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Hvorfor eksisterer vi?

Kernefortaellingen:
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Det er indbegrebet af uretfaerdighed, nar barn bliver ramt af alvorlig,
kronisk sygdom. Men nar diagnosen sa tilmed er sjeelden, star man
derudover alene. For sjaeldne sygdomme far mindre fokus — og dermed
feerre midler at gaore hverdagen talelig for.

| Danmark er der tusindvis af disse bgrn. De lever et liv domineret af
indlaeggelser, operationer, kontroller og tilbagefald — uden den store
bevagenhed. Og for hvert enkelt barn er der pressede foreeldre og
oversete sgskende med en hverdag, der er enormt sveer at fa til at
haenge sammen.

SMiLfonden vil give disse familier meningsfulde feellesskaber og gge
deres livskvalitet. Det gar vi ved at lave sociale arrangementer bade pa
og uden for hospitalerne. Vi sender bgrnene og deres familier pa
sommerferie, weekendophold og pa netvaerksture samt afholder fester
og bygger kreative veerksteder pa hospitalerne.

Vi giver familierne ny energi og styrke til at keempe videre.
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Vores mission og vision

Vi vil give bagrn med alvorlige og kroniske
sygdomme et bedre liv

Vi skaber veerdifulde feellesskaber, og @gger
livskvaliteten for familier med alvorligt og kronisk
syge bgrn pa tveers af diagnoser

Det gar vi ved at give dem en vigtig pause fra
sygdom gennem sociale aktiviteter bade pa og
uden for hospitalerne

Vi drager omsorg og giver energi og overskud til
familierne, sa de kan klare sig gennem et liv,
hvor hverdagen er praeget af sygdom




SMILfondens veerdier

OMSORG

Vi drager omsorg for bade de syge barn og de raske
sgskende og foraeldre. Vi lytter til dem og deres behov, og vi ser
familien som en helhed

OVERSKUD

Alle vores aktiviteter bliver udfgrt med overskud. Vi breender
for at gare en forskel og s@rger for, at de familier, vi magder, gar fra
mgdet med SMILfonden med ny energi

FAELLESSKAB

Ingen skal fgle sig alene. Vi giver feellesskab, sa barn med
sjeeldne og alvorlige sygdomme ikke skal fgle sig alene og
anderledes. Vi inkluderer familierne i et veerdifuldt feellesskab,
hvor alle forstar hinanden .
smil
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Gar til personer og organisationer, som
skaber steerke feellesskaber, som
bidrager til det danske samfund




Analysen af
SMiLfondens
arbejde baserer

sig pa svar fra
familier og
sundhedsfagligt
personale

ANALYSENS PRAEMISSER

) L7 SMILfondens malgruppe er familier med alvorligt
254 og kronisk syge barn patveers af diagnoser

Spagrgeskema udsendt til familier og
E sundhedspersonale

« 36 besvarelser fra sundhedspersonale (fordelt pa OUH,
AUH og Rigshospitalet?)
» 98 besvarelser fra familer (besvaret af foraeldre)

e
‘====\ Gennemfgart juni-august 2020 (fgr og efter camps)

N Udarbejdet af SMILfonden i samarbejde med
"'& Boston Consulting Group

1. Tre respondenter fra OUH, seks fra AUH og 11 fra Rigshospitalet; resterende er anonyme.
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Respondenterne fordeler sig pa sygeplejersker, afdelingssygeplejersker, hospitalspaedagoger, overlaeger, m NNNNNNNNNN ) -

leder af familiehus



FAMILIERNES
OPLEVELSER AF
SMILFONDENS
ARBEJDE




Bgarnene og
familierne
oplever | hgj
grad, at

100%
83%
(1Y%
100%
96%
99%

oplever, at SMILfondens aktiviteter giver deres
familier gode, feelles oplevelser og bidrager positivt
til familiernes livskvalitet

af foreeldrene mener, at SMILfonden har givet dem nye

fellesskaber, som de ellers ikke ville have haft

oplever, at SMILfonden har givet deres bgrn nye
feellesskaber, som de ellers ikke ville have haft

mener, at SMILfondens aktiviteter bidrager positivt til
deres bgrns mentale helbred

af foreeldrene mener, at SMILfondens aktiviteter
bidrager positivt til deres eget mentale helbred

oplever, at SMILfonden giver en pause fra sygdom
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Faellesskab for bgrnene og
familierne
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100%

oplever, at SMILfonden
giver deres familier

| gor et keempe arbejde og | skal vide, at det
betyder sa meget i vores hverdag, at vi har
mulighed for disse afbreek,



83%

af foraeldrene

Barnene og familierne S Y

feellesskaber, som
de ellers ikke ville

oplever, at SMILfonden Do e RS HETN G
giver dem nye oo /A N A
feelleskaber, som de por el

ellers ikke ville have o TR

de ellers ikke ville

ha.ft > ' ; ' | | ‘ .A" have haft |

De forskellige tilbud betyder ubeskriveligt meget
ele familien. Jeg synes iseer, e TN (PR : « )
fOI‘h f gsy N RN N B ; af sgskende til
' SMIL barn oplever

at fa nye
feellesskaber, som

Vores bgrn er ikke sé store, men ndr de bliver G e R . B\ de ellers ikke ville 4
lidt aeldre, er jeg overbevist om, at der ogsd for ¥ = have hatft
dem, vil veere stor veerdi i at mgde andre

ligesindede.




Effekt pa bgrnenes og familiernes
trivsel og velveere
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SMILfondens
arbejde
bidrager til

oplever, at
SMiLfonden giver
familierne og
barnene en
pause fra

Vi elsker Smilfonden... den giver oplever, at
oS en i SMiLfonden

A : . bidrager til
hverdagen. B ol




SMiILfondens arbejde
gar det nemmere for
bgrnene at komme pa
hospitalet

oplever, at
SMiILfonden har
en positiv
indvirkning pa
barnenes lyst til
at komme pa

ospitale



Effekt pa bgrnenes faglighed

OOOOOO
NNNNNNNNNN
GGGGG






Treek pa velfeerdsstaten
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feerre

sygedage for

foreeldre R / e
46% oplever, at SMILfondens
aktiviteter bidrager til, at de

har feerre sygedage for at
passe pa deres barn
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Il SMILfondens
kan erstatte

p(ever at kontakten til de andre
famlller kan erstatte kontakten til
sygehuset
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af foreeldrene bruger

kontakten til andre
foreeldre | SMIL som
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9 7% oplever en positiv effekt pa bgrnenes mentale

Det sundheds- nelbred

mener, at SMILfonden har en positiv

faglige personale
Opg|6\g/erpi hﬂ] 89% indvirkning pa bagrnenes lyst til at komme pa

grad, at

hospitalet

86()/ oplever, at SMILfondens aktiviteter bidrager til at
O skabe en bedre stemning pa afdelingen

bidrager til, at familierne generelt er bedre
informede og mere rustet til at handtere
barnets sygdom

8 6% siger, at muligheden for at kunne visitere til

SMILfondens tilbud, har en positiv effekt pa
deres egen arbejdsgleede

O oplever, at SMILfondens tilbud og feellesskaber
81%




Effekt pa bgrnenes og familiernes
trivsel og velveere
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Personalet
oplever, at
SMILfondens
arbejde har en

Note: % der svarer i hgj grad eller i nogen grad

oplever en
positiv effekt pa
bgrnenes
livskvalitet som
falge af
feellesskaber |
SMILfonden

oplever en
positiv effekt
pa bgrnenes
mentale
helbred




89% af det adspurgte
sundhedspersonale
mener, at SMILfonden
har en




oplever, at SMILfonden giver
familierne

97%

oplever, at SMILfondens tilbud og
arrangementer



Samarbejde med SMILfonden
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blevet en

sundhedspersonalet B | ' uvurderlig
oplever et rigtig godt samarbejdspartner.
eller godt | |

samarbejde med
SMiLfonden

97% ‘ - ) S
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bedre stemning
og kan hjeelpe
det
sundhedsfaglige P‘
arbejde
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Personalet oplever, at SMILfondens

aktiviteter hjeelper deres arbejde pa flere
""? mader
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Ggar sveere Barnet er mere  Hospitalet bliver Andre
samtaler komfortabelt med forbundet med positive
nemmere at veere pa andet end effekter

hospitalet sygdom

L

1) Indeholder kun personale (n=35) som har svaret ja til, at SMILfondens aktiviteter m CONTULTING - NDEN R T *
bidrager til at lette stemningen i deres arbejde med patienterne. u



Effekt pa personalets trivsel
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SMiILfonden
seetter pris pa
deres indsats og
kompetencer

’.“'. u ' : N w:-"'.-' ﬁ
andet Ind uf“ldersggé‘@e.i"ﬁ randling -~"
sygdytr det er skent, nar:
barnen /famlllefneofer enean@s \ &
oplever nqget som ikke er tllgang' A\

for alle andre. De faler sig "udvalgte

"heldige” eller "specielle” pa en pos:tl'
made, og det er dejligt at opleve dem
vokse for en stund.



positiv effekt pa deres
egen arbejdsglaede




Effekt pa det sundhedsfaglige
arbejde
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familier er |
. «
bedre rustet til lever. at g ||_fo N

o Neneiere | 0/ %@ud 0g fﬁehe;skab'.\

barnets sygdom idrager til, at

generelt er bedre informede
0g.mere rustet til'atandtere
barnets sygdom




Effekt pa afdelingens aktivitet
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kan erstatte
kontakt til
specialafdeling

¥
" \“‘-75

afdetsundhed
personale siger, ar'f |I|er
tilknyttet SMILfonden bruger
hinanden til at sparre | en
grad, hvor det til tider kan
erstatte noget af kontakten til
afdelingen




SMILfondens bidrag til at reducere
ulighed 1 sundhed
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reducere ’ 7 :o’f O
U||9hed | | enige i, at "SMILfonden Stot

sundhed

. aers . ?. d|agnose

at mindske ullgheden blandt syge
barn”




hvilket er unik tigt

SMILfonden rammer en ellegpverset m pe

(4 A \

Jeg finder SMILfondens arbe
SMIL arbejder pa tveers af

N , det er vigtigt med fokus pa kronisk syge
bagrn med andet end cancerdiag’noger. Taenker ogsa
at SMIL netop understgatter dette. Der findes en lang
kke andre kronisk syge/belastede familier, hvor jeg
fonden er med til at aflaste hverdagen .

for indsatsen

nge t

Wis bidrager med oplysning
A og familier, der ikke falder
pliver gjort pa en ligetil og glad

made, samt udvises respekt for de mange S
alvorligt syo
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