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Bestuursverslag

Voorwoord

Jullie brochures en dan met name hoe ik weer moest
terugkeren naar mij werk, hebben mij echt enorm geholpen.
Van een vriendin die hetzelfde had meegemaakt als ik,

hoorde ik allerlei horrorverhalen over de terugkeer naar haar
werkgever. Ik was gelukkig goed voorbereid, waardoor Ik
bijkomende frustratie heb kunnen voorkomen. - Lizette

Het jaar 2022 was merkbaar een jaar waarop iedereen weer moest bijkomen van al dat
wat Covid-19 gebracht en genomen had. Mensen kwamen weer met elkaar in (digitale)
verbinding, wat zichtbaar was in het grote aantal nieuwe gebruikers van onze besloten
Facebook-groep.

In 2022 hebben we achter de schermen hard gewerkt aan onze digitale informatie-
voorzieningen. Wij gaan in 2023 en ook in 2024 hier groots vervolg aan geven. De opbouw
van reserves is hierdoor nog steeds zichtbaar, wat tot uiting komt in de jaarrekening.

De media wisten ons in 2022 eigenlijk vanzelf te vinden met mooie aandacht voor
ingewikkelde onderwerpen waarbij onze deskundigheid werd bevraagd. Onze social
media werden in toenemende mate druk bezocht. We sloten het jaar af met een spannende
Adventskalender actie die naast troostrijke cadeaus voor ouders ook een mooi aantal
donaties opleverde.

Kortom: ook 2022 was weer een prachtig jaar waarin we mochten oogsten wat we eerder
gezaaid hebben. Wij gaan door met onze missie en blijven ons voor de volle 100% inzetten
om ouders te steunen met onze expertise en steun. In verbinding met alle ouders en met
grote dankbaarheid voor de inzet van al onze vrijwilligers, presenteren wij met trots het
jaarverslag 2022.

Namens het bestuur,

Jeannette Rietberg
Voorzitter Stille Levens | Stichting Kenniscentrum Babysterfte
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Missie, visie, doelstellingen
en kernwaarden

Missie
De missie van Stille Levens is: ouders die door babysterfte getroffen worden te helpen,
op de voor hen beste manier en vanuit gebundelde krachten.

Visie

Het zou geweldig zijn: een wereld waarin baby’s niet overlijden. Helaas is dit niet zo.
Onze visie: wij bieden ouders die door babysterfte getroffen worden een fundament
waardoor zij weer de kracht kunnen vinden om door te kunnen gaan met hun leven.
Dit willen wij bereiken via onze doelstellingen.

Doelstellingen

« Steun geven aan iedereen die te maken krijgt met babysterfte.

« Kennis en informatie geven over babysterfte en bijdragen aan de verbetering van de
informatievoorziening.

= Streven naar en verbeteren van een landelijk gelijke zorg, nazorg en rouwopvang voor
getroffen ouders.

« Stimuleren van onderzoek naar de preventie en impact van babysterfte.

We geloven in de kracht van ouders om uiteindelijk de zeer ingrijpende gevolgen van het
overlijden van een baby te verweven in hun nieuwe leven. Stille Levens helpt deze kracht
ontwikkelen en helpt bij het herstelproces. Dat doen we door informatie te delen en door
steun te geven, toegepast op individuele situaties. Wij zijn er voor ouders, en om onze kennis
over babysterfte te delen met mensen in de omgeving van ouders (grootouders, familie en
vrienden, werkgevers). Wij zijn er ook voor zorgverleners, om hen met allerlei vraagstukken
bij te staan waardoor ouders op de best mogelijke manier geholpen worden. Vanuit de
gebundelde krachten van ouders en geboortezorgverleners bieden we ouders en hun
omgeving inzichten, ervaringen, kennis en kunde. Wij zien het als onze maatschappelijke
verantwoordelijkheid om bewustzijn te creéren bij iedereen die onbekend is met de impact
op het leven van het overlijden van een baby

Kernwaarden

Stille Levens vindt objectiviteit en betrouwbaarheid van groot belang. Daarom nemen
wij heel bewust een onafhankelijke positie in. Onze aandachtspunten zijn samengevat in
onze kernwaarden:

= Wij tonen: Wij tonen in onze communicatie dat wij meelevend, betrouwbaar en
toegewijd zijn.

« Wij delen: Wij delen en verbeteren kennis over babysterfte. Bij alles wat we doen
streven we naar excellentie.

= Wij ondersteunen: Wij bieden goed onderbouwde en invoelende ondersteuning,
met oog voor de individuele wensen van ouders, hun omgeving en/of zorgverleners.

« Wij verbinden: Wij werken samen met ouders, hun families en zorgverleners en willen
mensen aan elkaar verbinden. Wij verbinden mensen en organisaties en stemmen
onderwerpen en agenda’s op elkaar af.

« Wij vertrouwen: Wij vertrouwen op de (veer)kracht van mensen.
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Activiteiten 2022

Babysterfte is een ingewikkeld onderwerp om over te praten. Voor de buitenwereld is

de baby vaak onzichtbaar en ongekend. Het sterven van een baby treft betrokkenen diep

en legt een rauwe kwetsbaarheid bloot. Alle activiteiten van Stille Levens zijn gericht op

het delen van kennis en het geven van informatie en steun aan ouders, hun omgeving en
aan zorgverleners. We doen dit vanuit de visie van ouders, vanuit professionals en vanuit
onderzoekers. Wij willen een bruggenbouwer zijn tussen doelgroepen en andere partners. We
werken met kennis, inzicht en bewustzijn vanuit de praktijk (hart) en vanuit wetenschap (brein).

Informatie

Website

Ouders, zorgverleners en alle andere betrokkenen kunnen via onze uitgebreide website
wwwistillelevens.nl direct en kosteloos informatie vinden. Onze informatie wordt bewust
kosteloos aangeboden: er mogen geen financiéle drempels zijn naar de juiste informatie
als je te maken krijgt met het overlijden van een baby. Bezoekers van onze website laten
ons regelmatig weten onder de indruk te zijn van de veelzijdigheid, professionaliteit en
betrouwbaarheid van alle informatie die hierop te vinden is.

Brochures

Ervaringsdeskundigen, (geboortezorg)professionals en journalisten werkten gezamenlijk
aan de Stille Levens brochures. In de periode 2018-2021 verschenen de volgende gratis te
downloaden titels:

« Afscheid nemen van je baby

« De uitvaart van je baby

« Jerelatie na het verlies van je baby

« Onderzoek na het overlijden van je baby

« Kinderen ondersteunen na het verlies van je baby

« Weer aan het werk na het verlies van je baby

« Verdriet van lang geleden

« Voor grootouders

« Voor vaders

= Voor familie en vrienden
Bij deze brochure zit een speciale voorbeeldbrief: een brief die ouders na het
overlijden van hun baby kunnen invullen om aan familie of vrienden te sturen.
Deze brief is bedoeld om meer begrip en betrokkenheid te creéren.

« Zwangerschapsbeeindiging bij een gewenste baby

« Voor collega’s en werkgevers

« Voor ouders van een meerling

« /Zwangerschap na het verlies van je baby

Sommige brochures zijn ook beschikbaar in een papieren versie en te verkrijgen via de webshop.
Wij hopen in de toekomst meer brochures in een papieren versie beschikbaar te stellen.

Webshop

In 2022 heeft een hoger aantal zorgverleners kennisgemaakt met de webshop zorgverlener
waar brochures, kraamdossiers en folders besteld kunnen worden. Perifere ziekenhuizen,
maar ook academische centra, verloskundige-praktijken, kraamzorgorganisaties en
uitvaartbegeleiders geven onze informatie mee aan ouders die te maken krijgen met het
overlijden van hun baby.
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http://www.stillelevens.nl/
https://www.stillelevens.nl/informatie/brochures/
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52073_Brochure_Afscheid_van_je_baby.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52097_Brochure_UitvaartVanJeBaby.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52074_Brochure_JeRelatieNaVerliesBaby.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52095_Brochure_OnderzoekNaOverlijdenBaby.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52075_Brochure_Kinderen_ondersteunen.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52096_Brochure_Weer-aan-het-werk-na-verlies-van-je-baby.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52490_Brochure_Verdriet_van_lang_geleden.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52396_Brochure_Grootouders.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/52689-Brochure-voor-vaders.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/53242-Brochure-Voor-familie-en-vrienden.pdf
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww.stillelevens.nl%2Fwp-content%2Fuploads%2FVoorbeeldbrief-voor-familie-en-vrienden.doc&wdOrigin=BROWSELINK
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/53237_Brochure-Zwangerschapsbee%CC%88indiging.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/53451_Brochure_Voor_collegas_en_werkgever.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/53238_Brochure_Voor_ouders_van_een_meerling.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/53782_Brochure_Zwangerschap_na_het_verlies_van_je_baby_bev.pdf
https://www.stillelevens.nl/webshop-zorgverlener/

Speciaal voor kraamzorgorganisaties is door Stille Levens in samenwerking met Artemis het
kraamdossier ‘Geboren Afscheid’ ontwikkeld. Dit dossier kunnen kraamzorgorganisaties
(maar ook andere zorginstellingen) voor hun clienten bestellen via onze webshop. Ook in
2022 was dit unieke dossier een populair artikel.

Kopen voor Stille Levens

Al vanaf de lancering van de website, helpen we met het zoeken van een passend boek of
geschikte film voor het juiste moment. Stille Levens heeft op de website een zeer uitgebreid
overzicht aan boeken en films, gerangschikt naar allerlei omstandigheden. Hiermee helpen
wij ouders door te laten zien wat er te lezen en te zien is. Bezoekers van deze pagina kunnen
boeken bestellen in de volgende categorieén:

« Rouw - Algemeen

« Rouw - Gedichten en gedachten
« Rouw - Pril verlies

« Rouw - Uit eigen ervaring

« Kinderen - Algemeen

« Kinderen -0 tot 6 jaar

« Kinderen - 4 tot 8 jaar

« Kinderen - 8 tot 12 jaar

« Kinderen - 12 tot 18 jaar

« Vaders

« Onderzoek

« Relatie

« Werk

« Grootouders

« Langer geleden

« Meerling

« Zwangerschapsbeéindiging

« Zwangerschap en bevallen na verlies

Door boeken of films te kopen via deze Stille Levens-pagina Ik koop’ gaat een percentage
van de verkoop via bol.com rechtstreeks naar Stille Levens. Zo genereren we extra
inkomsten, waardoor wij andere ouders kunnen helpen. In 2022 zijn er niet minder dan
45 titels toegevoegd aan onze boeken- en filmpagina.

Actie voor Stille Levens

Op onze 'k start een actie-pagina kan iedereen acties opzetten om geld op te halen voor
Stille Levens en zo bij te dragen aan onze activiteiten. In 2022 hebben ouders in eigen kring
geld opgehaald. Dit leverde weer mooie bedragen op zoals bijvoorbeeld van de familie
Heijkoop. Zij gaven bij familie en vrienden aan dat zij op 26 maart, de geboortedag van hun
dochter Hanna liever geen cadeau wilden kopen, maar een donatie voor Stille Levens wilden
bijeenzamelen. Een prachtig bedrag van €140,- werd aan ons gedoneerd.

In de toekomst willen we nog meer aandacht vragen voor de mogelijkheid tot het starten
van een actie.

Gedenkplekken allerkleinsten

Er zijn verschillende gedenkplekken in Nederland voor stil geboren of kort na de geboorte
overleden baby’s. Vaak zijn deze gedenkplekken gekomen op initiatief van een ouder of
meerdere ouders van een overleden of levenloos geboren baby. Een enkele keer ook op
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https://www.stillelevens.nl/webshop-zorgverlener/
https://www.stillelevens.nl/ik-koop/
https://www.stillelevens.nl/ik-start-een-actie/

initiatief van een kerk of een ziekenhuis. Soms kun je er bloemen of een knuffel neerleggen.
Soms is er alleen een monument waardoor je in gedachten even kunt stil staan bij je
overleden baby. Er zijn gedenkplekken waar een jaarlijkse herdenking of bloemlegging
wordt georganiseerd. Begraafplaatsen hebben steeds vaker een speciale gedenkplek voor
deze bijzondere baby’s die zo intens gemist worden.

Het Stille Levens Gedenkplekken Allerkleinsten overzicht is gerangschikt op provincie en
mede mogelijk gemaakt dankzij Dr. Janneke Peelen, die de informatie uit haar proefschrift
‘Between Birth and Death. Rituals of Pregnancy Loss in The Netherlands’ (2012) exclusief

aan Stille Levens ter beschikking stelde. Ons overzicht heeft in 2022 251 gedenkplekken
geregistreerd, een toename van 54 plaatsen. Wij worden regelmatig benaderd door ouders
hoe zij een gedenkplekken kunnen opzetten. In 2022 hebben we hiervoor een document met
handvatten ontwikkeld die hierbij kan helpen. Dit document is te vinden op onze website.

Steun

De rouw om het overlijden van een baby is vaak onvergelijkbaar diep. Vanwege het
ongemak dat soms te merken is bij ouders die niet de ervaring van een overlijden van een
baby meegemaakt hebben, wordt het vaak als ingewikkeld ervaren om te praten over de
overleden baby. Het onderwerp wordt vermeden. Hoe pijnlijk is het als de naam van je baby
niet meer genoemd wordt, waardoor het lijkt of de wereld is vergeten dat je kind er ooit is
geweest.

Het overlijden van een baby heeft levenslang impact op het leven van ouders en andere
betrokkenen. In hun rouw kunnen mensen, ook partners, enorm verschillen. Steun hierbij
kan heel belangrijk zijn, net als het delen van deze ervaring met een ouder die hetzelfde
heeft meegemaakt. Maar er is niet altijd iemand in de buurt die een soortgelijk verlies heeft
ervaren. Wijvinden het bijzonder belangrijk dat we ouders de mogelijkheden bieden om
Steun te ervaren van andere ouders. Deze mogelijkheid bieden we op drie manieren:

1. Steunteam
Vanaf begin 2019 kunnen ouders bij Stille Levens terecht voor steun via e-mail. Deze steun
wordt gegeven door professioneel getrainde vrijwilligers, die ook ervaringsdeskundigen
zijn. Dit Steunteam heeft een training gevolgd van gecertificeerde en ervaren trainers
op het gebied van online hulpverlening en rouw. In 2022 heeft het Steunteam aan 58
moeders en 2 vaders steun gegeven. Het aantal contacten varieerde tussen de l en de 12
en wordt als zeer prettig ervaren. Er is één ouder die sinds maart 2020 contact heeft met
een van onze steungevers. Zij is opnieuw zwanger geworden en heeft gedurende deze
periode steun van deze steungever gekregen. Deze steun is als zeer welkom ervaren.

Het Steunteam wordt geleid door één van de bestuursleden en twee coordinatoren.

Er vinden zeer regelmatig intervisie-momenten plaats. Wij zijn namelijk zeer zuinig op ons
Steunteam: vragen en uitdagingen worden gedeeld en besproken met de co6rdinatie.
De leden van het Steunteam hebben onderling ook contact via bijeenkomsten. Nieuwe
steungevers worden geworven via onze social mediakanalen.

2. Besloten Facebookgroep
Het aantal leden van de besloten Facebook-pagina Stille Levens | Voor ouders van een
overleden baby is in 2022 gestegen naar 1000 leden, een verdubbeling ten opzichte van
het jaar 2021. Er wordt gepost over recent verdriet en verlies maar ook over verdriet van
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https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/Handvatten-Opzetten-Gedenkplek-Allerkleinsten.docx
https://www.stillelevens.nl/over-ons/wie-zijn-wij/bestuur/

langer geleden. De community helpt elkaar bij het oplossen van praktische vragen en
biedt troost en steun.

Internationale Mannendag is de dag waarop de positieve bijdrage van alle mannen

en vaders aan familie en zorg voor kinderen wordt erkend. Alle vaders, ook die van

een overleden baby. Daarom heeft Stille Levens op die dag (19 november 2022) een
nieuwe, besloten Facebookgroep gelanceerd waarin alléén vaders welkom zijn; vaders
van een overleden baby. Met deze besloten omgeving bieden we rouwende vaders
mogelijkheden om over gevoelens van gedachten te wisselen, of die van andere vaders
te lezen. Dit kan al vaak helpen om zelf gedachten te vormen, om drempels weg te halen
waardoor je het over gevoelens kunt hebben.

. Onze Stille Levens

Wij bieden ook steun door ouders een podium

te geven op onze website. Een manier waarop

zij hun baby kunnen helpen gedenken en

een manier om hem openlijk te herinneren.

Dit doen wij niet alleen op Wereldlichtjesdag "
en tijdens de Baby Loss Awareness Week,
maar het gehele jaar door via onze pagina
‘Onze Stille Levens'. Wij startten dit initiatief
in januarivan 2019 en het is alleen bedoeld voor ouders. Met deze pagina willen we niet
alleen bewustzijn creéren over babysterfte: elke dag overlijden er 3 a 4 baby’s. We hopen
ook dat deze speciale pagina troost biedt: zoveel ouders in Nederland maken hetzelfde
mee; zoveel ouders begrijpen wat ouders die een baby verliezen moeten doorstaan. Met
elkaar vormen al deze baby’s ‘Onze Stille Levens'. Eind 2022 bereikte wij precies het aantal
van 1000 paar ouders die namen plaatsen van hun overleden baby(s), een mijlpaal.

@ L 4

17-05-2022 20-07-2022
Voor altijd heel diep in ons hart, maar Kostbaar, wonderlijk en klein..
tegelijk voor eeuwig de vraag tot wie je Je was, je bent, je zult zijn..

zou opgroeien...

¥
v 17-05-2021
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https://www.facebook.com/groups/520438029947875
https://www.stillelevens.nl/onze-stille-levens/
https://www.stillelevens.nl/onze-stille-levens/

Onderzoek

Een toenemend aantal Bachelor, Master- ,PhD- en project-onderzoekers weten Stille Levens
te vinden. Niet alleen om onze bijdrage te vragen vanuit onze kennis en expertise, maar
vaak ook bij het zoeken van ouders om deel te nemen aan hun onderzoeken. Afgelopen jaar
hebben we bijgedragen aan de volgende (onderzoeks)projecten:

= Ans Van Mileghem, Bachelor Toegepaste Psychologie, KU Leuven. Bachelors-scriptie:
Dag (b)roze wolk - Een kwantitatief onderzoek naar het verschil in omgang met verlies
tussen koppels na een zwangerschapsverlies vanaf 12 weken.

« CHD (Congenitale Hernia Diaframentica) onderzoek door het Radboud Medisch Centrum
(Nijmegen) en UZ (Leuven, Belgi€). Onderzoeksvraag: Hoe kunnen ouders nog beter
begeleid en geinformeerd worden tijdens de zwangerschap in geval van een baby met
een CHD?

« Erasmus MC (Rotterdam), Radboud Medisch Centrum (Nijmegen), Perined (Utrecht),
Care4Neo en Anature Geboortezorg: PREgnancy outcomes during a Pandemic Response;
(PREPARE): een pandemie met een gouden randje?

« LUMC (Leiden), Radboud Medisch Centrum (Nijmegen) et all: EPI-Platform:
onderzoekersplatform dat is opgericht vanuit gedeelde wetenschappelijke interesses op
het gebied van beleid en besluitvorming bij (dreigende) extreme vroeggeboorte. Care4Neo
en Stille Levens bieden het patiénten/ouder-perspectief.

« LUMC (Leiden), Radboud Medisch Centrum (Nijmegen), Erasmus MC (Rotterdam):
TINY study, Towards INdividualized care for the Youngest, onderzoek naar de richtlijn,
personaliseren van zorg en besluitvorming bij (dreigende) extreme vroeggeboorte.

« Ministerie VWS, Evaluatie Regeling beoordelingscommissie late zwangerschapsafbreking
en levensbeeéindiging bij pasgeborenen

Belangenbehartiging

Stille Levens behartigt de belangen van ouders die te maken krijgen met het overlijden

van een baby. We vinden het geven van informatie en het leggen van contacten tussen
lotgenoten belangrijk. We worden betrokken binnen werkgroepen en expert-raden om de
belangen te behartigen van ouders die te maken krijgen met het overlijden van een baby.
We noemen onszelf geen patiéntenorganisatie. Een patiéntenorganisatie komt op voor
mensen die lijden aan een bepaalde ziekte of aandoening. Maar dat is niet van toepassing op
onze ouders. In 2022 hebben we overleggen gehad met de Werkgroep Cliéntenorganisaties
in de Geboortezorg van Patiéntenfederatie Nederland en met de Expertraad Kind & Gezin
Kenniscentrum Kinderpalliatieve Zorg.

In 2021 heeft een interview met een ouder over regelingen rond late zwangerschaps-
beeindiging (na 24 weken) bij ernstige aangeboren aandoeningen van een ongeboren baby
geleid tot veel media- en politieke aandacht. Deze regeling roept veel vragen op, ook bij
zorgprofessionals, waardoor ouders zich genoodzaakt voelen om voor de zorg uit te wijken
naar het buitenland. Hierdoor kan de continuiteit van zorg en kwaliteit van de opvang van de
ouders na de afbreking in het geding komen. Stille Levens heeft samen met Kenniscentrum
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https://projecten.zonmw.nl/nl/project/pregnancy-outcomes-during-pandemic-response-prepare-een-pandemie-met-een-gouden-randje
https://projecten.zonmw.nl/nl/project/pregnancy-outcomes-during-pandemic-response-prepare-een-pandemie-met-een-gouden-randje
https://www.care4neo.nl/
https://www.foetaletherapie.nl/tiny-study
https://www.rijksoverheid.nl/documenten/rapporten/2022/02/28/regeling-beoordelingscommissie-late-zwangerschapsafbreking-en-levensbeeindiging-bij-pasgeborenen
https://www.rijksoverheid.nl/documenten/rapporten/2022/02/28/regeling-beoordelingscommissie-late-zwangerschapsafbreking-en-levensbeeindiging-bij-pasgeborenen
https://www.patientenfederatie.nl/
https://kinderpalliatief.nl/
https://myprivacy.dpgmedia.nl/consent?siteKey=PUBX2BuuZfEPJ6vF&callbackUrl=https%3a%2f%2fwww.volkskrant.nl%2fprivacy-wall%2faccept%3fredirectUri%3d%252fnieuws-achtergrond%252fnederlandse-artsen-zwijgen-soms-over-de-mogelijkheden-van-een-late-abortus%257ebb4abb43%252f%253ffbclid%253dIwAR2c38xGUCx9l2goI3BrD-V97jGE-lh9sLEhD8iiUYJKw6Sv1w3L8Sd1rO0

Kinderpalliatief het initiatief genomen om - vooruitlopend op de resultaten van de evaluatie
Regeling beoordelingscommissie LZA/LP - te denken in oplossingen. Hierin werkten

we samen met de VSOP (patiéntenkoepel voor zeldzame en genetische aandoeningen),

het Kenniscentrum Kinderpalliatieve Zorg, Eduard Verhagen, kinderarts en hoogleraar
Palliatieve Zorg voor kinderen (UMCG) en lid Raad van Advies Stille Levens en gynaecoloog
en hoogleraar Verloskunde & preventie perinatale sterfte Jan Jaap Erwich (UMCG). In 2022 is
de werkgroep zoals beschreven in de brief aan de Tweede Kamer verder in gesprek gegaan
waaruit in 2023 acties zullen voortvloeien.

Campagnes

Baby Loss Awareness Week 2022

De Facebookpagina van het boek ‘Altijd een kind te kort” heeft in 2016 de Baby Loss
Awareness Week (BLAW) in Nederland geintroduceerd: een bewustzijnsweek die tot dan
toe onbekend was in Nederland. Elk jaar geeft Stille Levens van 9 tot 15 oktober, tijdens de
BLAW, aandacht aan deze week voor ouders, familieleden en vrienden van een overleden
baby. Deze week staat in het teken van bewustwording en openlijk kunnen spreken over dit
onderwerp. Herkenning kan veel steun geven; erkenning is belangrijk.

De week wordt elk jaar op 15 oktober afgesloten met de ‘International Pregnancy and Infant
Loss Remembrance Day’. Op deze dag branden ouders en hun naasten wereldwijd om 19.00
uur plaatselijke tijd een kaarsje. Door deze golf van licht (wave of light) ontstaat een beweging
van licht en liefde voor alle baby’s die gemist worden.

Tijdens de Babyloss Awareness Week 2022 hebben we dagelijks aandacht besteed aan een
specifiek onderwerp:

= De namen van onze baby’s

« Hoe kun je steun ontvangen

= Weer aan het werk na het verlies van een baby

= Jerelatie na het verlies van je baby

= Praten over je baby

« Welk liedje hoor bij jouw baby(s)?

= Speciale BLAW BLOG

« De Wave of Light waarbij ouders een foto in hun story konden delen, welke wij dan achter
elkaar deelden in een live sessie. Meer dan 700 ouders deden hier aan mee.

Wereldlichtjesdag 2022

In Nederland bestaat al geruime tijd Wereldlichtjesdag (de tweede zondag in december),
een dag voor alle overleden kinderen. Wereldlichtjesdag wordt vaak gezamenlijk gevierd,
met muziek, gedichten en persoonlijke verhalen: in verbinding, meestal in een kerk of een
andere ruimte die samenkomst biedt. Sinds enkele jaren biedt Stille Levens aan ouders de
mogelijkheid om virtuele kaarsjes te branden voor hun overleden baby(s) en deze kaars

op de kaart te zetten. Letterlijk en figuurlijk werd hun baby op deze manier herdacht en
vereeuwigd. Dit initiatief is een groot succes en werd door deelnemende ouders via social
media breed gedeeld. Niet alleen in Nederland maar ook in Europa en de rest van de wereld
was er op Wereldlichtjesdag een golf van licht te zien op de tweede zondag in december:
meer dan 1000 kaarsjes kwamen weer in beeld via deze kaart. Een indrukwekkend resultaat!
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https://www.lzalp.nl/documenten/regelingen/2022/juni/2/evaluatie-regeling-beoordelingscommissie-lza-lp
https://www.lzalp.nl/documenten/regelingen/2022/juni/2/evaluatie-regeling-beoordelingscommissie-lza-lp
file:///C:/Users/adjaw/Documents/Downloads/VSOP
https://kinderpalliatief.nl/
https://www.rug.nl/staff/j.j.h.m.erwich/
https://www.tweedekamer.nl/kamerstukken/brieven_regering/detail?id=2023Z06821&did=2023D16043
https://www.stillelevens.nl/wereldlichtjesdag/
https://www.stillelevens.nl/kaart/

Adventskalender

In de feestelijke decembermaand wordt gemis extra sterk ervaren. Daarom hebben we

in 2022 de Kerst met Stille Levens-actie Adventskalender’ via social media aangeboden.
Ouders van een overleden baby konden elke dag meedoen met de Adventskalender en
kans maken op een troostrijk cadeau. Elke dag was het digitale vakje te openen waarachter
er een cadeau en een citaat te vinden was. De cadeaus werden voor een gedeelte gespon-
sord door de webshop Vlinderkusje en ook ons bureau Admore heeft ons gesponsord. Het
initiatief werd goed gewaardeerd door ouders. Om het gevoel te delen met anderen is een
doneer-actie opgezet. Deze heeft €£600,-opgeleverd.

Marketingcommunicatie

Social Media

Wij zijn zichtbaar via onze website en maar vooral ook via social media; we zijn tenslotte

een virtueel centrum. Wij zijn te vinden via Instagram, Facebook, Twitter en LinkedIn. Hier
plaatsen wij meerdere keren per week posts over muziek (met directe links naar onze eigen
Spotify lijst), geven wij psycho-educatie over rouw en de impact van babysterfte, verwijzen
we naar onze brochures en delen we citaten die van toepassing zijn op situaties waar onze
ouders zich in begeven. We delen wekelijks nieuwe blogs, geschreven door onze vrijwilligers
van het Blogteam dat bestaat uit ervaringsdeskundige ouders.

In 2022 zijn we begonnen met het delen van posts via onze social mediakanalen over rouw
en de impact daarvan. Deze rouw-posts werden zeer gewaardeerd en veelvuldig gedeeld.
Daaruit kunnen we concluderen dat er nog een onontgonnen gebied is om zowel ouders maar
ook hun omgeving te informeren over rouw. In 2023 zal hier vervolg aan gegeven gaan worden.

W stillelevens @ stillelevens

x 4
— jouw verlies doet er toe, ook als —

iemand ondersteunen die rouwt kan zo

’ N

Bied je steun an hulp aan - B
HET LANG GELEDEN

Luister naar de persoon die rouwt. 15 GEREVRD

Wees geduldig en acceptear stilte

JE (KORT) DAARNA
WEER ZUANGER BENT JE MEERDERE
BARY'S PENT

Bied praktisehe hulp (breng bijv. een maaltijd langs) VERLOREN

Laat zien dat je be

Trek heftige emoties je niet persconlijk aan.

IEmaNe TEGT
BAT JE ER gV WEL
OVERHELN mOET

wiww.stillelevens.nl e
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https://www.stillelevens.nl/adventskalender/
https://www.instagram.com/stillelevens/
https://www.facebook.com/StilleLevensKenniscentrumBabysterfte
https://twitter.com/StilleLevens
https://www.linkedin.com/company/11755680/admin/
https://open.spotify.com/playlist/5WRPYvabSeIG1747ZhZkwv
https://www.stillelevens.nl/blog/

W stillelevens

Huilenin het | Sigpeloze | Cniverwochte
nachten.

momenten van
‘geduk

Ewthust
kwijtgaraakt

Schuldgevoel
warnegt ja een
#heb.

¥ stillelevens e

hoe mensen denken dat je rouwt

=k =k
&= 2N &R
-

de realiteit

@stillelevens

W stillelevens

Men denkt vaak dat rouw langzaam slinkt

@)

maar in werkelijkheid groei jij om je rouw heen

¥ stillelevens

dat ik weet hoe ik er mee om moet gaan,
wil niet zeggen dat het niet zwaar is

X @ Ui

eenzoamheid

Ook startten we in (juli) 2022 voor het eerst met reels via Instagrams en Facebook. Deze
reels (korte film van maximaal 15 seconden) werden door onze doelgroep goed bekeken en

gewaardeerd.

Do imvdoed wan rouw op je leven veranden,
govoslons van heratel en verdies wisiolen

elkaar of, neem de tid en bepoal zelf hat
tompe woarin [ rouwt,

- {
Herkenning en zied dat je niet de enige
bent Is é&n van de krachtigste
eigenschappen van steun.
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Social Media Statistieken

Instagram

1 januari 2022 - 31 december 2022

Bereik Bezoeken Nieuwe volgers
55.120 13.362 989
+159.6% +218.9

Best scorende bericht

Wat je beter niet kunt zeggen tegen rouwende ouders

(REEL)
Doelgroep
Mannen
5.4%

.wen
94.6%

Facebook
1 januari 2022 - 31 december 2022

Bereik Bezoeken Nieuwe vind-ik-leuks
233.573 6.690 276
+182.9% +288.5
Best scorende bericht Doelgroep
Mannen
vertel over jouw ouderschap in emoji's 5.3%

v meisje
"% jongen
» tweeling
prille zwangerschap
W stil geboren

% na de geboorte overleden

W zwangerscha

#"" regenboog-dochter
#"" regenboog-zoon

66.388

yeéindiging

.wen
94.7%
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Twitter
oktober 2022 - december 2022 (91 dagen)

Impressions Engagements
Likes Link clicks
Replies Retweets

Linkedln 2022
1 januari 2022 - 31 december 2022

Views Unieke Reacties Shares Nieuwe

bezoekers volgers

Januari 85 29 182 26 10
Februari 88 28 75 5 2
Maart 78 32 149 7 17
April 64 2l 56 5 26
Mei 55 14 63 6 16
Juni 108 43 84 4 28
Juli 94 28 27 3 16
Augustus 37 I 59 5 ]
September 71 18 52 2 16
Oktober 122 4] 103 2l 26
November 35 1l 76 14 15
December 38 16 58 3 16
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Bloem van de maand

De maand waarin de baby geboren en vaak ook overleden is, wordt vaak als een bijzondere
maand ervaren. Veel ouders zien van tevoren erg op tegen de geboortedag, sterfdag of
‘gedenkdag(en).

De meeste ouders gedenken die maand hun baby of baby’s op een persoonlijke wijze. Sinds
juni 2021 heeft Stille Levens de ‘bloem van de maand’, die net als een sterrenbeeld veel kan
vertellen over het karakter van een persoon. Deze prachtige weergaves van bloemen van de
hand van onze illustratrice Mariétte Ciggaar komen maandelijks voorbij. Ouders kunnen via
Instagram en Facebook de naam van hun baby of baby’s en een speciale datum toevoegen.
Elke maand was het weer indrukwekkend om te zien dat niet alleen de (geboorte/jaar)

dag belangrijk is, maar dat het juist de hele maand een lastige tijd is van herinneren en
herpakken.

e~ M
o OF
"B Maal 57 Lu,ﬁ_},u;’sltbﬁ'

&%I\‘ < : ﬁf{
7 :ﬁ: W

A stine levens

Sat
g

Qg stile levens (7] stine levens

In de media
In 2022 werd Stille Levens in de volgende media genoemd:

« Margriet
s Trouw

s Trouw
s Trouw
« AD

Naar aanleiding van onder andere dit artikel waaraan Stille Levens meewerkte werd het
dodental aangepast. Er werd eerder van “zes dodelijke slachtoffers” gesproken. Daarna over
“zeven slachtoffers waaronder één ongeboren kindje”; een mooi voorbeeld van het kunnen
bijdragen van bewustwording binnen de maatschappij.
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https://marietteciggaar.wixsite.com/kaartjevanciggaar
https://www.margriet.nl/lifestyle/dit-kun-je-doen-voor-iemand-die-een-klein-kind-verloor~b5c349c9/
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/Als-de-behandelgrens-voor-vroeggeboorte-naar-beneden-gaat-moeten-zij-eerder-een-keuze-maken.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/Koppel-abortus-los-van-de-grens-voor-levensvatbaarheid.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/Registratie-van-doodgeboren-kind-geeft-ouders-troost-en-erkenning.pdf
https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/Het-hart-van-het-kindje-klopte-AD-31-8-2022.pdf

Bestuur en Organisatie

Bestuur

Tijdens het internationale congres van ISA/ISPID (International Stillbirth Association/
International Society for the Study and Prevention of Perinatal and Infant Death in Baltimore
(USA) werd in 2012 door Jeannette Rietberg en Adja Waelput het plan opgevat omin
Nederland een goede-doelen-organisatie op te starten met als missie ouders te steunen die
met babysterfte te maken krijgen. Professor Jan Jaap Erwich (hoogleraar verloskunde in het
bijzonder preventie perinatale sterfte), ook aanwezig op het congres, was ook enthousiast
over dit initiatief. Na de nodige stappen werd op 28 mei 2016 door drie bestuursleden,
Jeannette Rietberg, Leonie Schutter-de Boer en Adja Waelput, de Stichting Kenniscentrum
Babysterfte opgezet. Vanaf juni 2018 werd de volledige naam Stille Levens | Kenniscentrum
Babysterfte.

Het bestuur, bestaande uit ouders, zorgverleners en onderzoekers, bestaat in 2022 uit:

Silvia Gimberg, bestuurslid | obstetrieverpleegkundige/psycholoog
Jeannette Rietberg, voorzitter |auteur | moeder van Carel*

Beppy van der Vaart, bestuurslid | marketingmanager | moeder van Danté*
Marnix Veldhuijzen, penningmeester | fiscalist | vader van Juliette *

Adja Waelput, secretaris | onderzoeker, verloskundige niet praktiserend

In 2022 heeft het bestuur één keer live en vijf keer digitaal vergaderd. Buiten de
vergaderingen om was er regelmatig onderling overleg en contact. Bestuursleden
ontvangen géén beloning voor hun bestuurlijke werkzaamheden. In voorkomende gevallen
hebben zij wel recht op vergoeding van kosten voor zover deze zijn gemaakt voor de
uitoefening van hun bestuursfunctie.

De taken en bevoegdheden van het bestuur zijn vastgelegd in de statuten en in het
huishoudelijk reglement van de stichting. Stille Levens staat ingeschreven in de Kamer van
Koophandel als Stichting Kenniscentrum Babysterfte onder nummer 66412016 en heeft sinds
mei 2016 de ANBI-status (RSIN 856413045).

Vrijwilligers

Steunteam

Het Steunteam draait volledig op de inzet van vrijwilligers. Het Steunteam bestaat uit 22
Steungevers en twee coodrdinatoren. De Steungevers zijn allen professioneel getraind en
worden ook bijgeschoold.

Blogteam

Het Blogteam heeft in 2022 een nieuwe stimulans gekregen en bestaat uit tien bloggers

en twee coordinatoren. Het Blogteam bestaat uit ervaringsdeskundige ouders die zich
belangeloos inzetten om hun gevoelens en ervaringen via blogs te delen. In het najaar

van 2022 is er een nascholing georganiseerd voor alle bloggers. Tijdens deze bijeenkomst
was één van onze ambassadeurs, Suzan Hilhorst, bereid om een workshop over ‘Hoe schrijf
je een blog’ te geven. Onze bloggers leerden extra trucs om een blog goed leesbaar en
interessant te maken. Daarnaast was er ruimte voor ieders eigen verhaal, met een lach en
zeker ook een traan.

Jaarverslag 2022

17


https://www.stillelevens.nl/steun/

Social Media Team

In 2022 hebben we via onze eigen socials een oproep gedaan voor vrijwilligers Social Media.
Vanaf het najaar hebben wij 2 fijne ouders kunnen toevoegen aan onze groeiende groep
vrijwilligers. Zij helpen de redactie en beantwoorden vragen op onze socials.

Ambassadeurs

Onze ambassadeurs zijn bekende Nederlanders die van een of meerdere baby’s afscheid
hebben moeten nemen. Ambassadeurs van Stille Levens zetten zich vrijwillig en belangeloos
in voor onze organisatie en vragen waar mogelijk aandacht voor het onderwerp babysterfte:

Suzan Hilhorst, auteur & programmamaker | moeder van Sara* & Liv*

Roos Schlikker, columnist & auteur | moeder van Liv*

Linda Steenland-Egging, ex-/Miss Nederland & ondernemer | moeder van Jackie*
Ellemijn Veldhuijzen van Zanten, actrice | moeder van Jasmijn*, Tijgertje* en Quinten*
Anja Dalhuisen, zangeres, auteur & ontwerper | moeder van Boris*

Raad van Advies

In onze Raad van Advies zitten deskundigen op het gebied van babysterfte en rouw:
Professor Jan Jaap Erwich - gynaecoloog-perinatoloog | hoogleraar verloskunde en
gynaecologie & preventie perinatale sterfte UMCG |sectievoorzitter verloskunde UMCG
Maria de Greef - rouwdeskundige| opleider| adviseur]| publicist | trainer Stille Levens
Steunteam

Fondsenwerving

Stille Levens krijgt geen subsidie of bijdrage van de overheid. Statutair is vastgelegd dat

er geen winstoogmerk is. Alle opbrengsten zijn bestemd voor het volbrengen van onze
missie. Voor de financiering van acties en activiteiten is onze organisatie volledig afhankelijk
van fondsenwervende activiteiten en donaties. De inkomsten van Stille Levens bestaan uit
donaties, inkomsten uit activiteiten, schenkingen, legaten en andere bijdragen.

In 2022 werd het bestuur enorm verblijd met een toezegging van een forse donatie
waardoor het mogelijk is om een (betaald) directeur voor meerdere jaren aan te stellen.

Naast de eerdergenoemde Tikkie heeft Stille Levens een eigen
QR-code laten ontwikkelen om doneren te vereenvoudigen.
Deze zetten we in via social media en is te vinden aan het eind
van onze brochures.
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Beleidsplan 2020-2022

In het Beleidsplan 2020-2022 hebben wij onze ambities en geplande activiteiten
beschreven. Een belangrijke activiteit is het opzetten van een structurele inkomstenbron

door evenementen, door de webshop en door actieve benadering van belangstellenden,

bedrijven en fondsen. In 2023 is het beleidsplan 2020-2022 nog van kracht. In 2024 zal
het bestuur een nieuw beleidsplan presenteren.
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https://www.stillelevens.nl/wp-content/uploads/53600_Beleidsplan_2020-2022.pdf

Jaarrekening

Jaarrekening 2022

Balans

€ € € €

Vlottende activa

Vorderingen

Handelsdebiteuren 993 345
Belastingvorderingen 1. 862 1534

2.855 1879
Liquide middelen 240.123 135343
Totaal 242.978 137.222

€ € € €

Eigen vermogen

Overige reserves 32.1701 45921
Bestemmingsfonds directievergoeding 100. 000 -

132.170 45.92]
Kortlopende schulden
Overige schulden 110.808 91.301

10.80 91.301
Totaal 242.978 137. 222
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Staat van baten en lasten over 2021 mm

€ €
Netto omzet 887 1.242
Giften en baten uit fondsenverwerving 141.000 60.302
Som der exploitatiebaten 141.887 61.544
Overige bedrijfskosten
Kantoorkosten 40.324 50.922
Algemene kosten 14.746 23224
Som der exploitatielasten 55.191 74359
Exploitatieresultaat 86. 696 -12.815
Financiéle baten en lasten
Rentelasten en soortgelijke kosten -447 -270
Resultaat 86.249 -13.085
Resultaatbestemming
Overige reserves -13.751 -13.085
Bestemmingsfonds directievergoeding 100. 00 -
Bestemd resultaat 86.249 -13. 085
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Accountantsverklaring

BOONZAAIJER & MERKUS ACCOUNTANTS & ADVISEURS

Stichting Kenniscentrum Babysterfte
Postbus 4012
3006 AA Rotterdam

Bilthoven, 26 september 2023
Geachte bestuursleden,

Hierbii brengen wij verslag uit over het boekjaar 2022 met betrekking tot uw stichting.

SAMENSTELLINGSVERKLARING VAN DE ACCOUNTANT

De jaarrekening van Stichting Kenniscentrum Babysterfte te Breukelen is door ons samangesteld
op basis van de van u gekregen informatie. De jaarrekening bestaat uit de balans per 31
december 2022 en de winst-en-verliesrekening over 2622 met de daarbij horende toelichting. In
deze toehchting is onder andere een overzicht van de gehanteerde grondslagen voor financiéle
verslaggeving opgaenomen.

Deze samenstellingsopdracht is door ons uitgeveerd volgens Mederlands racht, waaronder de voor
accountants geldende Standaard 4410, "Samenstellingsopdrachten”, Op grond van deze
standaard wordt van ons verwacht dat wij u ondersteunen bij het opstellen en presenteren van de
jaarrekening alsmede het opstellen van het jsarversiag, beide in overeenstemming met Titel 9
Boek 2 van het Nederlandse Burgerlijk Wetboek (BW) en de Richtlijnen voor de Jaarverslagaeving
{in het bijzonder R1 650 "Klein fondsenwervende organisaties”).

Wij hebben daarbij onze deskundigheid op het gebied van administratieve verwerking en
financigie verslaggeving toegepast.

Bij een samenstellingsopdracht bent u er verantwoardelijk voor dat de informatie klopt en dat u
ons alle relevante informatie aanlevert.

Wij hebben onze werkzaamheden, in avereenstemming met de daarvoor geldende regelgeving,
dan ook vitgevoerd vanuit de veronderstelling dat u aan deze verantwoordelijkheid heeft voldaan,
Als slatstuk van onze werkzaamheden zijn wij door het lezen van de jaarrekening globaal
nagegaan dat het beeld van de jaarrekening overeenkwam met onze kenpis van Stichting
Kenniscentrum Babysterfte Wij hebben geen controle- of beoordelingswerkzaamheden uitgevoerd
die ons in staat stellen om een cordeel te gaven of een conclusie te trekken met betrekking tot de
getrouwhcid van de jaarrekening.

Bi) het uitvoeren van deze opdracht hebben wi) ons gehouden aan de voor ons geldende relavante
ethische voorschriften in de Verordening Gedrags- en Beroepsregels Accountants (VGBAY. U en
andere gebruikers van deze jaarrekening mogen dan ook ervan uitgaan dat wij de opdracht
professioneel, vakbekwaam en zorgvuldig, integer en objectief hebben uitgevoerd en dat wij
vertrouwelijk omgaan meat de deor u verstrekte gegevens.

Wij vertrouwen erop hiermee aan uw opdracht te hebben voldaan en zijn graag bereid nadere
toelichtingen te geven. —

Hoogachtend, __——_—

Boonzaaijer & ark(s Accountants & Adviseurs

T ==
JMBoonzaaUer RA

V
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Colofon

Stille Levens | Stichting Kenniscentrum Babysterfte
Postbus 4012
3006 AA Rotterdam

wwwi.stillelevens.nl
info@stillelevens.nl

KvK 66142016
IBAN NL 17 ABNA 083 734 7904
RSIN 856413045
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