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Spadbarnsfondens strategi och mal 2023 till 2026

Varfor finns vi?

Trots att vi dr inne pa 2000-talet dor varje ar ett stort antal spddbarn i Sverige. Varje ar fods drygt cirka
400 dodfodda barn och ytterligare cirka 200 barn dor under sitt forsta levnadsar, varav cirka 15 arligen
dor i plotslig spadbarnsdod.

Ar 2021 dog totalt 578 spidbarn i Sverige. Det innebir att dver 1000 forildrar och syskon drabbades
direkt medan det ar dnnu fler anhoériga som arligen mister ett efterlangtat barn. Vid sidan av en
obeskrivlig personlig forlust och sorg innebér detta for samhillet enorma kostnader i termer av psykisk
och fysisk ohélsa med l&nga perioder av sjukfranvaro.

Antalet dodfodda barn har i det ndrmaste varit ofordndrat i vart land de senaste 20 aren. Till skillnad
frén annan spadbarnsdodlighet, som exempelvis den neonatala dédlighet (barn som fods levande men
som dor inom 27 dygn), har inte dodligheten i slutskedet av graviditeten minskat.

Antalet dodfodda barn skiljer sig 4t mellan olika landsting i Sverige. Aven de forebyggande atgirderna
och eftervarden skiljer sig at beroende pa var i landet fordldrarna foder sitt barn. Férdldrar som
forlorar ett litet barn finns inom alla samhéllsgrupper och 6verallt i Sverige.

Fordldrar som har forlorat ett spadbarn befinner sig i en véldigt svar och ensam situation. Manga
vittnar om ensamhet, Gvergivenhet och liten forstaelse. Forlusten av ett litet barn stiller darfor
sérskilda krav pa vard och omsorg, myndigheter och den privata omgivningen.

Spéadbarnsfonden stottar genom att erbjuda stdd till drabbade, framja forskning och sprida information.
Foréaldrar som varit i en liknande situation kan ge stod till nydrabbade foraldrar och pa sikt inge hopp.
Det kallas for forédldrastod och dr grundbulten i foreningens sétt att se pa stod.

Spéadbarnsfonden ér en rikstickande ideell forening som arbetar utifran demokratiska principer och &r
politiskt och religiost oberoende. Foreningen ger stod till fordldrar, anhoriga och syskon som har
forlorat ett litet barn samt arbetar for att minska antalet barn som doér under graviditet, vid forlossning
och under barnets forsta levnadsar.

Foreningens forskningsfond har en arlig utdelning av medel till forskning som stéder var vision. Vi ser
ett kat intresse bland forskare att soka forskningsmedel fran oss.

Idag moéter Spadbarnsfonden cirka 1500 individer per ar och har ett 50-tal aktiva i sin verksamhet. Det
ar bade familjer som mist barn, men dven syskon, anhoriga, vianner, sjukhuspersonal,
begravningsbyréer, trossamfund, féretag och andra som vill stétta var verksamhet och lira sig mer om
bemotande och forebyggande arbete.

Pa detta sétt stoder Spadbarnsfonden det 1dngsiktiga arbetet med Agenda 2030 for en hallbar
utveckling. Spadbarnsfondens verksamhet bidrar till Sveriges arbete med globala malet 3.2, om att
forhindra alla dédsfall som hade kunnat férebyggas bland barn under fem ar.

Vara andamal och var vision
Foreningens dndamadl enligt stadgarna iir att:
1. Stddja drabbade familjer inom omradet perinatal dédlighet och spadbarnsdod

2. Verka for &andamalsenlig information, utbildning samt fortbildning
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3. Befrimja forskning inom foreningens verksamhetsomrade.

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

5. Starka och utveckla nationell samt internationell samverkan.

Spéadbarnsfondens vision ar att inget spadbarn ska do av forhallanden som kan upptiackas och dar
medicinsk kunskap for atgérd finns tillgénglig.

Vi stravar efter att alla fordldrar till ett barn som dott under graviditet eller forlossning samt under det
forsta levnadséret, ska motas av professionell vard och bemotande fran hélso- och sjukvardspersonal
och forstaelse frdn omgivningen oavsett var i landet barnet fods.

Detta gor vi
Prioriterad verksamhet och riktning for att sikerstilla indamdlen

Spéadbarnsfonden erbjuder stdd till alla familjer som mist spddbarn i hela Sverige men dven svenskar
bosatta utomlands. Det sker delvis genom minnespédsen som finns pa forlossningsavdelningar som ett
forsta stod. Darefter sker stodet via enskilda samtal, gruppsamtal och genom vara métesplatser.

I var verksamhet skapar vi inkluderande nationella och lokala forum och moétesplatser, bade fysiska
och digitala, dér fordldrar stottar varandra. Fordldrarnas och syskonens sorgeprocesser far en plats och
de saknade barnen synliggors.

Genom vara utbildningar och handledningar sikerstéller vi att Spadbarnsfondens aktiva ar
kunskapsbarare inom sorgehantering, och kan mota foréldrar i sorg pa ett klokt och hoppingivande
sétt.

For berord vardpersonal och beslutsfattare skapar vi nationella och lokala forum och métesplatser,
fysiska och digitala. Dessa ska bidra till att fler har kunskap och forstaelse kring stod till fordldrar som
mist barn samt hur vi kan minska antalet barn som dor genom forebyggande atgiarder inom varden.

Vi finansierar och synliggdr forskning som dr inom Spadbarnsfondens d&ndamal.

Malgrupper

Ett litet barns dod paverkar inte bara livsforhallandena for fordldrar och syskon, utan &ven narmaste
familjen, vianner och kollegor. Vardpersonalens och omgivningens bemotande har stor betydelse for
hur en familj ska klara av forlusten av sitt barn.

Huvudmalgrupperna for Spadbarnsfondens verksamhet ér:
. Foréldrar till det doda barnet.

. Syskon och dvriga familjemedlemmar och anhoériga.

Dartill arbetar Spadbarnsfonden gentemot f6ljande malgrupper:

. Vardpersonal och andra professioner som psykologer, kuratorer, begravningsentreprenorer och
foretradare fran olika religiosa traditioner som kommer i kontakt med anhdriga till det doda barnet.

. Forskare som beviljas medel ur foreningens forskningsfond.

. Beslutsfattare och tjanstepersoner p4 myndigheter.
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. Foraldrar som véantar barn.

. Privatpersoner, institutioner, stiftelser, fonder och foretag.

Verksamhetsmal 2023-2026
VERKSAMHETSMAL 1: Att antalet spidbarn som dér i Sverige minskar varje 4r.

Madjliggorare:
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 forbéttra varden i bade
forebyggande arbete men dven eftervarden for fordldrarna.

Internationellt samarbete med systerorganisationer, International Stillbirth Alliance och SIDS, Ispid,
for att utbyta erfarenheter och sprida best practice fran andra lander.

Underlatta for forskare inom vart omrade att sprida forskningsresultat och vara en lank mellan forskare
och varden, samt till allménheten.

Erbjuda engagerade och uppdaterade utbildningar till vardpersonal.

VERKSAMHETSMAL 2: Att ALLA familjer som mist spidbarn i hela Sverige far det stod de
behdver och verktyg att hantera vardagen och stdd i sin sorgeprocess.

Majliggorare:
Skapa inkluderande och trygga métesplatser for forédldrar, anhoriga och syskon som har forlorat ett
spadbarn, dér alla kan kénna sig vilkomna och del av en gemenskap.

Kunniga och erfarna aktiva som kan mota behovet hos de fordldrar som behover stod. Detta kan ske
genom att det finns en distriktssamordnare/grupp i varje distrikt samt stodgrupper och digitala
motesplatser.

Minnespasar, svepefiltar och informationsbroschyrer pa alla sjukhus och avdelningar dir smé barn dor.
Gratis medlemskap till nydrabbade foréldrar under det forsta aret.

Sankt medlemsavgift fran 400 kronor till 200 kronor fran 2023.

Forum, métesplatser och samtalsgrupper 6ver hela landet och digitalt.

Fordjupat arbete med aktiva for att mota olika behov och olika méjligheter for engagemang.

VERKSAMHETSMAL 3: Forbittra den psykosociala hilsan, minska oftivillig ensamhet och
isolering hos fordldrar och anhoriga som mist ett litet barn, oavsett nér i livet.

Majliggorare:

Erbjuda en bred verksamhet som bidrar till att 6ka delaktighet och samhdrighet for fordldrar, anhoriga
och syskon och att hitta meningsfulla och stodjande aktiviteter dér alla kan kénna gemenskap och
bearbeta sin forlust.

Relevant stdd och resurser i form av minnespasar och andra verktyg.
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Framja en kultur dar det dr mojligt att prata om forlusten av ett spaddbarn och dér stéd och hjélp finns
tillgéngligt for fordldrar, anhdriga och syskon som har drabbats.

VERKSAMHETSMAL 4: Att relevant vardpersonal har uppdaterad kunskap och forstaelse kring
stod till fordldrar som mist barn.

Majliggorare:

Vara en kunskapskélla och erbjuda foreldsningar och utbildning for vardpersonal/utbildningar och
insatser mot halso- och sjukvérdspersonal i Spadbarnsfondens regi.

Framja att stipendiaternas forskningsresultat delas pa foreningens plattformar.

VERKSAMHETSMAL 5: Att beslutsfattare pa olika nivéer i Sverige har kinnedom om hur de kan
bidra till att inga spddbarn dor av orsaker som hade kunnat forebyggas samt till forbéttrad
psykosociala hilsan for fordldrar som mist barn.

Majliggorare:
Vara en relevant paverkansaktdr och kunskapskélla for beslutsfattare och tjanstepersoner.

Kommunicera forskningens effekt och drabbades erfarenheter i olika kanaler, sociala medier,
nyhetsbrev, personliga méten med beslutsfattare och tjanstepersoner.

VERKSAMHETSMAL 6: Att resurser finns for forskning kring spidbarnsrelaterade dédsfall och
forbyggande atgérder.

Madjliggorare:

Utdelning av forskningsmedel.

Sprida information om forskningsfonden gentemot professionen.

Oka kiinnedomen om Spidbarnsfonden som insamlingsorganisation for forskning.

Kommunicera forskningens effekt i olika kanaler, sociala medier, nyhetsbrev.

VERKSAMHETSMAL 7: Hitta arbetsformer och sammanhang for att diskutera nationellt perinatalt
center.

Madjliggorare:
Paverkansarbete mot beslutsfattare.

Etablera samarbeten med ledande forskare inom omréadet.

Organisationsmal och viktiga forutsattningar som kravs for att na

verksamhetsmalen

For att kunna ge béasta stodet till fordldrar maste organisationen vara professionell och larande.
Foreningen ska vara en tillforlitlig kélla for kunskap om omhéndertagande av fordldrar och kunna
hérbérgera foréldrars sorg efter forlusten av ett litet barn.
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ORGANISATIONSMAL A:

En kompetent insamlingsorganisation.

Vara en trovardig och pélitlig insamlingsorganisation

90-konto och kontrolleras av Svensk Insamlingskontroll

Spéadbarnsfonden medlemskap i Giva Sverige &r prioriterat och tid ges for att varje ar upprétta en
kvalitets- och effektkod som publiceras p&d Spadbarnsfondens webbplats.

ORGANISATIONSMAL B:

En engagerad och uppdaterad organisation som &r férankrad i internationell forskning och nétverk.
Genom medlemskap och deltagande pa konferenser i Internationell Stillbirth Alliance, ISA The
International Society for the Study and Prevention of Perinatal and Infant Death, ISPID samt
kunskapsutbyte med systerféreningar i norden.

ORGANISATIONSMAL C:

En vilkomnande organisation for aktiva att vixa i dir det finns utrymme for ett 6kat engagemang och
kompetens genom att foreningen forvaltar och utvecklar engagemangskulturen dver hela Sverige.
Inkluderande och trygga métesplatser och végar for inflytande.

En bredd av aktiviteter och mojligheter att engagera sig ideellt pé olika nivaer och olika sétt

Forankra spiddbarnsfondens mal och vision for féreningens egna medlemmar.

Satsa sdrskilt pa att utveckla olika former for engagemang som moéter méanniskors olika livssituationer.

ORGANISATIONSMAL D:

En héllbar organisation som kan ta emot 6kade intikter i form av offentliga bidrag, stiftelser och
gavor.

Robusta ekonomi- och uppfoljningssystem.

Arbete med hallbart ledarskap for aktiva och anstillda.

ORGANISATIONSMAL E:

Anstillda och fortroendevalda som arbetar professionellt och enligt foreningens d&ndamal.
Forvalta Spadbarnsfondens éndamal.

Arbeta med effektivitet, kvalité och hallbarhet for att férverkliga vision och mal.

En effektiv handldggningsprocess av forskningsmedel och kommunikation till givare och
myndigheter.
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