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Ledelsesberetning

I SMiLfonden kigger vi lettere forpustede men med stor stolthed tilbage pa 2020. Et ar,
der har vaeret praeget af COVID-19, og som aendrede rigtig mange af de aktiviteter, vi plejer
at lave. Men ogsa et ar, hvor krisen laerte os at veere endnu mere innovative for at stgtte
alvorligt og kronisk syge bgrn bade pa og uden for hospitalerne.

Simon Hesse Hoffmann

Formand

Da vi i marts matte aflyse samtlige plan-
lagte aktiviteter, smggede vi sermerne
op og knoklede endnu hardere for at
hjeelpe bade indlagte bgrn, hjemme-
isolerede bgrn og unge og deres fami-
lier. Med udsigten til mange maneder i
isolation lancerede vi flere nye, vigtige
tiltag.

SMILTV

Allerede fire dage efter nedluknin-
gen bed vi velkommen til SMIL TV. En
TV-kanal, hvor vi sendte live til bgrn og
unge i hele landet, hvor TV-stjerner un-
derholdt, musikere spillede koncerter
og i feellesskab, men hver for sig, blev
der bagt kager, quizzet og lavet gaekke-
breve. Tiltreengt underholdning i en tid
preeget af stor uvished og ensomhed.

SMILmobilen

1. april dbnede vi SMILmobilen. En rad-
givningstelefon som vi maerkede et
stort behov for blandt foraeldre med
alvorligt syge bgrn. En familieterapeut
og en socialrddgiver har i lpbet af aret
besvaret flere end 300 opkald og talt
i 13.964 minutter med bade foraeldre,
syge born og bekymrede spskende.

SMILET - kreativt veerksted

pa Rigshospitalet

Corona-virus gjorde det endnu mere
barskt at veere indlagt. Hospitalerne
lukkede ned for bespg fra familie og
venner og ogsa for al underholdning pa
afdelinger og pa stuer. Derfor var det en
stor glaede at kunne klippe snoren til
Danmarks forste bemandede kreative
veerksted i november, SMILET, der ab-
nede pa Rigshospitalet.

SMiLfonden | & | Arsmagasin 2020

Sisse Fisker
Direktor og stifter




En oase i forhallen pa Danmarks stor-
ste hospital, hvor b¢rn for en stund
glemmer, at de er pd hospitalet. Her
bygges, klippes, klistres, males og syes
helt uden kitler og kolde gulve. Her er
ingen hvide veegge, men festlige farver,
tree pa gulvet og smilende mennesker.
SMILET har fra start veeret en keempe
succes, hvor der opstar feellesskaber pa
tveers af diagnoser og gode varige min-
der skabes.

Rekordmange SMILcamps

Vi gennemfgrte 9 SMiLcamps, og invi-
terede 100 personer pa rekreationsop-
hold i SMILhuset ved Vesterhavet. Og
derudover var 3.000 syge bgrn, spsken-
de og foreeldre pa feellesskabende net-
vaerksture.

Julemission pa 23
borneafdelinger

SMiLfonden gennemfgrte ogsa vores
arlige succesrige julemission. Dette
ar med coronavenlige koncerter med
Hjalmer, uddeling af julekalendere og
kreakasser til indlagte bg¢rn. Og der blev
bragt juleposer ud til isolerede familier
i hele landet. Alt sammen med uund-
veerlig hjeelp fra sundhedspersonalet
pa landets bgrneafdelinger og SMiLfon-
dens mange frivillige. Vi producerede
som noget nyt en online julekalender,
sa bern kunne deltage i kreative projek-
ter fra hospitalssenge i hele Danmark.
Arets julemission n&ede igen hele lan-
det rundt - og for ferste gang ogsa helt
til Nuuk i Grgnland.

Feellesskabsprisen 2020

Et skulderklap af de helt store fik vi i
september, hvor vi vandt Feellesskabs-
prisen 2020. Prisen er stiftet af blandt
andre statsminister Mette Frederiksen,
og det er en stor aere at modtage lige
den pris, da vi netop keemper for at ska-
be faellesskaber pa tvaers af diagnoser.
Gode sociale relationer giver livet vaerdi
og kvalitet, og det er lige praecis det, vi
knokler for at skabe hver dag.

SMiLfondens arbejde virker
SMiLfonden gennemfgrte i 2020 en
analyse af vores arbejde i samarbejde
med Boston Consulting Group (BCQ).
BCG har pro bono gjort en keempe ind-
sats og har sammen med SMiLfonden
udarbejdet en stor underspgelse, hvor
SMiLfamilier og sundhedspersonale har
deltaget. Resultaterne var seerdeles op-
lpftende og dokumenterer veerdien af
SMiLfondens arbejde:

100% af de adspurgte familier svarer,
at deres livskvalitet er pget takket veere
SMiLfonden. Det er intet mindre end
fantastisk! 97% af de adspurgte leeger
og sygeplejersker oplever, at SMILfon-
den har en positiv effekt pa bgrnenes
mentale helbred som fplge af nye fzel-
lesskaber (laes hele undersggelsen pa
smilfonden.dk).

Flere midler gor mere muligt

| 2020 har SMILfonden modtaget flere
donationer end nogensinde fgr. Og det
har betydet flere aktiviteter end tidli-
gere. Mange fonde, virksomheder og

private stotter vores arbejde, og det er
vi dybt taknemmelige for. For i SMIL-
fonden er der en direkte sammenhaeng
mellem donationer og aktiviteter - flere
midler betyder, at vi kan ggre mere for
alvorligt syge bgrn, unge og deres fami-
lier. Vi har ogsa opnaet flere offentlige
tilskud via Sundheds- og A&ldremini-
steriet og Socialstyrelsen. Samlet set er
arets donationsindtaegter steget med
over 35% og lander pa DKK 10.747.664
(7.783.040 i 2019).

Vores private indteegter er naesten for-
doblet grundet stor succes med en ny
skrabejulekalender, som foreninger,
skoler og privatpersoner solgte. Over-
skuddet endte pa over en halv million
kroner. Stor tak til alle, der gjorde en
indsats.

Den flotte fremgang gjorde det muligt
for SMILfonden at lave flere aktiviteter
end nogensinde for. 115 aktiviteter i
2020 mod 90 aret for.

Nyt ar - nye mal

Viser frem mod 2021 med positive gjne.
| det nye ar vil vi arbejde lige sa hardt for
at give familier med alvorligt syge bgrn
et sted at here til, mulighed for radgiv-
ning og hjeelp, og steerke faellesskaber
med andre i samme livssituation. Vi
har store projekter pa vej, og vi ved, at
det vil lykkes takket veere alle de man-
ge mennesker, virksomheder, fonde og
styrelser, som bakker op om vores ar-
bejde. Herfra skal lyde et stort TAK!

Stort SMIL fra

Sisse Fisker
Direktor og stifter
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Simon Hesse Hoffmann
Formand



SMiLfonden
i tal

I SMiLfonden arbejder vi for at ¢ge livskvaliteten hos 21
alvorligt syge born og deres familier. Det gor vi ved at 350
inkludere dem i styrkende fzellesskaber med ligestillede, familier hospitaler
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Hojdepunkter

SMiLfonden 2020

21. februar
Arets SMIL

13. marts
Lancering af
SMIL TV

SoMe tal 2020

Facebook -

12.000 —
16.700

folgere

Instagram -

5.000 —

9.100

folgere

SMiLfonden naede ud til over

2 millioner

R

1. april
SMILmobilen

maj
Hjeelpepakker og
feelles online middage

e o ’
\
6000
2500
1200
2018 2019 2020
deltagere

har veeret med til SMILfondens
aktiviteter i 2020
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juni

Coronavenlige
SMILcamps
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december
Julemission for indlagte
og isolerede bgrn

oktober
Feellesskabsprisen
modtages

17. november
Abning af SMILET

september

for familier
10,7
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45
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4 i SMiLfonden 2020

millioner Se film her

er SMILfondens indteegter steget til
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https://www.youtube.com/watch?v=zAXisBqhfAM
https://www.youtube.com/watch?v=IKBk618aYSU




Strategi, vision
og mission

I SMILfonden arbejder vi malrettet efter at opna vores vision om at give
alvorligt syge born et bedre liv. Vi har fokus pa at skabe nye feellesskaber pa
tveers af diagnoser og gget livskvalitet i familier med alvorligt syge born.

| Danmark er der tusindvis af bgrn, der
lever et liv domineret af indlaeggelser,
operationer, kontroller og tilbagefald -
uden den store bevagenhed. For hvert
enkelt barn er der pressede forseldre og
oversete spskende med en hverdag, der
er enormt sveer at fa til at heenge sam-
men.

SMiLfonden giver disse familier me-
ningsfulde feellesskaber og ¢get livs-
kvalitet. Det gor vi ved at lave sociale
arrangementer bade pa og uden for
hospitalerne. Vi sender bgrnene og de-
res familier p@ sommerferie, rekreative
weekendophold og pa netveerksture
samt afholder hospitalsfester og tilby-
der radgivning og hjeelp. SMiLfondens
indsats giver familierne ny energi og
styrke til at keempe videre.

Strategiske fokusomrader
mod 2023:
«  @ge kendskabet til SMILfonden

« Fortsat styrkelse af det afggrende
samarbejde med laeger og syge-
plejersker, der visiterer bgrn fra hele
landet

» Styrkelse af evidens for effekter af
SMiLfondens arbejde

Vision:
SMiLfonden vil give bgrn med alvorlige
og kroniske sygdomme et bedre liv

Mission:
Vi skaber veerdifulde faellesskaber og
¢pger livskvaliteten for familier med al-
vorligt og kronisk syge bgrn pa tveers af
diagnoser
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Tre kernevaerdier

@
(o
Omsorg:

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

7.

Overskud:

Samtlige af SMILfondens aktiviteter bliver
udfgrt med stort overskud. Vi braender for at
gore en forskel og sgrger for at de familier, vi
meder, gar fra SMILfondens aktiviteter med

fornyet energi.

o 2
f ,n\m\
Faellesskab:

Ingen skal fple sig alene. Vi giver feellesskab,
sa bern med sjeeldne og alvorlige sygdomme
ikke skal fple sig alene og anderledes.

Vi inkluderer familierne i et veerdifuldt
feellesskab, hvor alle forstar hinanden.



Malgruppe og visitation

I SMILfonden er over 50 forskellige diagnoser repraesenteret. Det er primaert

born med komplicerede kirurgiske sygdomme og b¢rn med sjeeldne sygdomme.
Selvom bg¢rnene har forskellige diagnoser, sa har de det til faelles, at mange af dem
skal leve med sygdom resten af deres liv. Sygdom, der pavirker alle i familien og

forarsager mange bekymringer, udfordringer og s¢vnlgse naetter.

Familier, der visiteres til SMILfondens
aktiviteter, kender sjeeldent til andre fa-
milier, der lever med alvorlig sygdom,
for de modes til et SMiLarrangement. Pa
trods af forskellige diagnoser er familier-
ne ofte i lignende forlpb med uvished,
frygt og ensomhed som en fast del af
hverdagen, og finder stor trgst hos hin-
anden.

SMiLfondens hospitalsaktiviteter er for
alle born, der er indlagt eller som er pa
hospitalet den pageeldende dag. Aktivi-
teterne pa hospitalerne er med til at let-
te bgrnenes hverdag og giver dem mere
mod til at komme pa hospitalet naeste

gang.

Aktiviteterne uden for hospitalerne er
rettet mod alvorligt og kronisk syge bgrn
pa tveers af diagnoser, som hver dag
keemper med sygdom og behandlinger.
Born, som ikke har andre patientfor-

eninger eller organisationer til at bakke
op om og stptte familien. Bade sgsken-
de og forzeldre bliver inviteret med til
aktiviteterne, da spskende og foraeldre
0gsa har det sveert, nar der er et kronisk
sygt barn i familien.

Uvurderligt hospitalssamarbejde
| SMiLfonden er over 350 familier fra
hele landet tilknyttet, og vi arbejder
hardt pa at kunne hjeelpe endnu flere.
Visitation af nye bern til SMILfondens
aktiviteter foregar i et teet samarbejde
med sundhedspersonale og ledelse
fra Rigshospitalet, Aarhus Universitets-
hospital og H.C. Andersens Bgrne- og
Ungehospital i Odense. Vi arbejder pa at
udvide samarbejdet med flere afdelin-
ger pa universitetshospitalerne.

Der bliver Ipbende gjort en stor indsats
for at styrke samarbejdet omkring visi-
tation med hospitalspersonalet, s& de

familier med stgrst behov bliver en del
af SMILfonden. Samarbejdet er meget
veerdifuldt for SMiLfonden, men har
0gsa vist sig at vaere betydningsfuldt for
de ansatte. En spgrgeskemaundersg-
gelse fra Boston Consulting Group viser,
at 86 % af det adspurgte personale siger,
at muligheden for at kunne visitere til
SMiLfondens tilbud har en positiv effekt
pa deres egen arbejdsglaede. Desuden
oplever 86 % ogsa, at SMILfondens ak-
tiviteter bidrager til at skabe en bedre
stemning pa afdelingen. Se mere om
resultaterne fra undersggelsen pa side
30-31.

| SMILfonden er vi meget taknemmelige
for den indsats, sundhedspersonalet gor
i forbindelse med visitationen, og vi glee-
des over, at de ogsd maerker veerdien af
vores arbejde.
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"Det er vigtigt, at kronisk syge born
finder de omrader i sig selv, hvor
de foler, at de er rigtigt gode, sa de
far styrket selvvaerd og selvtillid og
hviler i sig selv. Hvis de go¢r det, har
de stgrre styrke til at bega sig, mens
de vokser op, og nhar de bliver voksne.
SMiLfonden er med til at give b¢rnene
styrket selvveerd og selvtillid”
Hanne Hove,

overlaege pa Center for
Sjeeldne Sygdomme

Grundig visitation sa de har-
dest ramte familier udvaelges

Strukturerede forlgpb og ikke
kun enkeltstdende events

Hospitalsaktiviteter, rekreati-
onsophold, camps, netvaerks-
ture og radgivning

Hele familien er i fokus, det syge
barn, spskende og foraeldre

Feellesskaber pa tveers af diag-
noser og gget livskvalitet
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Arets SMIL

| &r vandt bgrnelaege fra Rigshospitalet, Vibeke
Brix, Arets SMiLpris 2020, fordi hun dagligt ger
en kaeempe forskel for mange af de bgrn og fa-
milier, vi stgtter i SMILfonden. Hun fik en masse
rosende ord, tegninger og perleplader fra de
fremmodte bern, der havde indstillet hende
til prisen som Arets SMIL. Arets SMIL er en hae-
derspris, som gar til en sundhedsfaglig person,
der har gjort en ekstraordinzer indsats for bgrn
i behandling pa danske hospitaler. Prisen synes

endnu vigtigere i ar end tidligere, hvor COVID-19
begraenser bespg og underholdning under ind-
laeggelse, og gor sundhedspersonalets opgaver
og roller endnu vigtigere end fgr. Hundredvis
af bgrn og familier indstiller deres favorit-sund-
hedsperson til Arets SMIL, og ud fra de nomi-
nerede udvaelges en vinder, der i ar blev den
respekterede og vellidte overleege Vibeke Brix.
Qstifternes direkter, Lars Suhr Olsen, var med til
festen, som netop blev finansieret af @stifterne.

"Der er ingen anden pris, jeg hellere
ville modtage end syge borns og deres
familiers pris. Det er jo dem, som det hele
drejer sigom”

- Vibeke Brix, bgrnelaege pa Rigshospitalet

"Vibeke er utrolig hjertevarm
og SER virkelig bade barn og
foraeldre. Samtidig er hun rigtig god
til at forklare og lytte - og DET er
guld vaerd!”

- Alvorligt syg pige pa 5 ar og familie
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"Vibeke er altid smilende, hvilket er
beroligende og betryggende i den hvide
hospitalsverden. Hun behandler alle ens
- med samme engagement og empati -
hvilket er helt fantastisk. Selv nar der helt
vildt travit”

- Alvorligt sygt barn og familie
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Ligesom alt andet har SMILfondens
mange aktiviteter i Ipbet af 2020 vaeret
pavirket af udviklingen af COVID-19.
Nogle af vores aktiviteter blev tilpasset,
sa de levede op til corona-restriktioner,
mens andre blev aflyst. Sidst, sa blev
en lang raekke nye tiltag udviklet

pa grund af det sendrede behov for
coronavenlige indsatser.

SMiLfonden har blandt andet abnet

et kreativt hospitalsveerksted og

en radgivningstelefon, inviteret
familier pa rekreationsophold i
SMiLhuset og lanceret SMIL TV, en ny
underholdningskanal. Alt sammen
noget du kan laese meget mere om her.




Nye tiltag i SMILfonden

SMILET - et kreativt andehul

Med flere udskydelser pa grund af COVID-19, var det en keempe glaede, at
SMiLfonden i november 2020 endelig abnede dgrene for SMILET pa Rigshospitalet.
14-arige Silas, der lever med kronisk sygdom og er en del af SMILfonden, klippede
begejstret det rode band til SMILET. Danmarks forste kreative hospitalsvaerksted

var og er nu en realitet!

Visionen om at dbne et kreativt veerk-
sted gar flere ar tilbage. Den udsprin-
ger blandt andet af et pnske fra mange
familier i SMILfonden, der forteeller om
lange ventetider pa hospitalet og ud-
fordringer i forhold til at holde deres
bgrn beskeaeftigede pa de uinspirerende
hospitalsstuer mellem undersggelser,
indlaeggelser eller lignende. Det kreati-
ve rum er ogsa altid et fast indslag pa
SMiLfondens camps, hvor det er tyde-
ligt, at de kreative projekter kan noget
helt seerligt. De kan give pause og ro i
et ellers stresset barnesind savel som
voksensind. De kan skabe faellesskaber
og knytte band pa tveers af alder, kgn og
diagnose. Og sa kan de helt lavpraktisk
give bgrnene og deres familier noget at
tage sig til.

En ny stor undersggelse fra WHO, World
Health Organization viser, at kreativitet
kan veere med til at forbedre ens hel-
bred. Det blev udgangspunktet for at
skabe SMILET, der netop viser sig at veere
en rolig oase pa Rigshospitalet, der bi-
drager til feellesskaber, noget menings-
fuldt at tage sig til og fokus pa at skabe
pauser blandt be¢rn, spskende og hele
familien.

SMILETS malgruppe

og abningstider

| SMILET er alle velkomne, uanset hvil-
ken afdeling, man tilhgrer, og pa den
made bidrager SMILET til en reduktion
af ulighed pa afdelingerne. SMILET har
abent for indlagte og ambulante bgrn
0g unge, spskende, foraeldre og beorn til
indlagte foreeldre. P& den made ram-
mer SMILET bredt.

SMILET holder abent hver dag hele
ugen. | Igbet af opstartsfasen blev ab-
ningstiderne tilpasset alt efter behov og
efterspgrgsel. COVID-19 har naturligvis
spillet en stor rolle i forhold til, antallet af
personer i vaerkstedet og ngdvendighe-
den af afstand og afspritning af heender
og overflader. Restriktionerne er blevet
taget meget alvorligt, da SMILETS mal-
gruppe er sarbar i forhold til smitte med
corona.

Fristed med kreative ildsjaele

| veerkstedet m@der man blandt an-
dre to fantastiske og hjertevarme faste
medarbejdere, Tina Borum og Rikke
Tonnesen. De patager sig dagligt an-
svaret for at facilitere kreative aktiviteter
og tilpasser dem alt efter, hvad barnet
eller den unge dr¢mmer om at kreere.
Tina og Rikke er begge b¢rnekunstfor-
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"Det kreative vaerksted SMILET har
givet en stor vaerdi til bade indlagte
og ambulante bgrn pa Rigshospitalet.
Ligesom bade sgskende og foraeldre
har haft stor glaede af at komme
i SMILET og veere kreative og fa
tankerne om sygdom pa afstand.
Jeg glaeder mig til at se det kreative
vaerksted udvikle sig i de kommende
ar til gleede for tusindvis af patienter”

- Mette Friis, centerchefsygeplejerske i
Juliane Marie Centret

352

besogende i SMILET,
SMILfondens kreative veerksted

pa Riget



midlere, og har hver maned et nyt tema
pa programmet, for eksempel kroppen,
gys. trylleri eller diverse hgjtider, sasom
jul og paske. Nar COVID-19 og diverse re-
striktioner tillader det, vil der ogsa veere
frivillige i veerkstedet. Dygtige frivillige,
som allerede er ngje udvalgt, og som
blot venter pa at fa lov til at komme ind
i SMILET og hjeelpe bgrn, unge og deres
familier med faellesskabende og afstres-
sende kreative projekter.

SMILET skal veere et fristed for alle og
byde pa store meengder perler, glim-
mer, karton og alt hvad ens kreative
hjerte ellers kan begaere. Tiden i SMILET
giver en pause fra sygdom, tid til fordy-
belse og seenkede skuldre. | SMILET kan
man komme i bade lykkelige stunder,
nar man lige er blevet udskrevet, eller i
sveere hvor magteslgshed og bekymring

13-arig pige pa bes¢g i
SMILET efter udskrivning
fra Riget

fylder. Hvis det af forskellige arsager ikke
er muligt for et barn eller en ung at kom-
me i SMILET, sa finder Tina og Rikke pa
Ipsninger, sa kreativiteten kan udfolde
sig pa hospitalssengen med en kreapo-
se. En saerlig kreavogn er nemlig udvik-
let, s& SMILET ogsa kommer helt ud pa
afdelingerne.

SMILET er under konstant udvikling, og
her skabes, eksperimenteres, males, teg-
nes, klippes og Klistres - hvis du kommer
forbi Rigshospitalet, s& kig endelig ind i
Danmarks hyggeligste hospitalsveerk-
sted og lad kreativiteten udfolde sig!

Mod Rikke og Tina fra SMILET

Rikke er uddannet peedagog med
billedkunst og natur som speciale.
Inden hun blev bgrnekunstformidler
i SMILET, var hun bgrnehaveklasse-
lederi15 ar, og har gennem mange
kurser og uddannelser videreuddan-
net sig inden for den kunstneriske
verden. Rikke synes, at det bedste
ved SMILET er feellesskabsfplelsen,
der bl.a. skabes gennem de feelles-
veerker, der arbejdes pa f.eks. en stor
pompon-vaeg eller et feelles maleri
af masker. Her oplever bgrnene sig
selv som en del af en storre
sammenhaeng.

"Det bedste ved at vaere
bornekunstformidler i SMILET er
mo¢det og naervaeret med alle de

forskellige born og unge vi moder.
Det gor indtryk og bergrer
mig dybt”
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Tina er uddannet handarbejdslaerer/

beklaedningsdesigner, og har gaet
pa flere kreative skoler. Igennem 20
ar var hun ansat i storre modevirk-
somheder med et selvstaendigt vir-
ke med udvikling og salg af kreative
produkter ved siden af. Tina har selv
indsigt i livet med et alvorligt sygt
barn og ved, hvor berigende det er
at fa en pause fra sveere tanker. Det
bedste ved SMILET er, ifplge Tina,
at opleve et barn pa kemo, der ikke
foler behov for kvalmestillende me-
dicin pa grund af sjove aktiviteter,
at se en familie blive lpftet i en svaer
periode, at maerke fordybelsen i et
kreativt gjeblik, grinene og neserveeret.

”Jeg elsker, nar der
bliver skabt faellesskaber og
samtaler pa tvaers af det store
krea-bord”



Nye tiltag i SMILfonden

SMILmobilen

SMILmobilen, SMiLfondens radgivningstelefon
blev lanceret i foraret 2020 for at imgdekomme
et stort behov fra familierne for hjaelp inden for
familie- og socialradgivning. Mange af familierne i
SMiLfonden er ikke tilknyttet en patientforening,
og har normalt ingen steder at spge konkret
hjaelp. Derfor var SMILmobilen et keerkomment
tilbud, og antallet af opkald er steget stodt i Ipbet
af aret i takt med, at flere familier fik kendskab til

SMILmobilen.

Mod SMILmobilens

kompetente radgivere

| den anden ende af SMILmobil-rgret
sidder familieterapeut, Lea Dagny Lykke-
gaard og socialradgiver Rebekka @st. To
erfarne, omsorgsfulde og fagligt kompe-
tente radgivere.

13.161

minutters opkald
til SMILmobilen, SMILfondens

rddgivningstelefon

Familieterapeut Lea Dagny Lykkegaard
arbejder til dagligt som familieradgiver,
terapeut og foredragsholder. Lea supervi-
serer sundhedspersonale i relationsarbej-
de, og har siden 2014 holdt talrige oplaeg
i patientforeninger, pa personalemgder
og kursusdage pa hospitaler. Lea er fast

tilknyttet SMiLfonden som familieradgiver,

og er derfor et kendt ansigt for mange af
familierne. Hun har en helt seerlig evne til
at styrke og stptte familierne bade gen-
nem sin professionelle baggrund, og fordi
hun selv er mor til et alvorligt sygt barn.
P& den made kender hun familiernes
situation, udfordringer og behov.

"Det gor en keempe stor forskel for mig,
at jeg kan dele alt det sveere med Lea.
Jeg foler mig ikke sa alene, nar jeg har

faet vendt tingene med hende. Ofte kan

jeg netop fole mig alene, fordi det er sa
tunge tanker jeg gor mig”

Anonym bruger af SMILmobilen
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Socialrddgiver Rebekka @st
arbejder til dagligt pa Rigshospitalet
som socialradgiver, og har derfor dyb-
degdende kendskab til hospitalslivet.
Derudover har hun 10 &rs erfaring fra
Kgbenhavns Kommune. Rebekka hjael-
per familierne med spprgsmal inden for
socialrddgivning.

"SA god, professionel, empatisk,
medfglende og vigtig. Jeg ringede, da
jeg har faet darlig nyt fra kommunen,

og Rebekka formaede at hjelpe mig
op af hullet og blive klar pa samtale
med sagsbehandler i morgen”

Anonym bruger af SMILmobilen


https://www.youtube.com/watch?v=X0Wjb8wxqSs

Hvad ringer familierne om
SMILmobilen tager imod opkald fra bade
det syge barn, de raske spskende og deres
foreeldre og samtaleemnerne spaender
bredt. Nar man ringer til SMILmobilen,
er der ingen emner, der er for store eller
for sma. Alle i familien er under et enormt
pres og pavirkes mentalt af at leve med
alvorlig sygdom, og mange af de foraeldre,
der ringer, har planlagt deres barns begra-
velse flere gange. Der er en konstant frygt
for at miste og bekymringer, tanker og fo-
lelser, som det kan veere sveert at tale med
sine naermeste om.

Emnerne omfatter blandt andet skilsmis-
setanker, fglelsen af at veere alene, fordi
omgangskreds og familie ikke forstar,
hvad det vil sige at leve med et sygt barn,
bekymringer omkring behandlingsme-
toder, angst, selvmordstanker og sorgen
over at skulle overleve sit eget barn. Det
kan ogsa veere opkald om darlig samvit-
tighed over for foraeldre, og hvordan man
skal handtere uudholdelige smerter, nar
man er alvorligt syg.

SMILmobilens socialradgiver far blandt
andet opkald om hjeelp til klager og vej-
ledning i forbindelse med ansggninger
om diverse stpttemuligheder, opfplgnin-
ger og information om lovgivning. Det
kan ogsa veere hjeelp til at forberede me-
der med kommmunen og afggrelser.

Behovet for et sted at fa luft og til at fa
konkret hjeelp blandt familierne er meget
stort, og derfor er dr¢mmen at udvide
SMILmobilens abningstid i 2021, sa ingen
skal ringe forgaeves, og endnu flere famili-
er kan hjeelpes.

"Gang pa gang kan man ringe til Lea
pa SMILmobilen og vaere helt fyldt op, ’F’
og sa kan man traekke vejret igen, nar |
man har talt med hende” 3

Stine, mor til William med kronisk sygdom

SMiLfonde



Nye tiltag i SMILfonden

SMiLhuset

| Ipbet af 2020 blev 107 familier fra hele landet inviteret
pa rekreative ferieophold med SMiLfonden. Vi matte
teenke kreativt, da forsamlingsforbuddet pa 50 personer
pludselig blev en realitet over sommeren, hvilket betod

faerre familier pa hver camp.

| SMILfonden matte vi afholde flere
camps, og der var samtidig ogsa brug
for et nyt koncept, da flere familier ikke
turde veere pa hotel pa grund af frygt for
smitte med COVID-19. Familierne blev
tilbudt andre former for ferieophold, sa
de med ro i maven stadig kunne fa en
tiltreengt pause fra en presset hverdag,
for behovet var der i den grad stadig.
Flere af familierne havde aldrig veeret
pa en rigtig ferie sammen, men det fik
SMiLfonden lavet om pa.

Vesterhavspause i Skallerup Klit
20 familier blev inviteret pa rekreations-
ophold i Skallerup Klit i Nordjylland, hvor

de blev budt velkommen af SMiLfon-
dens nordjyske frivillige, der ogsa stod
til r&dighed under opholdet. Familierne
fik en uge i et SMILhus ved Vesterhavet.
SMiLhuset er en feriebolig, der er ind-
rettet efter familiernes seerlige behov
og med mulighed for at nyde naturen,
holde sig isoleret, bespge dyregard og ri-
decenter eller deltage i andre aktiviteter
efter lyst og behov. Familierne fik masser
af tid sammen, feelles oplevelser og en
pause fra en hverdag, hvor sygdom nor-
malt overskygger. Huset ligger desuden
kun 15 km fra Regionshospital Nordjyl-
land i Hjgrring, hvis der opstod behov for
kontakt til sundhedspersonale.

"Opholdet gav virkelig et tiltraengt afbraek efter en lang
corona-isolation og en hard sommer med indlaeggelse,
hvor vi har veeret adskilt som familie i fire uger. Opholdet
gav virkelig mange plus-point pa familiekontoen, felles

oplevelser og mulighed for alenetid med stores¢ster”

- Signe, mor til Johan pa 5 ar, der er alvorligt og uhelbredeligt syg
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VO oL

Loype,  vrach

Nye tiltag i SMiLfonden

SMILTV - online
underholdning og

feellesskaber

Tre dage efter landet lukkede ned, abnede SMILfonden op for
en ny TV-kanal, nemlig SMIL TV. Et online tiltag til stor glaede

for isolerede og indlagte born.

I marts maned lukkede hele landet som
bekendt ned, og alle SMILfondens socia-
le aktiviteter i foraret blev aflyst eller ryk-
ket. Det gjorde mange bgrn og familier
rigtig kede af det, og derfor lynlancere-
de SMiLfonden SMIL TV, en underhold-
ningskanal til indlagte og isolerede bgrn
0g unge, der sendte hver dag kl. 12.00.
Her underholdt en lang raekke kendisser,
som standupkomiker Melvin Kakooza,
youtuber Rasmus Brohave, sanger Malte
Ebert og bgrne-TV-veert Isabel Ndiaye.
Der blev bagt hjemme i kpkkenerne
med TV-kok Anne Hjernge og Den Store
Bagedyst-deltager Micki Cheng. Bgrne-
ne og deres familier blev inviteret ind i et
magisk univers med tryllekunster Magic

Malmstrgm, og til hyggelig hejtlaesning
med TV-veert Lise Rpnne.

Underholdningen gav familierne et af-
braek og var et friskt pust i en meget
anderledes hverdag med COVID-19, der
pludselig ogsa var et vilkar i hverdagen.
Flere af de alvorligt syge b¢rn, som har
vaeret med til flere af SMILfondens akti-
viteter, fik ogsd mulighed for at under-
holde p& SMIL TV, blandt andet 14-ari-
ge Rebekka, der fortalte om TikTok og
YouTube, 6-arige Nalina der viste, hvor-
dan man kunne lave et geekkebrev og
13-arige Piet, der bagte boller med alle,
der havde lyst.

300.000

har set med

pa SMILTV, hvor en reekke kendte
underholdt
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https://www.youtube.com/watch?v=AZ9u-cZzodU

SMiLfondens _
sociale aktiviteter ¢

Udover alle de nye tiltag, som er kommet pa
banen i 2020, har SMILfonden naturligvis ogsa
afviklet en lang raekke aktiviteter, der hvert

ar samler en masse familier med alvorligt
syge born. SMiLfonden stod for en lang raekke
camps, netvaerksture og rekreative ferieophold
i SMiILhuset, og sluttede aret med en succesfuld
julemission.

Alle SMILfondens aktiviteter blev Ipbende
tilpasset, sa de levede op til geeldende krav
og restriktioner fra sundhedsmyndighederne,
og vi har tilmed veeret i taet dialog med
sundhedspersonalet pa uf.;versitetshospitalerne‘

for at sikre vores malgruppes sik‘erhed.
. «



SMiLfondens sociale aktiviteter

SMiLcamps 2020

SMiLfonden afviklede ni SMILcamps i Ipbet af 2020.
Familierne, der var med pa camp, er igennem meget
alvorlige sygdomsforlgb, og havde hardt brug for en pause
fra sygdom, familietid og feellesskaber med ligestillede.

COVID-19 restriktioner blev en betyd-
ningsfuld faktor for arets camps, der gjor-
de, at de matte struktureres lidt anderle-
des, og at feerre familier kunne komme
med pga. forsamlingsforbuddet pa 50
personer. Nogle familier meldte selv af-
bud pa grund af frygt for smitte, og blev
i stedet inviteret pa

ordnet har og make-up af dygtige make-
upartister, inden der skulle tages et fa-
milieportreet af en professionel fotograf.
Et indslag der altid er utrolig rgrende, ef-
tersom mange af familierne ikke ejer et
feellesbillede, fordi de ofte er splittet mel-
lem hospital og hjem. Der var ogsa over-

raskelser for hele fa-

alternative rekreati- “"Jeg foler mig tit alene med mange af milien, blandt andet

onsophold.

Hver camp bestod af
et fire-dages ophold
pad ét af Comwell
Hotels hoteller i na-
turskpnne omrader.
Programmet blev gjort coronavenligt og
var spaekket med hyggelige udendgrs fa-
milieaktiviteter, sdsom segway, bueskyd-
ning og GPS-skattejagt. Der var foredrag
for foreeldrene og kreaprojekter for bgr-
nene. P4 camp var der mulighed for at

de tanker og oplevelser, jeg har som
mor til et kronisk sygt barn. Derfor
betyder det virkelig meget at mgde

andre, som kender samme folelse, sa
er man pludselig ikke alene mere”

- Mor, der var med pa camp

banko-spil, bespg af
hjem-is-bilen og in-
timkoncert med san-
geren Hjalmer.

Derudover var der
selvfplgelig plads til
fri leg og til at treekke sig fra aktiviteter
om ngdvendigt. P& campens sidste dag
fik alle bgrnene diplomer, familieportraet
og en invitation til at komme med til net-
vaerksture med SMILfonden, hvor de igen
kunne mgdes med deres nye venner.

100% af familier, der var med pa camp i Kors¢r svarede, at de havde faeten
pause fra sygdom, faelles familietid, nye fellesskaber og fornyet energi.
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- Forzelder, der deltog pa SMiLcamp

"Vores born har faet folelsen af ikke at vaere alene.
De har m¢dt bgrn i samme konstellation som dem.
En rask spskende og et sygt barn. Uden, at der
saettes ord pa, maerker de hinanden, og der skabes
fantastiske relationer. Der er en helt anden accept,
og den kan vores bo¢rn i den grad maerke. De kan
veere sig selv, uden filter”

- Foraeldre efter SMiLcamp
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https://www.youtube.com/watch?v=N7RUDyMuwkM

SMiLfondens sociale aktiviteter

Netvaerksture

SMiLfonden har i 2020 afviklet netvaerksture for over 3.000 born,
spskende og foraeldre. Netvaerksturene og SMiLfondens ¢vrige
arrangementer har under normale omstaendigheder altid et
overvejende fokus p3a, at familierne indgar i naerende fxellesskaber
og har mulighed for at erfaringsudveksle. Det har veeret udfordret
under COVID-19, men viste sig stadig at veere muligt.

P& flere af arets netveerksture kunne
vi ikke samle alle familier til feelles fro-
kost. Det satte forsamlingsforbuddet en
stopper for. Men flere af familierne fandt
selv sammen i mindre grupper, da de
kender hinanden fra tidligere arrange-
menter med SMILfonden. Et andet vig-
tigt aspekt ved vores arrangementer er
0gs4, at familierne, der sjeeldent er sam-
let, far tid sammen internt i familien, og
det har vores ture i den grad bidraget til.

Netvaerksturene gik blandt andet til Fa-
rup sommerland, Knuthenborg Safari-
park, Bellevue Teateret, Zoologisk Have
og Legoland. Turene gav familierne en
pause fra alt det svaere og tid sammen
som familie.

"Turen med SMILfonden har skabt mere overskud med et
godt afbraek fra hverdagen. Saerligt i lyset af en rigtig hard
tid med 100 % isolation i coronatiden”

- Familie efter overnatning i
Knuthenborg safaripark
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"Vi fik naermest folelsen af at vaere i udlandet, hvilket er noget nzer
umuligt for vores familie - sa det var meget imponerende”

- Familie efter overnatning i
Knuthenborg safaripark




SMiLfondens sociale aktiviteter

Nye venskaber gennem
photo shoot

I SMiLfonden har vi ogsa andre typer netvaerksture, hvor en mindre
gruppe forkaeles. For eksempel fik en gruppe piger mulighed for at
fa en virkelig unik oplevelse. De blev stylet som stjerner og deltog pa
et photo shoot med en professionel fotograf. Dagen gav pigerne nye
venskaber i en meget sarbar tid.
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SMiLfondens sociale aktiviteter

Julemission 2020

SMiLfondens julemission er en arligt tilbagevendende
begivenhed pa landets borneafdelinger. Formalet er at sprede
julestemning hos indlagte born, give en pause fra sygdom og
et strejf af normalitet i en tid, hvor det er ekstra hardt at veere

pa hospitalet.

Normalt byder julemissionen pa stem-
ningsfyldte julekoncerter og hospitals-
fester, men i ar s& det hele lidt anderle-
des ud. Det var dog ikke et spgrgsmal
om, hvorvidt der blev en julemission,
men udelukkende hvordan SMILfonden
igen i ar kunne vaere med til at sprede
julestemning med diverse COVID-19
restriktioner. Det er altid sveert at vaere
indlagt i juletiden, men under COVID-19
har det som barn vaeret ekstra hardt at
vaere indlagt uden nogen former for un-
derholdning eller bespg fra sgpskende,
venner og familie udover mor eller far.

Mange af de syge bgrn, der er tilknyttet
SMiLfonden har veeret isoleret derhjem-
me i manedsvis for at undga smitte
med COVID-19. Familierne skal leve pa
den made leenge efter, at andre igen
kan faerdes normalt i samfundet.

Kreativitet i hospitalssengen

og online univers

| SMILfonden blev der teenkt i nye ma-
der at sprede julestemning pa med hen-
syntagen til COVID-19, og udfordringer i
forhold til at komme ind pa hospitaler-
ne. Heldigvis stod en masse fantastisk
sundhedspersonale klar til at hjeelpe, sa
SMiLfondens kreakasser kunne komme
helt ind til bgrnene i hospitalssengen.
Der blev pakket 1.000 kreakasser med
blandt andet chokolade, Lego, kortspil,
nissehue, kreating og en specialdesig-
net julekalender, hvor bgrnene hver dag
kunne tegne, male og klippe et nyt styk-
ke julepynt til deres stue. SMILfondens
to kreative medarbejdere fra SMILET la-
vede 24 tutorials til de stykker julepynt,
der dagligt kunne kreeres. Online-tilta-
get var meget betydningsfuldt for de
indlagte og isolerede be¢rn, der ikke hav-
de mulighed for at lave de samme ting i
julen, som deres venner.

Der blev ogsd holdt udendgrs julekon-
certer med Hjalmer, og sa blev der pak-
ket 200 juleposer til de mange bgrn, der
var fuldsteendig isoleret derhjemme i
julen. For fgrste gang i SMILfondens hi-
storie blev der solgt 25.000 SMlILskra-
bejulekalendre med en stor indsats fra
foreninger, skoler og private. Helt sikkert
noget, der skal gentages!

SMiLfondens julemission 2020 var alt i
alt en keempe succes og skabte lyspunk-
ter for rigtig mange familier i en presset
tid.

1.000

kreakasser og 200 juleposer
uddelt til indlagte og isolerede bgrn
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Julemission

Se film her

"Tusinde tak for den fine
kreakasse. Den gjorde, at vi
kunne julehygge og pynte
lidt op pa stuen, nu da vi
ikke kunne komme hjem”

Mor til indlagt barn med alvorlig sygdom


https://www.youtube.com/watch?v=50oUSAZTUvU
https://www.youtube.com/watch?v=YWnb3rox-k4
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COVID-19 har vaeret en ekstra stor udfordring for mange syge
born, der bruger meget tid pa hospitalet og er mere sarbare
for smitte. Alma er et af de bgrn, og SMILfondens nye tiltag
har heldigvis givet lys i en svaer tid.

Alma har siden, hun var ganske lille kryd-
set broer og brugt timevis i bilen for at
komme til Center for Sjeeldne Sygdom-
me pa Rigshospitalet. Kun otte mane-
der gammel matte Alma afsted én gang
om ugen for at modtage uundveerlige
enzymbehandlinger pa hospitalet.

Alma blev nemlig fodt med den sjeeld-
ne og uhelbredelige stofskiftesygdom,

MPS], i daglig tale Hurlers syndrom. En
sygdom, hvor man mangler et enzym,
og affaldsstoffer ophobes i kroppen.
Efter en vellykket knoglemarvstrans-
plantation med 8 ugers indlaeggelse pa
semi-intensiv efterfulgt af 7 maneders
isolation, kunne Alma stoppe enzymbe-
handlingerne, der ellers have veeret en
stor del af hendes forste levear.

| dag er Alma en utrolig livsglad og sej
10-arig pige. Men hun keemper stadig
dagligt med problemer med knoglerne.
Smerter i bade ryg, skuldre, hofter, ank-
ler og haender er hverdag for Alma, som
0gsa har nedsat hgrelse og syn. Alt sam-
men folger af hendes sygdom.

Alma og hendes mor, Anita, kommer
fortsat meget pa sygehuset, og Alma er
blevet opereret flere gange, blandt an-
det i blaeren, anklerne og haenderne og
for brok i maven. Sygdom pavirker alle
i familien, da hyppige hospitalsbespg
g¢r, at familien splittes op. Heldigvis er
SMiLfondens aktiviteter med til at samle
familien.
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Familiens forste mpde med SMILfonden
var i 2019, hvor de sammen med andre
familier med alvorligt syge b¢rn var pa
sommercamp. Feellesskabet med andre
SMiLfamilier, giver Alma mulighed for at
glemme hverdag, sygehus og sygdom
for en stund, og er noget familien lever
hojt pa leenge.

"Man glemmer, at man
er anderledes og far en
folelse af at vaere ligesom
alle andre”

Alma, 10 ar, der lever med Hurlers syndrom

Da COVID-19 blev en realitet, hjalp SMIL-
fondens nye coronavenlige tiltag med
at holde familiens humer hejt. De var
meget glade for SMILfondens online-ak-
tiviteter, hvor de blandt andet bagte
kage og var til koncert med Hjalmer. De
modtog en hjeelpepakke med under-
holdning og forkeelelse, og ogsd SMIL-
fondens julekreakasse, der alt sammen
bragte stor glaede hos Alma.

Og, seerligt begejstret er Alma for SMIL-
fondens kreative veerksted pa Rigsho-
spitalet, SMILET. Her stornyder hun at
vaere kreativ, og hvis bare veerkstedet
har 3dbent, kan dagens udfordringer
komme an!

"Hver gang der tikker en mail ind fra
SMiLfonden med oplevelser, sa bliver
vi fyldt med glaede og ser frem til lige
netop det lyspunkt, i en ellers til tider

mork hverdag”

Anita, mor til Alma



Effekter af

SMiLfondens arbejde

SMiLfonden har i samarbejde med konsulentfirmaet, Boston

Consulting Group faet udarbejdet en spaendende undersggelse,
der viste fantastiske resultater. Undersggelsen viser blandt andet,

at SMiLfondens arbejde har stor betydning for bade bgrns og
foraeldres mentale helbred og pa ulighed i sundhed.

Hvert ar stptter SMiLfondens arbejde
tusindvis af syge bgrn og deres familier.
Det er tydeligt at se, at vi gor en forskel
for familierne. De syge be¢rn, der ivrigt
forteeller, hvor meget de glaeder sig til at
fa oplevelser og venner gennem SMIL-
fonden. De pressede foreeldre, der bliver
rgrte over at blive inviteret med. Og de
oversete spskende, der foler sig set og
gleedes over, at familien er samlet. Alt
sammen effekter, der er nemme at se for
det blotte gje, men som det laenge har
veeret pnsket at fa underspgt neermere.

Vi gor en forskel

SMiLfonden indgik derfor et spaenden-
de samarbejde med det velrenomme-
rede konsulentfirma, Boston Consulting
Group, der pro bono udarbejdede en
spoprgeskemaunderspgelse rettet mod
bade familier og sundhedspersonale.
Der kom 98 besvarelser fra forseldre i
hele landet og 36 besvarelser fra sund-
hedspersonale fordelt pa Rigshospita-

let, Aarhus Universitetshospital og H.C.
Andersens Bg¢rne- og Ungehospital i
Odense.

Nogle af de ting, SMILfonden haevder
at kunne, er blandt andet at skabe fael-
lesskaber mellem familier pa tveers af
diagnoser, at forbedre relationen til hos-
pitalet og at gpge familiernes livskvalitet.
Resultaterne fra undersggelsen illustre-
rer tydeligt, at SMILfonden netop bidra-
ger med det, foruden en lang raekke an-
dre positive effekter.

Underspgelsen viser, at SMiLfondens
arbejde bade har en positiv effekt pa
barnets, foreeldres, spskendes og sund-
hedspersonales trivsel og sundhed.
Derudover har SMILfondens arbejde for-
mentlig ogsad en samfundspkonomisk
effekt, da familierne ofte bruger hinan-
den eller SMILfondens radgivere i stedet
for at kontakte sygehus og praktiseren-
de leege.
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Sadan stotter SMiLfonden
FNs verdensmal

Alle FNs 17 verdensmal er vigtige for den
globale fremtid, men da SMiLfonden er
en organisation, der stotter born med
alvorlige og kroniske sygdomme, er
fokus hovedsageligt pa at understogtte
folgende tre verdensmail:

Verdensmal 3 "Sundhed og trivsel”:
SMiLfonden bidrager til mere mental sundhed og vel-
veere hos alvorligt og kronisk syge bgrn og deres fami-
lier ved at skabe faellesskaber pa tveers af diagnoser og
¢ge deres livskvalitet. Det gor vi ved at give pauser fra
deres sygdom gennem hospitalsaktiviteter, udflugter,
rekreation, ferieophold og andre unikke arrangemen-
ter, hvor der skabes meningsfyldte relationer, og hvor
de far tro, hdb og styrke til et bedre liv og et pusterum
fra sygdom. Sygdom mange skal leve med hele livet.

Verdensmal 10 "Mindre ulighed”:

SMiLfonden bidrager til mere lighed mellem patientgrup-
per ved at sikre, at alvorligt og kronisk syge b¢rn med
sjeeldne diagnoser far den samme opmaerksomhed som
de store diagnosegrupper. Det er behovet og ikke diagno-
sen, der bgr afggre omfanget af omverdens opmaerksom-
hed, stgtte og hjeelp til det syge barn og familien.

Verdensmal 17 "Partnerskaber for handling”:
SMiLfonden raekker ud til offentlige institutioner, fonde,
virksomheder og privatpersoner, der sasmmen eller
hver for sig bidrager monetaert og skaber kendskab til
SMiLfondens arbejde. Desuden arbejder vi politisk for
at pavirke Folketinget, ministerier og styrelser.



Oget livskvalitet

100%

oplever, at SMILfonden bidrager til
familiens livskvalitet

Mere faellesskab

83%

af foraeldrene oplever at fa nye
feellesskaber, som de ellers ikke ville
have haft

77%

af bgrnene oplever at fa nye
feellesskaber, som de ellers ikke ville
have haft

Foraeldrenes
besvarelser:

Bedre relation til hospitalet

89%

oplever, SMILfonden har en positiv
indvirkning pa bgrnenes lyst til at
komme pa hospitalet

Bedre mentalt helbred

100%

oplever, at SMILfonden bidrager positivt
til bgrnenes mentale helbred

96%

oplever, at SMILfonden bidrager positivt
til foreeldrenes mentale helbred

Sundhedspersonalets

besvarelser:

Bedre mentalt helbred

97%

oplever en positiv effekt pa bgrnenes
livskvalitet og mentale helbred som
folge af feellesskaber i SMILfonden

Bedre relation til hospitalet

89%

mener, at SMILfonden har en positiv
indvirkning pa bgrnenes lyst til at
komme pa hospitalet

Mere oplyste familier

81%

oplever, at SMILfondens tilbud og

Mindre pres pa afdelingen

75%

af det sundhedsfaglige personale

siger, at familier tilknyttet SMILfonden
bruger hinanden i en grad, hvor det til
tider kan erstatte noget af kontakten til
afdelingen

Mindre ulighed i sundhed

78%

er enige i, at SMILfondens arbejde med
sociale tilbud pa tveers af diagnoser,
som ikke udbydes af andre foreninger,
er med til at mindske uligheden blandt
syge born

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

"De forskellige tilbud betyder ubeskriveligt meget for hele
familien. Jeg synes iszer, det er guld vaerd at mg¢de og snakke med
andre forzeldre, der star eller har staet i lignende situationer”

”Et SMILarrangement hjzelper ogsa os behandlere
helt utroligt meget, fordi det giver familierne
overskud, og de mgder andre i samme situation”
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Privat stotte

Der er mange mader, du som privatperson kan stotte
SMiLfondens arbejde p3a, og i SMILfonden er vi sa
taknemmelige over, at der er private, der ar efter ar
indsamler penge til vores arbejde.

Bike4Kids er et privat initiativ, der igen i
ar har samlet penge ind til SMILfondens
arbejde ved at cykle Danmark rundt.
Den velggrende forening har siden 2018
hjulpet med at skaffe midler til fordel for
bgrn med alvorlige sygdomme pa tvaers
af diagnoser, og det ma man sige ogsa
lykkedes i 2020, hvor 215.000 kr. blev
indsamlet til SMILfondens arbejde.

For syvende gang i ar blev Anemonelg-
bet holdt. Et velggrenhedslgb til fordel
for SMILfonden, som hvert ar planleeg-
ges af Bobby Stabell, far til Anemone,
der er kronisk syg. Lobene har indsamlet
over 100.000 kr.

| &r har SMILfonden ogsa faet stor pko-
nomisk opbakning gennem private ind-
samlinger oprettet pa Facebook, blandt
andet fundraisere i forbindelse med
fpdselsdage og jul. Det gav over 100.000
kr. til SMILfondens arbejde.

Qg s& blev 2020 aret, hvor SMILfonden
fik sin allerfgrste SMiLjulekalender, der
blev lavet i 25.000 eksemplarer. Med
uundveerlig hjeelp fra private seelgere,

foreninger, skoler og virksomheder kun-
ne SMiLfonden melde udsolgt, og det
havde vi ikke klaret uden alle de gode
mennesker, der har veeret land og rige
rundt for at saelge SMiLjulekalenderen.
Tusind tak for jeres store indsats til bade
bgrn og voksne. En indsats der ogsa var
med til at sprede budskabet om SMIL-
fondens arbejde!
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Team BikedKids

Giv et fast belpb hver maned

Bliv medlem for 200 kr. om
aret - kun 16 kr. om maneden!

Giv et engangsbelpb, f.eks. via

en fpdselsdagsfundraising pa

Facebook

Stot via arv eller testamente

Se mere om, hvordan du kan
stotte pa: smilfonden.dk




Tak til fonde

En stor tak til alle de fonde, der valgte at stotte SMILfonden i 2020. Store
som sma fonde, hvis donationer har bidraget til, at SMILfonden i 2020
stottede det hgjeste antal familier og afviklede flest aktiviteter nogensinde.
Herunder er SMILfondens st¢rste fondsdonorer i 2020.

Heinrich og Laurine Jessens Fond

‘MM UNDERVARKER

En Realdania-kampagne

v @stifterne

statter omtanke

A¥F

ARBEIDSMARKEDETS
FERIEFOND

salling fondene

Lemvigh-Miiller fonden

Hoffmann og Husmans Fond

Frederik og Emma Kraghs Mindefond

R AU,
%,

o
anos P

s}

AUGUSTINUS
FONDEN

STIFTET 25. MARTS 1942

E sparnNord

FONDEN

Civilingenigr H.C. Bechgaard og
hustru Ella Mary Bechgaards Fond

®

NINE UNITED

FOND

Olga og Esper Boels Fond

Stetre il
humanitasre organisatione:

A BYGMA

BYGMA FONDEN

SUARK

Ragnhild Bruuns Fond

GUDRUN + PALLE M@RCHS MINDEFOND

Ole Kirk’s Fond
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"Olga og Esper Boels
Fond har valgt at stotte
SMiLfonden siden 2017, og
det har vi, fordi vi kan se,

hvordan foreningen virkelig
rykker sig, nar de far tilfort
midler. De udvikler nye
initiativer, inddrager flere
familier fra hele landet, og
spreder sa meget glaede pa
og uden for hospitaler for
alvorligt syge bo¢rn - og det
vil vi rigtig gerne bidrage til”

- Marie-Pierre Boel Andresen,
bestyrelsesformand






Virksomhedspartnerskaber

Staerke virksomhedspartnerskaber er afggrende for SMiLfondens

arbejde. Partnerskaberne kommer til udtryk pa forskellige mader. Nogle
virksomheder vaelger at bidrage med gkonomiske stgtte, mens andre
donerer produkter eller diverse services af afggrende betydning for
SMiLfondens aktiviteter. Alle virksomhedsdonationerne er vaerdsat og
bidrager til, at SMILfonden ar efter ar kan afvikle mange aktiviteter.

Cloetta

Cloetta har veeret med til at stptte SMIL-
fondens arbejde for alvorligt syge be¢rn
og deres familier helt fra begyndelsen.
SMiLfonden modtager bade pkonomisk
stotte, der bidrager til, at vi kan afvikle
en masse arrangementer, og kvalitets-
produkter som familierne bliver forkae-
let med.

Pa arets SMILcamps fik bgrnene og de-
res familier udleveret regnslag og oppu-
stelige megalakridspiber til sjove foto-
sessions. Cloetta overraskede ogsd med
bland-selv-slik, endda med produkter,
der endnu ikke var kommet pa marke-
det.

Derudover donerede Cloetta paskeslik
til SMILfondens paskemission og Skip-
per’s Pipes julekalendere til julemission
for indlagte bgrn.

FORCE Technology

SMiLfonden holder til i FORCE Techno-
logys kontorlokaler i Lyngby. Lokalerne
er en donation, og det er vi meget tak-
nemmelige for. Vi har desuden opar-
bejdet et rigtig godt feellesskab med de
ansatte hos FORCE Technology, der er
meget impdekommende og altid star
klar til at give en hjeelpende hand med
praktiske gpremal.

Comwell Hotels

SMiLfonden og Comwell Hotels har
samarbejdet i de sidste tre ar. Hotellerne
udgor de perfekte rammer for SMiLfon-
dens arlige camps, og familierne foler
sig altid godt tilpas i de smukke omgi-
velser.

BR Danmark
| efteraret indgik BR Danmark og Mat-
tel et samarbejde med SMiLfonden,

hvor 20% af Barbiesalget i uge 42 i alle
landets BR-butikker gik til SMILfondens
arbejde. Mattels Barbie-kampagne hav-
de sloganet "You can be anything” med
fokus pa at give bgrn troen pa, at de ikke
er begraensede, men kan veere prae-
cis den, de ¢nsker at veere. SMILfonden
¢nsker netop ogsa at give alvorligt syge
bgrn en fplelse af, at de er gode nok.

SMiLfonden har indgaet et endnu teet-
tere samarbejde med BR, som har pro-
duceret en SMIlL-krammebamse, der
skal seelges i alle butikkerne i Ipbet af
naeste ar. Alt overskud gar ubeskaret til
SMiLfondens arbejde, og vi glaeder os til,
at SMILbamsen bliver en fast fplgesvend
for rigtig mange bern.

Se mere om, hvordan du kan stptte som
virksomhed pa: smilfonden.dk
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Tak til virksomheder

En stor tak til alle de virksomheder, der stottede SMILfondens arbejde i 2020, bade store og

sma. Uden jeres donationer var det ikke muligt at stotte sa mange familier med alvorligt syge

born. Herunder er SMILfondens storste virksomhedsdonorer fra 2020.
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Organisation

Hvem star bag smilene

Dedikerede ansatte og frivillige

SMiLfonden bestdr af 15 dedikerede
medarbejdere, der holder til pa et kontor
i Lyngby. SMILfondens arbejde er steerkt
bakket op af 95 motiverede frivillige fra
hele landet. De knokler og har afggrende
betydning for, at SMILfondens aktiviteter
lykkes. | Ipbet af 2020 har frivillige blandt
andet ke¢rt landet rundt med hjselpe-
pakker til isolerede familier og pakket
krea-kasser, juleposer og julekalendere.

Kvalificeret bestyrelse

Bestyrelsen i SMiLfonden er frivillig og
bestar af otte medlemmer, der hver isser
bidrager til SMILfondens arbejde og ud-
vikling. Medlemmerne byder ind med
uundveerlige kompetencer og faglige
indspark til stor gavn for udviklingen af
SMiLfonden.

| lpbet af 2020 bpd SMILfonden velkom-
men til to nye erfarne bestyrelsesmed-
lemmer, bgrneleege Vibeke Brix og di-
gital forretningsudvikler Laura Vilsbaek
Olesen. Det er tydeligt, at begge bidra-
ger med vigtig viden inden for omrader,
som kan styrke SMiLfondens arbejde.

Vibeke bidrager blandt andet med n¢d-
vendig viden om hospitalssystemet og
arbejdsgange samt indsigt i livet med
alvorligt syge bern og ¢vrig erfaring med
bestyrelsesarbejde. Laura arbejder i flere
forskellige bestyrelser og har over 15 ars
erfaring som digital forretningsudvikler.
Hun bidrager dermed bdde med det
digitale og kommercielle blik pa SMIL-
fonden og SMiLfondens aktiviteter, og
Laura ved, hvilke parametre, man kan
justere for at f& virksomheder til at ud-
folde sit potentiale bedst muligt. Stort
velkommen til begge, der har en keem-
pe motivation for at hjeelpe og forbedre
livet for familier, der lever med alvorligt
syge bgrn!
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Mo¢d Laura Vilsbaek Olesen, nyt
bestyrelsesmedlem i SMiLfonden

Hvorfor sagde du ja til at blive medlem af
SMiLfondens bestyrelse?

"Fordi jeg er fuld af beundring over alt det, SMiLfonden gor.
Der er brug for en organisation som SMiLfonden, der g¢r en
kaempe forskel for familier, der lever med alvorligt syge born.
Det er ikke bare lgpsrevne oplevelser men laengere forlpb fyldt
af fellesskaber, som hjzelper de enkelte familier og born pa sa
mange mader. Det er tydeligt for mig, at der er stor ulighed i
sundhed, og det er vigtigt, at SMILfonden findes, sa alle dem
med sjseldne sygdomme ogsa huskes”

Hvad betyder det for dig at kunne bidrage til
SMiLfondens bestyrelsesarbejde?

"Det er en keempe glaede. Fagligt er vi sammensat af et veeld af
forskellige kompetencer, og det giver utallige perspektiver pa
de ting, vi diskuterer. Det er ikke bare berigende, det giver ogsa
bedre og skarpere beslutninger, sa vi sammen kan give endnu
bedre strategisk sparring pa SMiLfondens arbejde”



Bestyrelse

En stor tak skal lyde til hele SMILfondens frivillige bestyrelse, der malrettet
og dedikeret arbejder for at bringe SMiLfonden nye steder hen.

Simon Hesse Hoffmann Charlotte Blix Vibeke Brix Christensen

Bestyrelsesformand, Investor og Bestyrelsesmedlem, Bestyrelsesmedlem,

Bestyrelsesarbejde Leder af Rigshospitalets Bornelaege pa Rigshospitalet
BgrneUngeProgram

Laura Vilsbaek Olesen Dorte Horsholt Michael Love

Bestyrelsesmedlem, Kasserer, Selvstaendig Bestyrelsesmedlem,

Digital forretningsudvikler erhvervsdrivende CEO Netto International
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Allan Feldt
Bestyrelsesmedlem, CEO,
SeiMei

Niels Kornerup
Bestyrelsesmedlem,
Partner, Bech-Bruun



SMiLfondens
ambassadorer

| SMILfonden har vi nogle fantastiske
ambassaddgrer, som vi er meget stolte
over. 1 2020 kom to nye maend med pa
ambassad¢rholdet, nemlig sanger Hjalmer
Larsen og handboldspiller Casper U.
Mortensen. Nu er én af landets bedste
sangere og verdensmester i handbold
ogsa med til at skabe opmaerksomhed om
SMiLfonden.

Hjalmers fgrste arrangement med SMILfon-
den var, da han i foraret 2020 gav en online
intimkoncert pa SMIL TV for over 1700 men-
nesker.

Han overraskede indlagte bgrn pa Aarhus Uni-
versitetshospital med udendgrs koncert, og
gav en intimkoncert hjemme i haven hos seje
Vilma, der har en alvorlig leversygdom. Han
optradte for familier pa arets sommercamps
og holdt udendgrs julekoncerter. Alt sammen
til stor gleede for de syge b¢rn og deres fami-
lier.
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"Jeg vil gerne vaere med til at give syge bérn en musikalsk
oplevelse i en mork tid praeget af sygdom. Det giver en
folelse af, at jeg har et formal, der er storre end mig selv, og
jeg er meget rort over og stolt af at veere ambassador for
SMiLfonden. Det er en rolle, jeg tager meget alvorligt”

Hjalmer
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https://www.youtube.com/watch?v=z9T1_NSPtAE

SMiLfondens
ambassadorer

Hjalmer Larsen,

er en af Danmarks dygtigste sangere
og sangskrivere. Han har siden 2017
givet et utal af koncerter og sunget en
masse grehaengere, bl.a. titelsangen til
julekalenderen Tinka og kongespillet.

Viktor Axelsen,

er en eminent badmintonspiller, der
har vundet bdde VM-guld, EM-guld og
OL-bronze i herresingle.

, 3 ;
Stine Bjerre Mortensen,
er gift med Casper U. Mortensen, der er
ny SMiLambassadgr. Hun er Danmarks
sejeste TV-veert med det dejligste smil,
som smitter alle bgrn og voksne.

Camilla Pedersen,

er en inspirerende triatlet. Hun har tid-
ligere ligget i koma efter et cykelstyrt,
men har keempet sig op og blev aret
efter karet som arets sportsnavn.

-l

Casper U. Mortensen,

er professionel handboldspiller, og
spiller for FC Barcelona og pa det
danske landshold.

Liv Martine,

er SMILfondens mesterbager, og tidlige-
re vinder af Den store bagedyst. Sam-
men med SMILambassadgr Simone
Thorup Eriksen, har hun lavet en raekke
foldebgger, blandt andet Byg din egen
madpakke og Byg din egen lagkage.
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Kristian Gintberg,

er den skpnneste bgrneveert, der er en
del af Ramasjang Mysteriet, Ramajet-
terne og Lille Ngrd. Kristian har tidligere
veeret veert pd Sommersummarum og
MGP.

Simone Thorup Eriksen,

er SMILfondens yndlingstegner. Hun har
en utrolig smuk streg, og har staet for
alle illustrationer i en reekke bgger, som
hun har udgivet, bl.a. sammen med
SMILambassader, Liv Martine.



Regnskab og nggletal

Pa trods af at 2020 har veeret et ar med mange udfordringer og uforudsigeligheder, har det pa det
finansielle plan vaeret det bedste ar nogensinde. Det fremgar tydeligt af oversigten over udviklingen af
SMiLfondens indtaegter. SMiLfonden har som fglge af den store gkonomiske fremgang kunne afholde
endnu flere aktiviteter end tidligere ar, og derfor folger udgiftsposterne med.

Indtaegter - sadan tjener vi pengene SMiLfondens udvikling i indtsegter Indtaegter fordelt pa kategorier 2020
SMiLfonden er afhaengig af donationer fra fonde, offentlige

puljer, virksomheder og private til at kunne afholde camps, DKk
rekreationsophold, netvaerksture og ¢vrige aktiviteter. Trods 12000 Medlemsbidragi(iisa)
COVID-19 har vi i SMILfonden alligevel formaet at opretholde 9000 M Donation Fonde (42 %)
en stigning i indtaegter pa 38% fra 2019 til 2020 grundet om- Donation Erhverv (19 %)
lzegning af aktiviteter. 6000 Donation Private (15 %)
Der er sket en vaesentlig stigning i donationer fra fonde og 3000 W Offentlige tilskud (23 96)
offentlige tilskud, og ogsa i donationer fra private. Stigningen
i private donationer skyldes blandt andet salg af arets juleka- 0 2016 2017 2018 2019 2020
lendere, som SMILfonden ikke tidligere har gjort. Medlemsbi-
drag er faldet i forhold til 2019, og der arbejdes pa at vende
denne udvikling.
Omkostninger - sadan bruger vi pengene SMiLfondens udvikling i omkostninger Omkostninger fordelt pa aktiviteter 2020
| SMILfonden fokuserer vi pa at holde driftsomkostningerne DKK
nede, sa hovedparten af den tildelte pkonomiske stptte gar
direkte til at hjeelpe syge bgrn og deres familier gennem so- 12000 mih{ospitalsaktiviteteniazize)
ciale arrangementer, hospitalsaktiviteter, rekreation og me- 9000 Sommercamps (24 %)
get mere. Af donationerne gar over 77% direkte til vores ak- Julemissionen pa landets
tiviteter. 6000 hospitaler (8 %)

M Sociale aktiviteter (18 %)
Udover pkonomisk stgtte, er vi i SMiLfonden s& heldige, at 3000 Fundraising & marketing (14 %)
mange af de virksomheder, vi samarbejder med, donerer pro-

. . . . 0 B Administration (9 %)

dukter og services eller seelger disse til meget favorable priser. 2016 2017 2018 2019 2020

Noget vi er utrolig taknemmelige for, og som er afggrende for
SMiLfondens arbejde.
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Resultatopgorelse

Find det samlede arsregnskab pa SMiLfondens hjemmeside.

Kr. 2020 2019
Indtaegter

Medlemsbidrag 70.600 118.500
Donation Fonde 4.473.430 3.476.523
Donation Erhverv 2.082.463 1.539.706
Donation Private 1.635.360 782.639
Offentlige tilskud 2.485.913 1.865.672
Indtaegter i alt 10.747.766 7.783.040
Omkostninger

Aktiviteter

- Hospitalsaktiviteter 2.739.309 2.046.865
- Sommercamps 2.454.392 1.146.216
- Julemissionen pa landets hospitaler 821.425 757.163
- Sociale aktiviteter 1.802.169 1.350.488
Fundraising & marketing 1.429.604 1.034.201
Administration 872.720 700.715
Omkostninger i alt 10.119.620 7.035.648
Arets resultat overfores egenkapital 628.146 747.392
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