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Den 15 maj 1957 var en solig dag i Bryssel dér min familj bodde. Vé&r mamma hade promenerat till
skolan med mina smdé broder och mig. Jag var 6 ér och gick i ettan, mina brdéder, 4 &r och nastan 3
&r gamila, gick pd férskolan i samma lokaler. Vi skulle aldrig se varken vér mamma eller vért hus igen.

Mamma kastade sig samma morgon under ett pendeltdg infér min pappa.

Mammas stora slikt tog hand om oss pé ett
fantastiskt sitt. Pappas slikt var ocksi stor
och lika engagerad men bodde inte i Brys-
sel. Aldrig kinde mina broder och jag att vi
stérde nigonstans, vi var vilkomna i minga
hem och slikten sag till att vi tre triffades
ofta. Vi hade en lycklig barndom &ven om
saknaden efter mamma och ett vanligt famil-
jeliv for alltid limnade ett stort hal inom oss.
Det var en dramatisk start i livet som natur-

ligtvis paverkade oss djupt.

Frin ung alder ville jag alltid hjdlpa andra
barn som hade det svirt och det fortsatte att
vara en drivande kraft i vuxen alder. Jag vis-
ste att de behovde bli sedda och att stunder
av glidje blev en positiv hindelse i en annars
tung tillvaro, ett bra siitt att gora livet bittre.

Nir jag sommaren 1999 nirmade mig
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50-arsildern och kinde stor tacksamhet
for att jag hade fyra friska barn i aldrarna
6 till 23 blev jag inspirerad av en fransk
organisation som hjilpte svért sjuka barn
att forverkliga en drom. Jag ville genast
skapa nigot liknande for svenska barn med
svira sjukdomar. Min man Per som alltid
har st6tt mig i alla ligen uppmuntrade mig
och kom pd namnet, medieperson som han
ar. Den stiftelsen skulle heta Min Stora
Dag. Medgrundare blev advokaten Peder
Hammarskiold, Mats Qviberg, Vicky von
der Lancken och Marcus Storch. Alla gil-
lade mina idéer nir jag kontaktade dem.
Marcus blev stiftelsens ordférande och min
mentor under de forsta 13 dren. Viingick
allaiden forsta styrelsen tillsammans med
mina vianinnor Martine Rinman och si
smaningom Christina Piehl. Vi hade inga
anstillda under de forsta fem 4ren.

Att det skulle bli en volontirsbaserad orga-
nisation var sjilvklart frin borjan. Vibehovde
projektledare f6r att ordna Stora Dagar for
de tusentals barn i Sverige som lever med
en svar kronisk sjukdom. Min Stora Dag
utvecklades till att bli en serids organisation
med barnens 6nskedrommar i fokus. Det
var inte sjalvklart pi den tiden att bidra med
aktiviteter frin en vilgorenhetsorganisation
till unga patienters vilmaende. Huddinge
barnsjukhus direktor Agne Larsson tyckte
att en organisation som Min Stora Dag var
en mycket vilkommen och efterlingtad
insats for hans patienter. Dessutom 6nskade
vi ta hjilp av personalen for att identifiera
de barn som skulle prioriteras. Den model-
len var den enda som gillde tyckte dven dok-
tor Larsson. Den underbare barnlikaren dr
Bo Lindquist blev Min Stora Dags forsta
medicinska expert och lirde oss hur man
moter ett svirt sjukt barn och dess anhoriga.

I'maj 2000 blev Min Stora Dag registrerad
som stiftelse, och den 16 augusti 2000 for-
verkligade vi en tonérspojkes 6nskedrém —
en birbar dator och ett internetabonnemang
for att kunna kommunicera med klasskam-
rater nir han inte var i skolan och med andra
tondringar i virlden. Barnens fantasi och
onskedrommar skulle styra arbetet, och det
blev manga utmaningar. Sjukhusets perso-
nal hjilpte oss att lyssna pa barnen och tip-
sade om olika aktiviteter. Dr Lindquist och
jag fantiserade bland annat om att introdu-

cera sillskapsdjur till sjukhuset.

Mina medgrundares familjer blev inblan-
dade och si sméiningom anmilde sig fler
och fler volontirer. Allt eftersom vi lyckades
att samla in gévor frin stiftelser, foretag och
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privatpersoner kunde vi expandera nitver-
ket till alla sju universitetssjukhus och 39
barnkliniker.

2008 blev vi férménstagare av Postkodlot-
teriet efter att ha uppvaktat dem sedan de
startade i Sverige. Det méjliggjorde att f6r-
stirka organisationen med négra anstillda
och ordna manga fler aktiviteter for de barn
och ungdomar som likare, sjukskoterskor,
lekterapeuter och kuratorer tyckte att vi skulle
skiinka lite gladje till.

2010 firade vi pa Skansen att vi fyllde 10 r.
Volontiren Jenny Borthen som var mam-
maledig blev projektledare for den fantas-
tiska dagen. 150 barn med familjer kom frin
landets alla horn. Dagen avslutades med en
konsert pé stora scenen i ndrvaro av HL.K.H.
Prinsessan Madeleine, Min Stora Dags
beskyddare sedan 2002. Stiftelsens ambas-
sadorer och andra artister stillde upp och
bidrog till den hirliga stimningen. Min egen
drém var forverkligad. Min Stora Dag blev
en stiftelse att rikna med i Sverige. Det som
jag inte hade tinkt pa hosten 1999 var att jag
lings vigen skulle triffa si manga fantas-
tiska ménniskor som gjorde detta mojligt.

Barnens kamp mot sjukdomar limnade mig
full av beundran f6r deras mod och kapaci-
tet att hantera den svira situationen. Inte
sillan tyckte de att de hade stillt till det for
sin familj, och deras 6nskedrémmar inklu-
derade de nirmaste vilket vi i styrelsen tyckte
var sjilvklart.

2012 flyttade jag med min man till Frank-
rike och limnade jobbet som generalsekre-
terare. Mina eftertridare har sett till att orga-
nisationen idag finansierar och ordnar varje
dr aktiviteter (Stora Dagar) for tusentals barn
och ungdomar med svira sjukdomar och
diagnoser.

Under min tid som chef f6r Min Stora Dag
blev jag introducerad till musikterapi av vir
dévarande medicinska expert dr Britt Gus-
tafsson och musikterapeuten Lena Uggla.
Vilyckades 4 stod av Arvsfonden f6r ett
tredrigt pilotprojekt: musikterapi f6r organ-
och benmirgstransplanterade barn, en grupp
unga patienter som led av mycket smirta
och éngest. Volontiren Lena Evrell blev pro-
jektledare. Lena Ugglas arbete bevisade det
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som Britt hade forklarat f6r mig: musiken
som kommunikationsverktyg hjilpte bar-
nen att uttrycka sina kiinslor samtidigt som
bland annat deras puls och andra fysiska
indikatorer av stress minskade.

Sedan jag hade flyttat till Frankrike pratade
Britt, Lena och jag regelbundet om musik-
terapi for barn och ungdomar i Sverige som
kan fi bra stod for trauman orsakade av psy-
kisk ohilsa, svira sjukdomar, funktionsvari-
ationer och tragiska sociala situationer.

Viren 2017 bestimde Britt som nu var Pro-
fessor K.I. och jag att vi skulle bli medgrund-
are med min man Per av Stiftelsen Musik-
Bojen. Annu ett namn skapat av Per. Lena
Uggla som under tiden hade blivit doktorand
skulle leda den medicinska expertgruppen.

Vibehovde ett par till medgrundare. Chris-
tina Piehl som hade varit styrelseledamot
och insamlingsvolontér f6r Min Stora Dag,
advokaten och medgrundaren av Min Stora
Dag Peder Hammarski6ld accepterade utan
tvekan. Det gjorde dven Ingrid van’t Hooft,
neuropsykolog pi Astrid Lindgrens barn-
sjukhus och Med. Dr. K.I. som hade variten
viktig guide under min tid pa Min Stora Dag
och Lena Evrell, volontiren som hade varit
projektledare f6r Arvsfondens pilotprojekt
om musikterapi pd Min Stora Dag. Allahade
viktiga kompetenser och en bra erfarenhet
av vilgorenhetsarbete for barn och ungdo-
mar i behov av stdd.

Sist behovde vi en personlighet frin musik-
branschen i Sverige och Christina Piehl lyck-
ades sy ihop ett méte med Martin Sandbergs
(latskrivaren och musikproducenten Max
Martin) fru Jenny. Hon gillade MusikBo-
jens idéer och presenterade oss f6r sin man.

Martin ville ocksi bli medgrundare.

November 2017 blev MusikBojen en stif-
telse och i slutet av augusti 2018 invigdes
musikterapi pd Uppsala Akademiska barn-

sjukhus av ambassadoren Martin Stenmarck
och musikterapeuten Barbro Netin Olof-
son.

Nu, nistan tre ir senare, finns det av Musik-
Bojen anlitade musikterapeuter pa 6vriga
sex stillen. Vi har 4r efter r fatt stod frin
flera stiftelser, frin foretag och privatperso-
ner. Lena Uggla blev Med. Dr. K.I. varen
2019.

Trots alla svirigheter under pandemiéren
2020 och 2021 har Barbro och hennes fem
kollegor fortsatt att erbjuda musikterapi f6r
barn och ungdomar pi Skine Universitets-
sjukhus (med stort stéd av H.K.H. Drott-
ning Silvias jubileumstiftelsen CATCH),
pa BUP och Habilitering Norrtilje, pi ett
HVB-hem, pi Sachsska barnsjukhus, pi
Astrid Lindgren Barnsjukhuset Solna och
Huddinge, pi ett skyddat boende i samar-
bete med Frélsningsarmén och snart till ung-
domar som har forildrar i fingelse, ett sam-

arbete med BUFFF.

Flera samarbeten forbereds och vi vintar pa
svar frin flera ansokningar till olika stiftel-
ser for att finansiera arbetet vidare. PA nigra
stillen tas kostnaden 6ver delvis eller helt av
arbetsstillet vilket dr malet for MusikBojen.
Vi 6nskar fortsitta introducera musikterapi
till malgruppen pa olika sjukhus och mot-
tagningar i landet, gbra det under tva-tre ar
och sedan flytta verksamheten vidare till
niista. Expertgruppen identifierar var nigon-
stans MusikBojen dr vilkommen med sina
pilotprojekt och héller ett register 6ver till-
gingliga musikterapeuter.

MusikBojens vision ir att musikterapi si
sméningom blir en sjilvklar terapiform som
erbjuds av hilsovirden i Sverige. Jag har fyllt
70 och hoppas uppleva det i en snar framtid.
Arbetet har bara borjat. Att musikterapi ar
en erkind terapiform med bevis fran forsk-
ning i ménga linder i virlden dr en stor inspi-
ration.

FAKTARUTA
Stiftelsen Min Stora Dag.www.minstoradag.org
och sociala medier @minstoradag

Stiftelsen MusikBojen www.musikbojen.org
och sociala medier @musikbojen
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