen. Spadbarnsfonden har ocksa uppmarksammat
Socialstyrelsen pa vikten av att utféra en nationell audit.

kartlaggning en sa kallad audit, av dédsorsaker for de barn som dor i
magen. Det resulterade i att Socialstyrelsen gav en grupp kliniker
och forskningsaktiva i Stockholm i uppdrag att undersoka vilken
effekt pa dodligheten en audit skulle ha. Den fardiga rapporten
visade att man skulle kunna radda ca 30 % av de barn som idag dor
intrauterint om man genomfoér nationella audits.

Att alla familjer som mist spadbarn i hela Sverige ska erbjudas stod
av Spadbarnsfonden: Under 2023 distribuerade vi 550 Minnespasar
(stéd-och vardprodukt) till sjukhus i hela landet. Under 2023 har vi
darfér natt manga familjer genom vara moétesplatser vilket innebar
att vi kunnat erbjuda dem stdd i vara lokala stoddistrikt.

Att utveckla och expandera Spadbarnsfondens stédverksamhet:
Under 2023 har vi arbetat mycket med kvalitetssakring, forbattring
av stodkedjan och utbildning av vara stédpersoner och
distriktssamordnare.

Ett av Spadbarnsfondens strategiska mal ar att berord vardpersonal
ska ha kunskap och forstaelse om stéd till foraldrar som mist barn.
Vara forelasningar, webbinarier och férelasningar pa
sjukhusavdelningarna ar darfér valdigt viktiga

Forskningsfonden delade ut 500 000 kronor ut till fyra
forskningsprojekt. Under 2023 har Spadbarnsfonden beviljat
forskningsmedel till olika projekt som syftar till att minska
spadbarnsdédlighet och forbattra varden av nyfodda.
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