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Vad vill Spadbarnsfonden som organisation uppna?

| Sverige dog 442 barn i magen eller samband med férlossningen
och ytterligare 278 dog under sitt forsta levnadsar. (statistik fran
2018, SCB). Antalet spadbarn som dor i Sverige varje ar har legat
konstant pa denna héga niva de senaste 30 aren.

Spadbarnsfondens uppgift ar att arbeta for en battre vard och
livssituation for dem som mister ett litet barn fore fédelsen eller
under barnets forsta levnadsar. Var uppgift ar ocksa att samla in
medel till forskning for att minska antalet barn som dor fore fodelsen
och under det forsta levnadsaret. Vi fungerar dven som ett
komplement till varden med var stodverksamhet, samt genom
utbildning av vardpersonal via vara seminarier.

Spadbarnsfondens verksamhet kan sammanfattas i fem omraden:

e Stod till familjer som mist barn
e Information och opinion

e Seminarier

e Stipendier och forskning

e Samverkan nationellt och internationellt

Vision

Spadbarnsfondens vision ar att inget spadbarn ska dé av
forhallanden som kan upptackas och dar medicinsk kunskap for
atgard finns tillganglig. Alla foraldrar till ett barn som détt under
graviditet eller forlossning samt under det forsta levnadsaret, ska
motas av professionell vard och bemotande 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 férhindra alla
dodsfall som hade kunnat forebyggas bland barn under fem ar.

Mal
e Att spadbarnsdodligheten ska minska i Sverige

e Att alla familjer som mist spadbarn i hela Sverige ska erbjudas
stod av Spadbarnsfonden

e Att utveckla och expandera Spadbarnsfondens
stodverksamhet

e Att berord vardpersonal ska ha kunskap och forstaelse kring
stod till foraldrar som mist barn

e Att 0ka Spadbarnsfondens utdelning av forskningsmedel

e Att 6ka medvetenheten bland allmanheten om att sma barn
dor i Sverige

e Att verka for att etablera ett nationellt perinatalt center

| vilket organisatoriskt sasammanhang verkar
Spadbarnsfonden?

Spadbarnsfondens ar en ideell organisation som startades 1986 av
familjer som férlorat ett litet barn. Idag har vi drygt 600
medlemsfamiljer samt aktivitet i 19 lokala distrikt i Sverige.
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:

e Spadbarnsfonden ska bidra till minskad spadbarnsdédlighet
genom att med ett Iangsiktigt paverkansarbete férma politiker
och tjansteman att besluta om atgarder som bidrar till
minskade dodstal:

a) kontakta och féra dialog med politiker och tjansteman inom
landsting /region och pa nationell niva.

e Erbjuda stod till familjer genom information om
Spadbarnsfonden genom att:

a) Tillverka och distribuera Spadbarnsfondens minnespasar
till alla relevanta sjukhusavdelningar,

b) Oka tillverkningen av minnespasar for att kunna erbjuda
minnespasen till alla foraldrar som mister barn i Sverige,

c) Etablera kontakt med alla sjukhus och relevant personal
sasom vardpersonal, sjukhuskyrka och
kuratorsmottagningar.

e Utveckla och expandera Spadbarnsfondens
stodverksamhet genom:
a) Okad aktivitet i syfte att fa fler engagerade i den lokala
stdodverksamheten,
b) Tillse att alla aktiva stédpersoner har utbildning for
uppdraget som verksam inom Spadbarnsfonden.

e Sprida kunskap och forstaelse till berord vardpersonal
genom:

a) Att foreldsa pa larosaten dar barnmorskeutbildning erhalls

b) Att Spadbarnsfonden samarbetar med Sophiahemmets
hogskola i syftet att skapa en uppdragsutbildning for
vardpersonal,

c) Att forelasa pa sjukhus, mddravard och i sammanhang som
samlar vardpersonal

d) Att arrangera seminarier
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e Oka utdelningen ur forskningsfonden genom:
a) Att sprida information om forskningsfonden,
b) Att fa fler att anséka om forskningsstipendium

e Oka medvetenheten bland allmanheten om att sma barn dor i

Sverige genom att:

a) Synliggora de saknade barnen genom att fragan
uppmarksammas i media

b) Utveckla och etablera ambassadorskap for
Spadbarnsfonden

c) Producera arsrapporter dver spadbarnsdodligheten i
Sverige

e Verka for att etablera ett nationellt perinatal center:
a) Paverkansarbete mot beslutsfattare,
b) Etablera ett samarbete med ledande forskare i amnet.

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

Vi reviderar vart strategi- och verksamhetsdokument i bérjan av
varje nytt verksamhetsar, efter utvardering av uppnadda mal och
effekt av utford verksamhet och projekt.

Genom att folja statistik ser vi att besoksfrekvensen pa hemsida och
sociala media standigt dkar och gar framat.

Genom enkater och utvarderingar efter utbildningar, seminarier,
familjehelger, samtalsgrupper osv, utvarderar vi, kvalitetssakrar och
utvecklar vi var verksambhet.

Genom forskningsrapporter far vi aterkoppling pa utdelade medel
och ser att de gor nytta.

Bekraftelse pa framsteg kommer ocksa fran alla de muntliga och
skriftliga kommentarer fran familjer som fatt stéd och hjalp av
Spadbarnsfonden.
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Vad har vi astadkommit sg har langt?

Att spadbarnsdédligheten ska minska i Sverige: Genom ett
omfattande paverkansarbete under 2018 har vi gjort framsteg
for att sanka spadbarnsdddligheten i Sverige. Vi har vid flera
tillfallen traffat socialstyrelsen, socialdepartementet och
socialministern. Dessa méten bidrog till ett regleringsbrev fran
regeringen som gav socialstyrelsen i uppdrag att ta fram en
rapport for hur spadbarnsdédligheten skall sankas i Sverige. |
december 2018 kom den rapporten. Vi fortsatter att arbeta
nara socialstyrelsen och bidra med expertis och kunskap for
att ta fram ett kunskapsstodd och nya riktlinjer till varden.

Att alla familjer som mist spadbarn i hela Sverige ska
erbjudas stoéd av Spadbarnsfonden: Under 2018 distribuerade
vi nastan 600 Minnespasar (stod-och vardprodukt) till sjukhus i
hela landet, vilket var en 6kning med dver 100 fran 2017. Under
2018 har vart medlemsantal 6kat, vilket innebar att vi har natt
fler foraldrar och darigenom kunnat erbjuda dem stéd i vara
lokala stoddistrikt.

Att utveckla och expandera Spadbarnsfondens
stoédverksamhet: Under 2018 har vi etablerat en kontakt med
och har haft ett storre samarbete med vara nordiska
systerforeningar. Syftet ar erfarenhetsutbyte och att
kvalitetssakra var stodverksamhet. Vi har under 2018 pabodrjat
ett arbete med strategier for att ytterligare forbattra var
stodverksamhet. | mars varje ar, traffas vara distriktsamordnare
och aktiva medlemmar under en helg, i syfte att motivera och
vidareutbilda. Vi kommmer under 2019 att arbeta vidare pa en ny
utbildningsmodell. Syftet ar att kunna rekrytera fler volontarer
och att de skall fa nya verktyg att bli annu battre i deras stod
till drabbade foraldrar.
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o Att berérd vardpersonal ska ha kunskap och férstaelse kring
stod till foraldrar som mist barn: Vi arrangerade ett
seminarium om stod, bemotande och rutiner for de som i sin
yrkesroll moter drabbade foraldrar. Under 2018 beslutade
styrelsen att anstéalla en stddsamordnare pa 50 procent fran 1
januari 2019. Styrelse, kansli och volontarer har forelast for
vardpersonal pa deras arbetsplatser vid flera tillfallen, i syfte att
forbattra rutiner och bemaotande.

o Att 6ka Spadbarnsfondens utdelning av forskningsmedel:
2018 kunde vi, efter 6kad insamling och donationer, dela ut
fyrfaldigt mer an tidigare ar. 280 O00kr delades ut till tva
forskare under 2018.

"Mojligheten att minska mortalitet hos nyfédda”
Sékande: Elisabeth Olhager, Lunds Universitet/Skanes
Universitetssjukhus

Summa: 220 000 kr

"Barnmorskors erfarenhet av att arbeta med Mindfetalness - ett
verktyg for kvinnan att uppmarksamma fosterrorelser”
Soékande: Anna Akselsson, Sophiahemmets hogskola/Karolinska
Institutet i Stockholm.

Summa: 60 000 kr

e Att 6ka medvetenheten bland allmdnheten om att sma barn
dor i Sverige:

1januari 2018, anstallde Spadbarnsfonden en kommunikator for att
battre synliggodra var verksamhet och 6ka vart utrymme i press och
sociala medier. Det har gett stor effekt. Var 6kade synlighet, har aven
haft en positiv inverkan pa vart paverkansarbete. Vi har haft ett dkat
antal besokare pa var hemsida och fler nya medlemmar pa var
Facebooksida.
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e Att verka for att etablera ett nationellt perinatalt center: Vi har

under 2018 paborjat ett paverkansarbete for att vacka ett
intresse for ett perinatalt center. Vi har presenterat idén for
beslutsfattare och etablerat kontakt med relevant
yrkesprofession for att utvardera och samarbeta kring idén.

Spadbarnsfondens styrelse datum: Stockholm 190704

Malin Asp, ordférande Alex Brekke, vice

ordférande
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