Branschorganisationen
for tryggt givande

Etiska radet for tryggt givande

Beslut i arende 2021_03
2022-04-01

Anmald organisation: Spadbarnsfonden
Anmalare: Privatperson

Uttalande
Etiska radet for tryggt givande (Radet) finner inte att Spadbarnsfonden bryter mot
Giva Sveriges Kvalitetskod (Kvalitetskoden).

Bakgrund

Spadbarnsfondens syfte enligt stadgarna ar:

- Stodja drabbade familjer inom omradet spadbarnsdod

- Verka for andamalsenlig information, utbildning samt fortbildning

- Beframja forskning inom omradet spadbarnsdod.

- Verka {or opinionsbildning samt samhallsupplysning inom omradet Spadbarns
hélsa och spadbarnsdod.

- Starka och utveckla nationell samt internationell samverkan.

I stadgarna finns ocksa att ldsa att styrelsen utser forskningsnamndens ledamoter och
beslutar om tilldelning av forskningsmedel. Information om fondernas inriktning,
villkor for stipendier samt beslut om tilldelning skall alltid héllas aktuell pa
foreningens webbplats samt i verksamhetsplanen.

Anmailan

Anmalaren anser att Spadbarnsfonden inte foljer sina stadgar eftersom
organisationen:

- Andrar den medicinska termen for ”spadbarn”

- Att stadgar och foreningsnamnet inte stimmer 6verens med Spadbarnsfondens
andamal som beskrivs pa hemsidan: “stoder familjer och anhériga som mist ett litet barn
innan fodseln eller under barnets forsta levnadsdr”

- Att deras stipendier till storsta del fordelas till forskning inom intrauterin fosterdod
och inte spadbarnsdod.

Enligt anmaélaren bor Spadbarnsfonden:
- Inte andra de medicinska termerna.
- Andra sina stadgar (och kanske ocksa foreningsnamnet) sa att det blir ritt efter det
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som de skriver, dvs. att Spadbarnsfonden ”stoder familjer och anhoriga som mist ett
litet barn innan fodseln eller under barnets forsta levnadsar”

- Fordela sina stipendier 50/50% till forskning inom intrauterin fosterdod resp.
forskning inom omradet spadbarnsdod.

Organisationens yttrande

Spadbarnsfonden har i huvudsak anfort foljande. Foregaende forskningsnamnd har
forsokt motverka jav genom att om en av nimndens representanter har koppling till
bidragssokande, sa har denne inte varit med och bedomt just den ansdkan. Daremot
har det inte dokumenterats pa nagot tydligt satt, vilket gor att det ser ut som jav
utifran. Det basta hade varit om nagon i namnden har koppling till en sokande att
denna person inte alls deltog forskningsnamndens arbete under det aret och att det
framgar tydligt.

Efter organisationens medlemsmote i augusti valde hela tidigare forskningsnimnden
att avga och tanken dr att rekrytera en ny forskningsnamnd med representanter for
olika discipliner sa att de tacker in all relevant forskning for féreningen. Man
forsoker i forsta hand vanda sig till forskare som inte tidigare beviljats
forskningsmedel (vilket dock kan vara svart att hitta i ett smalt forskningsomrade).
Négot som ocksa kunnat vara relevant for foreningens syfte skulle vara att bredda
namnden att &ven omfatta forskning inom stddomradet. En 6versyn av
formuleringarna i stadgarna om vad forskningsmedel bor ga till kan eventuellt vara
nodvandigt. Fonden &dr dock tveksamma till relevans i huruvida termen spadbarn ar
helt medicinskt korrekt eller inte, da det viktigaste bor vara att de nar réatt forskning
(d.v.s. barn som dor fran runt graviditetsvecka 22 och upp till 1 ars alder).

Nagot som de ocksa kan behdva se 6ver dr hur man nér ut till ratt forskare och
kanske bor fonden dven redovisa vilka bidrag som inte fatt medel for att ge en
tydlighet i detta.

Ordforande bifogar ett utkast till javspolicy.

Etiska radets bedomning

Radet gor foljande bedomning. Av det material och yttranden som framkommit ar
det svart att bedoma om Spadbarnsfonden dndrar pa de medicinska termerna pa det
satt anmalaren gor géllande. Det viktiga ar att kommunikationen ar tydlig i den
delen.

Det ar centralt for en ideell organisation att verksamheten foljer andamalet i
stadgarna, sa langt detta ar majligt. Radet har dock inte mojlighet att bedoma
situationen i det nu aktuella drendet. Daremot uppmuntrar Radet Spadbarnsfonden
gora en genomlysning om stadgar och féreningsnamn stimmer 6verens med



Branschorganisationen
for tryggt givande

andamalet. Skulle en genomgang resultera i att behoven idag ar vidare an vad
andamalet anger i stadgarna, bor andamalsparagraf ses 6ver och tas upp for
arsmotet.

Radet ser aven ett behov av att organisationen behdver bli mer transparent och tydlig
géllande utdelningen av forskningsmedel och hur de arbetar for att forhindra jav.
Radet rekommenderar Spadbarnsfonden att gora fortydligande hur de fordelar
forskningsmedel for att 6ka transparensen, vilket bor framga bade pa hemsidan och i
aktuella dokument. Radet rekommenderar slutligen Spadbarnsfonden att uppdatera
sin javspolicy med hur de arbetar for att identifiera jav, samt mer detaljerade kriterier
for utdelning av forskningsmedel.

Detta ska vara atgardat senast 30 maj 2022.
Tobias Eltell, ordforande.
Véronique Lonnerblad, Peter Moilanen och Paula Guillet de Monthoux.

Beslutet ar enhalligt.

Foredragande: Charlotte Rydh



