


Effektrapport

Min Stora Dag gor aktiviteter, Stora Dagar,
som flyttar fokus och stdrker vilmdaende
och livskvalitet hos barn och unga med
allvarliga och livspaverkande sjukdomar
och diagnoser. Stiftelsen grundades ar
2000 och ar den organisation i Sverige
som i detta syfte ndr stérst antal olika
typer av sjukdomar och diagnoser. Min
Stora Dag finns nér férbattringen tycks
avldgsen, den fysiska och/eller mentala
smdrtan tynger vardagen och ménga
k&nner sig utanfér och ensamma. Stora
Dagar &r 6nskningar och aktiviteter som
genom férberedelser och utformning alltid
utgdr frén barnets bdsta och behov. Nagot
utdver det vanliga som fyller p& med extra
kraft och positiv energi som varar och dven
kan géra sé att en negativ spiral bryts.
Stora Dagar ar foér savadl enskilda barn som
for ett storre eller mindre antal i grupp. De
kommer frén Sverige och andra delar av
varlden och bor runt om i hela landet. Min
Stora Dags aktiviteter gav 2017 4560 barn
och unga upplevelser som ger effekt bade
i ett kortare och lédngre perspektiv.

Vad vill Min Stora Dag uppné?

Min Stora Dag ska vara den organisation
i Sverige som sjalvklart férknippas

med att barn och unga i Sverige med
allvarliga och livspaverkande sjukdomar
och/eller diagnoser far en énskning
forverkligad och far vara med om négot
alldeles extra. De ska p& basta och mest
hégkvalitativa satt f& dnskningar och

upplevelser utéver det vanliga uppfyllda.
Ett vardefullt avbrott som gor pataglig
skillnad nar utanférskap och utsatthet ar
en vanligt férekommande kdnsla. Detta
ger positiv energi och ett tydligt flyttat
fokus i en vardag med sjukhusvistelser,
behandlingar, medicinering och annat
som menligt paverkar psykiskt och fysiskt
allmantillsténd och tillfrisknande.

Barn och unga som uppfyller uppsatta
kriterier, det vill sdga att vara mellan

Lt och 18 &r och ha en allvarlig sjukdom
eller diagnos, utses genom att Min Stora
Dag samarbetar med samtliga barn- och
ungdomskliniker i Sverige samt, sedan
2015, Gven genom direkta ansékningar
pd Min Stora Dags hemsida. De som
hittills fatt en Stor Dag har tillsammans
6ver 140 olika typer av sjukdomar och
diagnoser, s& som hjartsjukdomar, mag-
och tarmsjukdomar, psykisk ohdlsa och
cancer. Ett stort antal har dubbel- eller
trippeldiagnoser. Allvarlig sjukdom eller
diagnos betyder stora péfrestningar fér
savdl barn som ndrstdende varfér Stora

Dagarna blir som ringar pd vattnet och ger

effekt p& flera plan och i langre perspektiv.
Huvudma@let var att i en férsta, nu upp-
nddd fas, nd 4000 barn arligen fér att i en
andra fas, 2020, 6ka till 6000 barn. En allt
mer synlig synergieffekt dr 6kad kunskap
om och forstéelse for sjukdomar och
diagnoser hos den del av allménheten som
pd olika satt &r engagerade och féljer oss.

Arunisha 8 ér,
besodkte Disneyland.
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Vision: Alla barn och unga i Sverige med
allvarliga sjukdomar och diagnoser ska f&
en vardefull paus och vara med om négot
utdver det vanliga.

Vart uppdrag: Min Stora Dag uppfyller
6nskningar och goér dérmed skillnad fér
och starker barn med allvarliga sjukdomar
och diagnoser.

Vardering: Min Stora Dag utgdr standigt
frén artikel tre i Barnkonventionen. Det
vill séiga att barnets bésta ska komma

i framsta rummet vid alla atgérder som
rér barnet. Vad som dr barnets bésta
avgdrs i varje enskilt fall och hdnsyn ska
tas till barnets egen dsikt.

I vilket organisatoriskt sammanhang
verkar Min Stora Dag?

De senaste &ren har Min Stora Dag tydligt
strdvat efter och tagit initiativ till att
samverka och samarbeta med féreningar
och organisationer med liknande intressen
och malgrupp. Under 2017 har samarbeten
med BUP-mottagningar &ver hela landet
inletts. Hittills har 40 mottagningar

fatt cirka 12000 fértryckta kort med
information om ansdkningar att dela

ut. Samarbeten med organisationer och
patientféreningar inom Min Stora Dags
malgrupp har fortsatt framgdéngsrikt.
Genom bidrag frén Postkodlotteriet har
Osynlighetsprojektet som riktat sig till barn
med NPF, neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar, och/eller psykisk ohélsa pégatt
under 2017. Ett projekt dGr samarbete med
andra organisationer och féreningar varit
en vasentlig del. Exempel &r Autism- och
Aspergerférbundets engagemang i ett
fullbokat e-sportldger samt Riksférbundet
Attentions i samband med ridléger. De
bjéd bland annat in deltagare till nétimnda

Iager. Samarbeten gagnar inte bara fler
och battre aktiviteter for ett allt stérre
antal barn utan ger éven mdjlighet att
upptdcka fler och nya omréden dar
insatser behdvs och att vara en aktiv
del i utvecklingen av den ideella sektorn
i stort.

Féretagssamarbeten bidrar till Min Stora
Dags verksamhet béde med gdavor och
resurser. Féretagen far Gven genom fore-
IGsningar och annan information ta del av
kunskap som ett led i att 6ka férstéelse.

Min Stora Dag &r medlemmar i FRII och
har 90-konto. Verksamheten granskas
av auktoriserad revisor. Organisationen
beskrivs vidare pd stiftelsens hemsida
http://www.minstoradag.org/om-oss/
organisation/

Vilka strategier har vi for att

uppnd véara mal?

Under 2017 har Min Stora Dag arbetat
enligt vér strategi fér 2017-2020. Som
ndr det gdller allt annat i verksamheten
ar den tydliga och vdl kommunicerade
inriktningen att gora skillnad och ge
extra kraft till alla barn och unga med
allvarliga sjukdomar och diagnoser

i Sverige. | det arbetet ligger fokus p&
féljonde delar:

Se till effekt fér mélgruppen

Barnet stdr alltid i centrum. Det &r barnets
egna 6nskningar, barnets upplevelser och
barnets behov som alltid ska styra. Nya
kontakter och plattformar for att n& ut
har breddats och etablerats under 2017
och mdjligheten att ansdka har ytterligare
utvecklats vilket gett vasentligt fler barn
och unga frén Min Stora Dags mélgrupp
ett vardefullt avbrott och extra kraft.

Tydligheten i ansékningsférfarandet har
under dret anpassats och forbattrats for
stérsta méjliga tillganglighet. Det har
lett till en avsevdrd 6kning av antalet
ansodkningar. | den fortsatta finslipningen
av tydligt tilltal och tillgdnglighet ingér
bland annat férenkling och &versdttning
av informationstexter.

Min Stora Dags aktiviteter riktades vid
grundandet &r 2000 och &ren efter
framst till barn och unga med somatiska
sjukdomar som cancer, hjdrtsjukdomar,
mag- och tarm, diabetes med flera.

Men sjukdomslandskapet féréndras
kontinuerligt. Till exempel har antalet barn
och unga mellan 10 och 17 &r med psykisk
ohdlsa mer &n férdubblats de senaste

tio @ren. Darfor inledde Min Stora Dag
2016 en 6versyn som resulterade i att Min
Stora Dags malgrupp omformulerades.
Nu har &dven barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar NPF och/eller
psykisk ohdlsa majlighet att f& del av Min
Stora Dags erbjudande. Med koncentration
pd denna konkreta utveckling av verksam-
heten har med st6d frén Postkodlotteriet
Osynlighetsprojektet p&gétt under

2017. Osynlighetsprojektet har inneburit
ett vdlbesdkt och uppmdrksammat
seminarium ”Ndr livet inte foljer manus”
och underlattande férberedelsefilmer som
Osynlighetsrapporten men frémst har
Stora Dagar utformats med hansyn till
och anpassats efter de unika individerna

i denna méngfacetterade grupp. Det har
bland annat lett till mer genomarbetade
och anpassade lager samt aktivitetspaket
ddr barnen och familjerna sjélva kan
bestédmma ndr Stora Dagen ska dga rum
sd att familjen kan fundera pd& ndr det
passar bdst och dven dndra sig om det
skulle behévas.

Mé&nga barn kdnner skuld fér att de pé&
grund av sin sjukdom eller diagnos tar
mycket av familjens tid. M&jligheten att

ta med férdldrar, syskon eller ndgon
kompis l&ter barnet kdnna att de inte &r

till besvar utan att de bidrar till ndgot

som dr positivt. For att uppmdrksamma
familjemedlemmar och andra runt omkring
som stdttar, inréttades 2014 utmdarkelsen
Mitt Stora Stéd som &r ett erkdnnande

fér ndgon som finns dér i vardagen.
Utmdrkelsen, som har mottagits av syskon,
en morbror, en mormor och en skolresurs,
har gett uppmdrksamhet och uppmuntrat

bd&de barnen och mottagarna i deras ndrhet.

Bygga fér férdnderlighet

Den ideella sektorn stér liksom andra
verksamheter mitt i en férénderlig tid

som innebdr ménga méjligheter och nya
utmaningar. Samarbeten med andra
aktérer som organisationer och féreningar
ar en vdl identifierad framgdngsfaktor.
Min Stora Dag for kontinuerliga samtal
om mdjligheter och férdelar med att
samverka. Allt fér att nd bésta och

mesta méjliga resultat fér barnen. Bade
ndr det gdller att nd barn och unga

som enligt Min Stora Dags stadgar
stdmmer in p& malgruppen men allra
mest for att deras upplevelser ska bli s&
givande, inspirerande och minnesvdrda
som det bara gér. Samarbeten med

KIND, Karolinska Institutet Center of
Neurodevelopmental Disorders, Attention,
Autism- och Aspergerférbundet ar exempel
pd n&r gemensamma anstréngningar gett
positiva resultat som kommit barnen till-
godo. Darfér fortsatter inriktningen med
att intensifiera kontakterna med befintliga
och identifiera fler samarbetspartners
bland organisationer, féreningar, stiftelser
och féretag.
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For att bli an tydligare i ett tatt brus
implementerades 2017 en ny visuell
identitet som uppfyller dagens 6kade krav
pd synlighet och stringens. Kampanjen
som lanserade den nya profilen och
upplyste om de breddade anséknings-
mdjligheterna pé bdde stortavlor runt

om i landet och i sociala medier uppmark-
sammades brett och mottogs positivt
vilket en pétaglig 6kning av antalet
ansdkningar visade.

Drivet av digital transformation

Den digitala utvecklingen och det digitala
tanket, det vill sdga att vara mer flexibel,
lyhdrd och observant nar det galler
férandringar och méjliga férbattringar,
gdller hela verksamheten; insamling,
kommunikation, projekt, ansdkningar,
volontdrer med mera.

P& insamlingssidan gdller det att hela
tiden vara uppmdarksam pd och, nar det
behd&vs, anamma nya krav och givarbe-
teenden. Min Stora Dag &r dé&rfér stolt ver
att som en av de forsta organisationerna

i Sverige 2017 kunnat erbjuda mgjligheten
att skdnka pengar via Masterpass.

Under dret har utvecklingsarbetet med
ansdkningsmgjligheterna p& hemsidan
fortgétt. Det har redan madrkts genom att
allt fler gar in via hemsidan och ansdker.

Den genomgd&ende implementeringen

av visuell identitet inleddes i oktober.
Ndsta steg @r en ny, uppdaterad och mer
anvdndarvdnlig hemsida fér att ge dnnu
fler barn chansen att f& vara med om
ndgot utdver det vanliga.

Volontdrernas stora engagemang ar
en foérutsattning for att géra maérkbar

och varaktig skillnad fér barnen. Dérfor
introducerades 2017 ett nytt intranat for
att underl&atta kommunikationen och ge
lattillganglig information samt skapa
storre delaktighet.

Sociala medier ar en sammanhallande
kanal fér barn, volontdrer, samarbets-
partners och andra intresserade. Samtliga
toppar pd sociala medier under 2017 har
varit i samband med sddant som haft
anknytning till Osynlighetsprojektet,

till exempel nar Osynlighetsrapporten
lanserades.

Fér s@val barn som volontdrer och givare
efterstrdvas hela tiden genomténkt och
vél anpassad tydlighet och tillgéinglighet.
Néagot som bidrar till trygghet och som

ar en sjalvklar del av all Min Stora Dags
utveckling, b&de analog och digital.

Systematisk uppféljning

For att vara en attraktiv organisation
som stdr for tillit och transparens krévs
kontinuerlig och god effektmdtning, analys
och uppfdljning. Givare, samarbets-
partners och kontrollorgan vill se tydligt
dokumenterade effekter och resultat nér
det gdller savadl barnens aktiviteter som
insamlade medel. Det dr en foérutsdttning
fér att kunna 6ka intdkterna och ddrmed
skapa s& manga Stora Dagar som mgjligt
av bdsta kvalitet. Arbetet med att mata
effekter kommer darfor att intensifieras
och utvecklas under 2018.

2016 implementerades ett insamlings-
system som inneburit dels effektivisering
och dels automatisering av vissa admin-
istrativa rutiner. Anvéindandet av systemet
for att mata, félja upp och analysera
inkomna bidrag ska utvdrderas och

utvidgas, givetvis i enlighet med nya
riktlinjer i GDPR.

Det forskningsprojekt Min Stora Dag har
tagit initiativ till dar ett antal familjer

med barn som f&tt vara med om en Stor
Dag ska djupintervjuas har skjutits upp
och berdknas vara slutfért 2019. Syftet
med projektet &r att ge ytterligare insyn

i betydelsen och effekten av att f& en Stor
Dag. Under 2018 kommer effektmdtningar
dven att goras i samarbete med under-
s6kningsféretaget Novus.

Under 2017 skickades en enkdt ut till barn
och unga som fatt en Stor Dag. Enkéten
fokuserade pé& de kénslor som barn och
unga har efter att ha fatt en Stor Dag. Av
de drygt 1000 som svarade tyckte 92 %
av de tillfrdgade att deras Stora Dag gav
extra energi, kraft och ork. 96 % tyckte att
den gav en ké&nsla att kéinna sig speciell,
utvald och viktig.

Aterkoppling frén foraldrar och vard-
personal vittnar om de positiva effekterna,
framfor allt psykiskt men dven fysiskt, som
en paus kan ge. Internationell forskning
pekar &t samma hall; att f& motsvarande
en Stor Dag uppfylld minskar signifikant
stress, depression och &dngest och péverkar
positivt livskvalitet. En annan markbar
effekt ar att kdnslor som &r vardefulla

i en sjukdomsvardag som hopp och vilja
paverkas patagligt.

Vilken kapacitet och vilket kunnande
har ni for att uppné ert mal?

Min Stora Dag dr den organisation i
Sverige som hjdlper barn och unga med
flest olika allvarliga sjukdomar och/eller
diagnoser. Basen i verksamheten

ar kunniga medarbetare pd kontoret

i Stockholm och engagerade volontérer
runt om i Sverige. De kompetenta och
erfarna medarbetarna har varierande
och relevanta utbildningsprofiler och
erbjuds kontinuerligt utveckling genom
kurser och féreldsningar. Ett empatiskt
forhéliningssatt ar en sjalvklar grund.

De cirka 250 volontdrerna som kommer
frén Lund i séder till Jukkasjdrvi i norr

ar en férutsdttning fér framgdngsrika
genomfdranden av Stora Dagar. De har
en imponerande bredd ndr det gdller
alder, den yngsta ar 21 &r den Gldsta 74
ar, bostadsort, erfarenhet och yrken och
talar tillsammans cirka 20 olika sprék.
Volontdrerna anséker och genomgadr
intervjuer som utvdrderas. Under 2017 har
de erbjudits ett antal férelGsningar, bland
annat om “Det svéra samtalet”. Vidare
har ett intrandt introducerats fér att ge
stérre mojligheter till erfarenhets- och
kunskapsutbyte. Min Stora Dags mal ar
att ha Sveriges bdsta och mest motiverade
volontdrer. En grund fér detta ar att vara
férstahandsvalet fér den véxande skara
som vill &igna sig &t volontdrarbete.

Vid rekrytering av medarbetare och
volontdrer ladggs vikt vid att stdrka
maéngfalden bdde nar det galler kdn,
alder, etnicitet, funktionsvariationer
och hbtg.

Min Stora Dag har dven stéd av externa
resurser genom ambassaddrer, ett
medicinskt rdd, goda ndringslivskontakter
samt styrelsen. Det namnkunniga och
kvalificerade medicinska rédet ger stéd
bdade i det dagliga och i mer 6vergripande
strategiska fradgor. Styrelsen bestdr av sju
ledamoter som leds av ordférande Bidrn
Riese. Styrelsen bistar Gven nar det gdller
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att identifiera potentiella stérre givare
och bredda Min Stora Dags engagerade
ndtverk.

Min Stora Dag &r en organisation med
tydliga styrdokument dar riktlinjer och
policies uppdateras kontinuerligt for att
hela tiden vara aktuella. Nadgra exempel
ar arshjulet for arbetsmiljdarbetet samt
underlattande processbeskrivningar.
Detta interna ledningssystem vdgleder
och hjalper medarbetarna som tagit del
av samtliga dokument.

Min Stora Dag har inga statliga stdd eller
bidrag. Idag kommer insamlade medel frén
Postkodlotteriet, allmdnheten, stiftelser
och féretag. Intdkterna har under de
senaste fem d&ren dkat med drygt 70 %.
Min Stora Dags nyckeltal: Andaméls-
kostnader i férhéllande till totala intdkter
samt Administrations- och insamlings-
kostnader i férhéllande till totala intdkter,
redovisas [6pande. Ekonomin dr i mycket
god balans. Precis information om till-
gdngar och ekonomisk stdllning finns

i Min Stora Dags &rsredovisning.

Hur vet ni om er organisation

gor framsteg?

Min Stora Dag har en levande och ledande
verksamhetsplan fér innevarande verksam-
hetsér och en mer l&ngsiktig strategi.
Bdada ar skrivna med en snabb férdanderlig
omvdarld i dtanke och justeras darfér vid
behov med héinsyn till férandringar i for-
utsGttningar och omvarld. De respektive
grupperna hos Min Stora Dag, projektgrupp
och insamlings- och marknadsgrupp, har
tydliga mal som tillsammans med
resultaten foljs upp kvartalsvis och ger
battre effektivitet, dversikt och méjlighet
till omprioriteringar. Vid stérre interna

eller externa hdndelser ses behoven &ver
med analys och uppféljning av paverkan
bdade i ett kortare och langre perspektiv.

2015 6ppnades mojligheten att anséka
till en del av Min Stora Dags aktiviteter.
Ett led i att 6ka tillgéingligheten och

gora skillnad for fler barn som behéver
ett viktigt avbrott. Under 2017 har
ansdkningsprocessen utvecklats, fin-
slipats och anpassats ytterligare vilket
har givit mycket goda resultat i form

av en markant 6kning av inkommande
ansdkningar. Under hela 2016 var det
totalt 211 ansdkningar som godkdndes
medan under 2017 hela 1731 ansdkningar
godkd&ndes utifrén givna kriterier. Det

ar en 6kning med &ver 720 %. Bland det
stora antalet ansékningarna &r barn

och unga som Min Stora Dag nér genom
breddningen till neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar som ADHD och
autism och/eller psykisk ohé&lsa mycket
vél representerade. Ett tydligt kvitto pd
att ansékningssystemet fungerar sé till-
fredsstdllande som intentionen var och att
Osynlighetsprojektet som gjorts med stéd

frén Postkodlotteriet var en korrekt satsning.

Stora Dagar utgdr alltid frén barnets
bdsta och féljs kontinuerligt upp bland
annat genom projektrapporter frén
volontdrer och &terkoppling frédn barn och
familjer. Min Stora Dag arbetar aktivt med
att utveckla méjligheter till mer konkret
effektmdtning for att f& an tydligare matt
pd den skillnad det innebdr att f& en Stor
Dag. Vi nar varje ar ut till och gor skillnad
for allt fler barn.

Antal barn som enskilt eller i grupp fatt
en Stor Dag under 2017 4560 barn (3 570
barn). Antal biobiljetter, prenumerationer

med mera som delats ut till barn vid sjuk-
husbesdk, provtagningar: 11055 st (6950 st).

Vad har ni dstadkommit sé& hér langt?
Att p& grund av en sjukdom eller diagnos
inte alltid kunna hédnga med i svéingarna
ndr det gdller upptég och utflykter, att
behdva mer stéd och orka mindre handlar
inte om ovilja utan oférméga. Det blir
ménga av de barn far en upplevelse
genom Min Stora Dag stéindigt varse. Det
avbrott som en Stor Dag ger dr inte bara
uppmuntran och gladje fér stunden. Det
bidrar till exempel till en/ett:

« Flyttat fokus. Att bryta ett beteende eller
tankemé&nster. Att tdnka pd ndgot annat.

« Stérkande stolthet. Att fa kraft och
sjalvkdnsla av att klara litet eller stort.

« Vardefull uppmdrksamhet. Att bli sedd
och utvald.

« Betydelsefullt minne. Att plocka fram vid
behov hela livet.

 Kénsla av att ge. Att inte bara f& utan
att kunna bidra till négot posititvt for
andra.

Sedan starten &r 2000 har Min Stora Dag
gatt frén att hjdlpa 16 barn férsta aret till
att under 2017 férverkliga Stora Dagar
fér 4560 barn med allvarliga sjukdomar
och diagnoser samt fordela biopaket

och prenumerationer till 11055. Bland
synergierna mdrks ett stérre intresse

och en &ndrad forstdelse for vad det kan
betyda med de skiftande fysiska och
psykiska férutsattningar som allvarliga
sjukdomar och diagnoser fér med sig. En
del i det engagemanget kommer via Min

Stora Dags Facebook sida som 2013 hade
knappt 2500 féljare. 2017 passerades
87000 foljare.

Osynlighetsprojektet som genomférts med
stéd frén Postkodlotteriet har betytt
anpassade Stora Dagar fér barn och unga
med neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar eller psykisk ohdlsa, men ocksd
6kad kunskap och férdndrade attityder
bland medarbetare, volontérer och andra
engagerade. Det och mdjligheten att an-
soka till Stora Dagar med flera deltagare
har inneburit en stor férdndring. 2017
delades utmdarkelsen Mitt Stora Stéd ut for
fjarde gdngen efter att ha instiftats 2014
for att uppmarksamma n&gon som finns

i vardagen och stéttar ett barn som fatt
en Stor Dag.

De senaste fem d&ren har alltsé:
 Antalet barn som f&r del av Min Stora

Dags aktiviteter 6kat patagligt.

 Ansdkningssystem utvecklats.

* Neuropsykiatriska funktionsnedséittningar

(NPF) och psykisk ohdlsa inkluderats.
 Osynlighetsprojektet genomférts.
 Utmarkelsen Mitt Stora Stéd etablerats.

« Samarbeten med organisationer,
féreningar och BUP initierats.

* Intdkterna 6kat med drygt 70 %.

* Verksamhetsprocesser och administration

utvecklats och effektiviserats.

 Min Stora Dag har blivit mer ként av en
bredare allmdnhet.
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