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Stiftelsen Min Stora Dag
grundades ar 2000 och d&r den
organisation i Sverige som i sitt
syfte ndr stérst antal olika typer
av sjukdomar och diagnoser.
Min Stora Dag finns nér
forbattringen tycks avlégsen,
den fysiska och mentala
smdrtan tynger vardagen och
manga kdnner sig utanfér och
ensamma.

tora Dagar dr 6nskningar och aktiviteter som
genom férberedelser och i sin utformning alltid
utgér frdn barnets bdsta och behov. Nagot
utéver det vanliga som fyller p& med extra
kraft och positiv energi som varar, och dven kan bidra
till att en negativ spiral bryts. Stora Dagar &r fér s@vdl
enskilda barn som for ett stérre eller mindre antal i
grupp och de arrangeras &ver hela landet. Under 2019
gav Min Stora Dag 4 959 barn och unga upplevelser
som ger effekt bé&de i ett kortare och Iéingre perspektiv.

Vad vill Min Stora Dag uppnd?
V@r vision dr att alla barn och unga med allvarliga
sjukdomar och diagnoser ska f& en Stor Dag.
Syftet med va@r verksamhet &r att sprida glddje och
ge extra kraft genom ett avbrott i en tuff vardag.
Vart viktiga huvudmdl &r att, genom behovs-
anpassade Stora Dagar, géra positiv skillnad fér barn
som kampar.
Barn som fér en Stor Dag ska pé det bdsta och mest

Akram besékte slottet och i
traffade Kungen pé sin Stora Dag.*

hégkvalitativa sdattet f& 6nskningar och upplevelser
utéver det vanliga uppfyllda. Ett vardefullt avbrott som
gor pétaglig skillnad ndr utanférskap och utsatthet ar
vanligt férekommande. Detta ger positiv energi och ett
tydligt flyttat fokus i en vardag med sjukhusvistelser,
behandlingar, medicinering och annat som pdverkar
psykiskt och fysiskt allmdntillstédnd och tillfrisknande.
Barn och unga som ingar i vér mélgrupp, mellan 4
och 18 &r med en allvarlig sjukdom eller diagnos, utses

genom att Min Stora Dag samarbetar néra barn- och
ungdomskliniker i Sverige samt, sedan 2015, Gven ge-
nom direkta ansékningar p& Min Stora Dags hemsida.
De som hittills f&tt en Stor Dag har tillsammans &ver
140 olika typer av sjukdomar och diagnoser. Ett stort
antal har dubbel- eller trippeldiagnoser. En allvarlig
sjukdom eller diagnos betyder stora pdfrestningar i
vardagen for sévdl barn som ndrstéende ddr de Stora
Dagarna bidrar med det ddr extra ndr orken inte récker till.
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Rida var ettiavé1 barn som
fick quIevu den magiska
_..shéwen Disney on Ice.

Na&r det behdvs négot mer dn mediciner som ger effekt
pa flera plan och i langre perspektiv. En viktig, allt mer
synlig synergieffekt av vart arbete &r 6kad kunskap om
och férstéelse for sjukdomar och diagnoser hos den del
av allménheten som pd olika satt dr engagerade och
foljer oss.

| vilket organisatoriskt sammanhang verkar
Min Stora Dag?
De senaste &ren har Min Stora Dag tydligt strévat efter
och tagit initiativ till att samverka och samarbeta med
féreningar och organisationer med liknande intressen
och mélgrupper. Genom bidrag frédn norska Kavlifondet
har ett specialprojekt dragit igdng som riktar sig till
barn med psykisk ohdlsa. Ett annat exempel &r det
nystartade Hela Spektrat-projektet med Autism- och
Aspergerférbundet. Samarbeten gagnar inte bara
fler och bdattre aktiviteter for ett allt stérre antal barn
utan ger dven mojlighet att upptdcka fler och nya
omrdden ddr insatser beh&vs och att vara en aktiv del
i utvecklingen av den ideella sektorn i stort.
Foretagssamarbeten bidrar till Min Stora Dags
verksamhet bdade via gévor och resurser. Féretagen fér
dven genom féreldsningar och annan information ta
del av kunskap om vad en Stor Dag har fér betydelse
som i ett led i att 6ka férstéelsen fér verksamheten.
Min Stora Dag dr medlem i Giva Sverige och har
90-konto. Verksamheten granskas av auktoriserad
revisor. Organisationen beskrivs vidare pé stiftelsens
hemsida www.minstoradag.org.

Vilka strategier har vi haft 2019 fér att uppnd vara mal?
Verksamhetens inriktning &r att goéra skillnad och ge
extra kraft till alla barn och unga som kédmpar med

allvarliga sjukdomar och diagnoser i Sverige. | det
arbetet ligger fokus pé féljande delar:



Kénnedom

Med barnets rést i fokus och genom att sprida dkta
historier som engagerar och berdr s& bygger vi
kdnnedom om &kar engagemang och givarvilja. Vi
lyfter bdde barnens och férdldrarnas perspektiv fér
att visa hur en sjukdom pdverkar hela familjen, liksom
hur en Stor Dag ger energi. Utéver detta sé ger vi ofta
utrymme till vdrden som kan berdtta om vdrdet i vart
fina samarbete och hur en Stor Dag kan komplettera
mediciner och behandlingar. Familjers och sjukvérdens
berattelser visar p& var relevans pd ett tydligt och
konkret sdatt.

Vidareutveckling och effekt fér mdlgruppen

Barnet stér alltid i centrum. Det &r barnets egna
onskningar, barnets upplevelser och barnets behov
som ska styra. Nya kontakter och plattformar fér att né
ut etablerades under 2017 och ansékningsférfarandet
har under det senaste dret fortsatt foérbdttrats for
stérsta mojliga tillgdnglighet. Under 2019 har Min Stora
Dag i samarbete med sitt medicinska réd utvecklat
kompletterande fragor till ansékningsformuldret pé
hemsidan.

Min Stora Dags aktiviteter riktades vid grundandet
@r 2000 och dren ddrefter framst till barn och unga
med somatiska sjukdomar som cancer, hjartsjukdomar,
mag- och tarmsjukdomar, diabetes med mera. Men
sjukdomslandskapet férdndras kontinuerligt. Under
2016 inledde Min Stora Dag en 6versyn somresulteradei
att mélgruppen utvecklades och omformulerades. [dag
har dven barn diagnostiserade med neuropsykiatriska
funktionsvariationer och psykisk ohdlsa mdjlighet
att f& del av Min Stora Dags erbjudande. Under 2018
mottog Min Stora Dag ett tvadrigt Sronmdérkt stéd fran
norska Kavlifondet f6r ett specialprojekt kring barn och
ungas psykiska hdlsa. Min Stora Dag 6kade dérmed
sin uppmdrksamhet pé att alltid ta hdnsyn dven till den

psykiska hélsan hos de barn vi méter. Fokus i projektet
ligger pd konkreta och genomférbara insatser och
att ytterligare anpassa och utveckla Min Stora Dags
aktiviteter och Stora Dagar med hdnsyn till barn och
ungas psykiska hdlsa. Vi kommer parallellt verka for
att sprida kunskap till allménheten sé att férstéelsen
for barn och ungas psykiska hdlsa 6kar och sprida
kunskap till personal, volontdrer och allmdnhet fér att
skapa insikt och kompetens kring psykisk hdlsa och de
unika resurser som finns hos alla barn och unga.

Bygga fér férdnderlighet

Den ideella sektorn stéar liksom andra verksamheter
mitt i en férdnderlig tid som innebdr ménga majligheter
och nya utmaningar. Samarbeten med andra aktérer
som organisationer, féretag och féreningar &r en val
identifierad framgéngsfaktor.

Min Stora Dag fér kontinuerliga samtal om
md&jligheter och férdelar att samverka med andra
aktérer inom civilsamhdallet med syftet att n& barn
och unga som enligt Min Stora Dags stadgar stémmer
in p& malgruppen. Det gor vi dels foér att fylla pé var
egen kunskapsbank men mest av allt for att barnens
upplevelser ska bli s& givande, inspirerande och
minnesvarda som det bara gdr. Nagra exempel dr
samarbeten med Autism- och Aspergerférbundet,
Barncancerfonden, Ung Diabetes och Mag- och
Tarmférbundet. Fokus @r ocksd pd kunskapshé&jande
insatser internt med experter som barnrattskonsulten
Rsa Ekman, samt vért Barn- och ungdomsréd. Alla
dessa dr exempel p& gemensamma anstrdngningar
som gett positiva resultat och kommit barnen tillgodo.
Darfér fortsatter inriktningen med att intensifiera
kontakterna med befintliga och identifiera fler
samarbetspartners bland organisationer, féreningar,
stiftelser och féretag.

Jwana har opererats fér en hjarntumor. Hon fick
en viktig paus med sin familj nér de pa'hennes
Stora Dag fick beséka Eurodisney i Paris.

Goda relationer och féretagssamarbeten

Att péverka och bidra till ett starkt och héllbart civil-
samhdlle genom positiva handlingar fér medmadnniskor
blir allt viktigare, séaval for privatpersoner som for
foéretag, medarbetare och kunder.

Tack vare engagemang fré&n var omvdrld kan vi fort-
sdtta ge kraft, gladje och sjalvkansla till fler barn och
unga som k&mpar med en tuff vardag.

Ett lyckat samarbete fér oss dr ndr vi gér gott till-

sammans och sprider gléadje ihop. Vi efterstravar alltid »
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en ndra dialog, vi lyssnar pd& vaéra volontdrer, givare
och partners behov och anpassar vart samarbete
utifrdn det. Vart mél &r att véra volontdrer, givare och
partners ska kénna stolthet dver att bidra till ett battre
samhdlle. Véra volontdrer, privata givare och partners
ar viktiga glédjespridare!

Digital transformation

Den digitala utvecklingen och det digitala tdnket,
det vill sdga att finnas och verka pd& alla relevanta

plattformar samt vara mer flexibel, lyhérd och
observant ndér det gdller férandringar och méjliga
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forbattringar, gdller hela verksamheten; insamling,
kommunikation, projekt, ansdkningar, volontdrer
med mera. Digitaliseringen mdgjliggér ocksd en mer
vardeskapande kommunikation och relation genom
dialog med vér omvarld. Min Stora Dag efterstrdvar i
alla led ett personligt tilltal och en kommunikation med
hég tillgénglighet med véra givare.

P& insamlingssidan gdller det att hela tiden
vara uppmdrksam p& och anamma nya krav och
givarbeteenden. Dagens givare vill veta var pengarna
gdr i stdrre utstrackning dn tidigare. De kan né oss
och kommunicera med oss pé fler plattformar via flera

P& sin Stora Dag fick Josephine en
weekend i Stockholm med styling,
nagelfix och Let’s Dance-premidr.

plattformar vid vilken tidpunkt som helst. Det stdller
hégre krav pé var verksamhet i form av tillgdnglighet,
transparens och férméga att kommunicera utfallet av
vart arbete. Anvdndarvdnligheten fér givarna &r ocksé
under stdndig lupp: det mdste vara enkelt att ge och
det behéver gé snabbt.

Alla volontdrer dr sedan varen 2018 aktiva i Min Stora
Dags intrandat. All planering och kommunikation mellan
kansliet och volontdrerna sker nu i CRM-verktyget
Salesforce. Vid en utvdrdering i september angav
majoriteten av volontdrerna att de kdnner sig mer
delaktiga i arbetet i och med intrandtet och dessutom




upplever de en forbattring i strukturen. Utvecklingen av
intrandtet utifrén volontdrernas utvdrdering fortsdtter
under 2020.

Under dret har utvecklingsarbetet med anséknings-
md&jligheterna pd& hemsidan fortgdtt. Det ger tydligt
resultat som mdarkts genom att allt fler gér in via
hemsidan och anséker. Den allménna ansékan till
kommande Stora Dagar &r numera alltid 6ppen vid
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sidan om specifika ansdkningsbara aktiviteter som t ex
Melodifestivalen, hockeymatcher, upplevelsepaket eller
|Gger. Efter att en ansdkan har hanterats och godkénts
s& kan man bli inbjuden till en Stor Dag som man fér
mojlighet att tacka ja eller nej till.

Sociala medier &r fér Min Stora Dag en samman-
héllande plattform fér barn, férdldrar, givare, vol-
ontdrer, samarbetspartners och andra intressenter.
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Synlighet, tillgénglighet samt ratt ndrvaro och tilltal
i dessa kanaler dr idag en avgérande faktor for att
nd ut med véra budskap och engagera. Fokus &r pd
engagerande dkta historier frdn vér verksamhet och
véra barns vardag. Véra unika berdttelser ppnar upp
dérrar, berdr och fér vara givare att férsté vara behov
och vdnda sig till oss. Autenticitet i kombination med
okad lyhérdhet till véra givare ar viktiga byggstenar
for att 6ka var kdnnedom framdét. Vi arbetar ocksé
kunskapshéjande om de allvarliga sjukdomar och
diagnoser som vi méter.

Systematisk uppféljning
Min Stora Dag arbetar strukturerat med métande och
l&rande i den dagliga verksamheten.

For att vara en trovardig och relevant organisation
som stér for tillit och transparens krdvs kontinuerlig och
god effektmdtning, analys och uppféljning. Givare,
samarbetspartners och kontrollorgan vill se tydligt
dokumenterade effekter och resultat ndr det gdller
s&vdl barnens aktiviteter som insamlade medel. Det dr
en forutsattning fér att kunna utveckla verksamheten,
Oka intdkterna och dérmed skapa s& ménga Stora
Dagar som mgjligt av bdsta kvalitet. Arbetet med att
mdta effekter kommer att intensifieras och utvecklas
ytterligare under 2020. Ett obligatoriskt méatredskap
dr [6pande mdanadsrapporter varje ménad som jamfoér
utfall med budget bédde ndr det gdller ekonomi och
verksamhet.

Ytterligare insyn i betydelsen och effekten av att f&
en Stor Dag ges via arliga effektmd&tningar i samarbete
med undersdkningsféretaget Novus. Enkéten fokuserar
p& de kénslor som barn och unga har efter att ha fatt
en Stor Dag.
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~ Konrad lirade gitarr med
- The Sounds under deras
- spelning p& Gréna Lund.

Rterkoppling
Totalt 96 procent av barnen upplever att den aktivitet
de var med om var bra och 87 procent av dem uppgav
att de kdnde sig speciellt utvald och viktig. N&stan &tta
av 10 tycker att upplevelsen paverkat vardagen positivt.
Rterkoppling frén féréldrar och vérdpersonal vittnar
om de positiva effekterna, framfér allt psykiskt men
aven fysiskt, som en paus kan ge. Internationell
forskning pekar &t samma hdll; att f& motsvarande en

Stor Dag uppfylld minskar signifikant stress, depression
och &ngest. En annan mdarkbar effekt ar att kdnslor
som &r vdrdefulla i en sjukdomsvardag som hopp
och vilja pdaverkas pdtagligt och positivt. Det bdsta
matredskapet dr dock alla personliga méten och samtall
som vi har dagligen med vé&r omvdérld. Av dem [&r vi oss
mest och de &r en ovdrderlig grund och forutsattning for
vér utveckling och véart arbete.

p Ebba var ett av flera'bd
Snskade att se Méllofinalen
pé sin Stora Dag.

]

Vilken kapacitet och vilket kunnande har ni for att
uppnd ert mal?
Min Stora Dag &@r den organisation i Sverige som vénder
sig till barn och unga med flest antal olika allvarliga
sjukdomar och diagnoser. Basen i verksamheten &r
kunniga medarbetare pd& kontoret i Stockholm och
engageradevolontdrerruntom i Sverige. De kompetenta
och erfarna medarbetarna har varierande och
relevanta utbildningsprofiler och erbjuds kontinuerligt
utveckling genom kurser och férelasningar. Ett em-
patiskt forhaliningssatt ar en sjalvklar grund.

De cirka 250 volontdrerna som kommer frén Ystad
i soder till Jukkasjérvi i norr dr en férutsdttning for
framgéngsrika genomféranden av Stora Dagar. De har
enimponerande bredd ndr det gdller &lder, bostadsort,
erfarenhet och yrken och talar tillsammans cirka 20
olika sprdk. Volontdrer ansdker och efter ett forsta
urval intervjuas de ansékande grundligt, utdrag skickas
in frdn belastningsregistret, och det tas referenser
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