EGEN STOR DAG

Ett barn som har en svar sjukdom kan f& 6nska sig ndgot som Min Stora Dag (MSD) uppfyller.
Onskan kan vara en upplevelse eller en sak som har med barnets intresse att géra. Vad, nér, var, hur
och med vem 8nskan uppfylls styrs férstds av barnets 6nskan men dven utifrdn MSD:s mgjligheter
och resurser. Barnets egen hdlsa, féréldrars godk&nnande och I&kares utl&dtande dr ocksd avgérande
for hur den egna Stora Dagen kommer att formas.

Vilka barn prioriteras till en egen Stor Dag?

Mdlet for 2025 ar att genomféra 200 egna Stora Dagar (2024 gjordes totalt Gver 8700 Stora Dagar).
Kandidaten skall vara mellan 4 till 17 &r och vara inskriven p& en svensk vardinr&ttning och ha en
svér, livspaverkande, inte séllan livshotande sjukdom, dér vardagen prdaglas av ménga tuffa
behandlingar och mycket sjukhustid under 1&ng tid. Vid vissa unika tillféllen kan vi frdngé alder, béde
nerdt och uppdt. Kontakta oss i sé fall.

MSD har idag resurser att néd ménga barn, dock inte alla. Detta innebdr att prioritering dr nédvéndigt
och ddr ar den patientansvariga personalens arbete och engagemang helt avgérande. Vissa
sjukdomar, som drabbar férhéllandevis f& barn och har en s&dan karaktdr att ménga av barnen &r
sjalvklara kandidater fér en egen Stor Dag, dr till exempel svéra sjukdomar i lever, hjérta, njurar,
lungor, cancer och neurologiska sjukdomar.

Andra sjukdomar drabbar ménga barn som exempelvis mag-/tarmsjukdomar, narkolepsi, reumatism
diabetes, astma/allergi, neuromuskuldra handikapp som cerebral pares samt vissa neuropsykiatriska
tillstédnd. Men har dr det ett mindre antal av alla dessa barn som har en livssituation som &r sé& svar
att en egen Stor Dag dr motiverad. Ni kan kontakta MSD om ni har frdgor om ett barn ni funderar p&
att nominera: caroline.ramfors@minstoradag.org eller 070-455 20 84.

En egen Stor Dag far man bara EN géng i livet

Da vi vill att s& mé&nga barn med svéra sjukdomar som mdjligt skall f& uppfylla en 6nskedrém, kan
man bara f& en Stor Dag en géng i livet. Detta gdller dven om man har en livsldng sjukdom, far en ny
sjukdom eller fér aterfall. Det &r viktigt att det &r barnet sjdlvt som ska vara sé& aktivt som méjligt i sin
dnskan men ocksé att barnet ska KOMMA IHAG vad man har gjort p& den Stora Dagen langre fram i
livet nér man fortfarande har det tufft. Darfér rekommenderar vi att barnet har uppnétt en alder av
6/7 ar vid nominering, inte minst om man har en kronisk sjukdom som man kommer leva med resten
av livet. Detta gdller givetvis inte om barnet &r akut sjukt och prognosen dr mycket ddlig.

Det ar viktigt att kontrollera att barnet inte f&tt en egen Stor Dag innan man pratar med barnets
vardnadshavare. | de fall ett barn varit i kontakt med flera olika vérdinrattningar, tex
Universitetssjukhus, habilitering, BUP med flera dr det bra om man kan sdkerstalla att barnet inte
tidigare har fatt en egen Stor Dag. Om ni &r osdkra p& om barnet fatt det innan kan ni kontakta
MSD.

Begrdnsningar

En egen Stor Dag har en maxbudget som mdjliggér mycket men tyvarr inte allt. MSD tillater inte
heller féljande: inkdp av djur eller motorfordon som gar att &ka pd, simma med delfiner, tatueringar,
extremsporter sdsom tex fallsk&drmshoppning, ballongflyg, racing. MSD skdnker inte heller pengar.
Ingen far &ka pd resa utan att person dver 25 &r féljer med (galler &ven myndiga personer och inom
Sverige).

MSD kan neka en 6nskan om ekonomiska, personella eller andra resursbegrdnsningar féreligger eller
om dnskningarna &r orimliga och déarfér omgjliga att genomféra. Ibland maéste dnskan férenklas for
att kunna genomféras och kdnner barnet att det inte &r vad hen 6nskar gér det bra att 6nska sig
nd&got annat i stdllet. Den medicinska personalen kan ocksd avbdja darfér att barnets medicinska
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tillstdnd gor att ett projektforslag ar oldmpligt.

Under alla aktiviteter som MSD genomfér ar familjen sjalv ansvarig for att alla deltagare ér
forsakrade. Detta ar speciellt viktigt med tanke pd& att barnen har en kdnd sjukdom, och galler
sdval inom Sverige, men framfor allt p& resor utanfér landet. M&lsman maste darfér skriva under
ett intyg dar man férsdkrar att man har kontaktat sitt férsakringsbolag och tagit reda pé& vad som
gdller for just deras barn vid det specifika tillféllet. MSD tar inte ansvar fér det och ansvarig lékare
kan inte heller avgéra detta. | vissa fall méste man géra en Medicinsk Férhandsbedémning via SOS
International for att f& godkdnt. Detta avgérs av forsdkringsbolaget, och dr inget som MSD kan
paverka.

Onskan ska vara BARNETS

Nar ett barn skall férmedla sin &nskan &r var férhoppning att denna i sé stor utstréckning som majligt
ar helt opdaverkad fran yttre patryckningar. Det &r barnets intressen och 6nskan som ska styra och
skall det bli s& uppriktigt som mgjligt och spegla barnets egen énskan, dr det viktigt att barnet i
frdga har férmagan att sjdlv kunna énska och kommunicera sin énskan till oss p& MSD. Detta
innebdr att om ett barns énskan &r att f& se sitt lokala favoritlag spela, att f& ett dockskdp hem till
sitt rum eller g& p& McDonalds med sina kompisar, s& dr det detta som MSD ska ordna, dven om
familjen kanske 6nskar ndgot annat som en resa eller teknikpryl. Det &r inte s& att en 6nskan mdéste
vara det stérsta som man négonsin har gjort, men ddremot vill vi att det ska ge s& mycket gléadje for
barnet som det bara gér.

Det ar Min Stora Dags volontdrer som tar emot barnets 6nskan

| samband med nomineringen mdste barnets vardnadshavare godkdnna att vardkontakten ger MSD
info om barnets sjukdomstillstdnd samt att deras kontaktuppgifter Idmnas ut. Detta har blivit @nnu
striktare i och med den nya GDPR-lagen. Nomineringen kan ske digitalt via MSD:s hemsida och d&
godkdanner man genom ett mejl som skickas till vdrdnadshavaren. Undantagsvis kan godkdnnande
ske genom att vadrdnadshavaren skriver pd ett fysiskt nomineringspapper som skickas till MSD.

Vivill gérna att vdrdnadshavare och sjukvérdspersonal férsdker hdlla nomineringen hemlig fér barnet
s& att den ansvariga volontdren &r den som berd&ttar for barnet att hen ska f& en egen Stor Dag. En
egen Stor Dag innebdr fantastiska méjligheter, men MSD har ocksé vissa begrénsningar. Fér att det
inte ska bli ndgra missférst&nd dnskar vi att sjukvardspersonal inte lovar barnet och deras familj
ndgot & MSD:s vagnar. Varje egen Stor Dag &r unik och MSD gér allt fr att uppfylla den men ibland
gér det tyvarr inte. Ddremot far ni gérna férmedla till MSD om ni hért barnet ndmna n&got som hen
tycker om eller har intresse av.

Nar MSD fatt in en nominering har barnet en ménad pd sig att komma fram till tre olika 6nskningar
vad den Stora Dagen ska innebdr. En ménad réknas frén férsta kontakt med volontdren. Om en
6nskan inte kommit fram efter en mdnad kommer MSD presentera férslag pd aktiviteter utifrén
intressen som barnet kan valja mellan. Givetvis tar MSD hansyn till barnets sjukdomssituation och
behandlingar. Den Stora Dagen skall dock alltid genomféras inom max ett ar frén att nomineringen
gjordes.

For att nominera till en egen Stor Dag

Alla sjuka barn kan inte f& en egen Stor Dag utan detta dr ndgot unikt och speciellt och nomineringen
ska darfér géras med eftertanke. Det ar darfér uteslutande sjukvérdspersonal som kan utse de barn
och ungdomar som ska f& en egen Stor Dag. Det hdnder att sjukvérdspersonal far férfrégan frén en
foralder eller barn att de &nskar sig en Stor Dag. Vid dessa fall f&r man informera férélder och barn
om att det inte gdr att anséka sjélv. Det &r bra att ber&tta att beslutet inte ligger enbart i en persons
hdnder, utan att det ofta ar flera olika personer (Iakare, kurator, sjuksk&terskor, lekterapeuter) som
tillsammans identifierar och nominerar barn till en egen Stor Dag.



