Her kan du lese om hjemmebasert musikkterapi som tilbud for mennesker
med amyotrofisk lateralsklerose (ALS) og deres naermeste omsorgsperson.

#+ Tekst: Dr. Wolfgang Schmid,
forsteamanuensis i musikkterapi,
Prof. Dr. Geir Olve Skeie og musikk-
terapeut Maren Ek Knutsen.

" else- og Omsorgsdepartementet
nevner, som et av deres mil,
involveringen av mennesker

med nevrologiske sykdommer som

Parkinsons sykdom, multippel sklerose
eller amyotrofisk lateralsklerose (ALS) og
deres familiemedlemmer i utviklingen
av fremtidige helsetilbud som er tilpasset
deres individuelle behov. Omsorgen for
et familiemedlem med en nevrologisk
sykdom - som involverer stadige tap av
ferdigheter - er assosiert med hey grad
av mentale, fysiske, sosiale og gkonom-
iske vanskeligheter, og det aker risikoen
for utvikling av en psykisk eller fysisk
sykdom hos pirerende. Pirgrende med
omsorgsoppgaver bide gir og trenger
omsorg, og det kan bli en belastning
for parforholdet siden felles aktiviteter
blir ferre. For par der den ene har ALS
oppleves reduksjonen av felles aktiviteter
vanskelig og det er nedvendig a vurdere
om nye og alternative aktiviteter kan
kompensere for forandringen.

Det er behov for mer kunnskap og faglig
utviklingsarbeid hvor det legges vekt pa
brukermedvirkning. Artikkelen beskriver
et forskningsprosjekt om et hjemmeba-
sert musikkterapitilbud med Arne og
Tone ; han med den nevrodegenerative
sykdommen ALS, og hun som neer-
meste omsorgsperson. Musikkterapien,
som hadde en tolv ukers varighet, ble
systematisk gjennomfert og var basert
pa deltakernes ensker og behov. For og
etter tolvukers- perioden ble det gjen-
nomfert interviju og et sperreskjema med
paret som omhandlet deres opplevelser
og synspunkter i henhold til livskvalitet,
parforholdet og musikkterapien.
Forskningsprosjektet ble gjennomfert av
en forskergruppe tilknyttet Grieg-
akademiets senter for musikkterapiforsk-
ing (GAMUT) i samarbeid med Nevro-
logisk avdeling ved Haukeland Universi-
tetssykehus. Prosjektet mottok stotte fra
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Forskningsfondet om Nevromuskulzre
Sykdommer.

Musikkterapi ved nevro-
degenerative sykdommer

Bruken av musikk i medisinske kontek-
ster har en lang tradisjon i menneskers
historie. Det er beskrevet ulike musikk-
terapeutiske metoder og prosedyrer for 4
hjelpe mennesker med kommunikasjon,
samt eventuelle kognitive, fysiske, emo-
sjonelle, sosiale og spirituelle behov.
Pargrende kan ogsé ha stort utbytte av

4 delta og bli instruert i  bruke musikk
nér musikkterapeuten ikke er tilstede.
Dette kan gi en opplevelse av kvalitets-
tid med sine nermeste. Hjemmebasert
musikkterapi kan hjelpe bade den som
er rammet av sykdom og den pararende

nar det gjelder okt livskvalitet og selvtillit.

Musikkterapi kan vare et aktuelt tilbud
for par som seker felles aktiviteter, og
pke kvaliteten pa parforholdet og deres
opplevelse av sykdommen og omsorgs-
og pleiesituasjonen.

I det folgende vil Tone og Arnes hjemme-
baserte musikkterapitilbud bli presentert
som et eksempel pa hvordan et slikt
arbeid kan gjennomferes i praksis. Arne
og Tones behov og ensker l4 til grunn for
utformingen av det individuelle hjemme-
baserte musikkterapitilbudet. Ledsaget av
en utdannet musikkterapeut formet paret
sitt eget terapitilbud som var tilpasset de-
res behov. Terapiforlapet vil bli illustrert
gjennom beskrivelser av musikkterapiti-
mer, i tillegg til Arne og Tones erfaringer
og refleksjoner rundt musikkterapien.
Disse har de gitt uttrykk for i intervjuene
som ble gjennomfort for og etter musikk-
terapien.

En musikalsk reise gjennom et liv
Ilppet av den 12 ukers lange prosjekt-
tiden pratet og delte Tone, Arne og
musikkterapeuten deres musikkprefe-
ranser og vaner de hadde med tanke pa
Iytting og uteving av musikk. Etter kort
tid hadde de en lang liste med favo-
rittsanger og musikkstykker. Sammen ble
de enige om hvordan de ville bruke tiden
sammen: De startet med musikkterapeu-

tens improvisasjon pa kantele, et stren-
geinstrument som ligner pa en sitar eller
autoharpe, og avsluttet med at musiklkte-
rapeuten spilte en sang. I lopet av timen
valgte hver av dem minst en lt eller et
musikkstykke de ensket & spille. Sangval-
gene ble utgangspunktet for samtaler om
erfaringer, minner, folelser eller tanker
forbundet med musikken. Tone og Arne
brukte tiden til 4 gi hverandre musikk i
tillegg til de tilherende historiene. A dele
historier og folelser forte til opplevd kva-
litetstid i musikkterapiti-

mene. Lyttingen til
enkelte sanger og
musikkstykker av
innspilt musikk
ble oppfattet som
en felles aktivi-

tet som hjalp

Arne og Tone &
vere tilstede i
oyeblikket. Musikklytting
som aktivitet omfavner indre prosesser
pé et opplevelses- og folelsesmessig niva
inkludert tanker og minner.

Musikalsk improvisasjon

"Jeg sa virkelig fram til & here deg spille
pa kantele i dag” sa Tone i begynnelsen
av en av de siste musikkterapitimene.
Musikkterapeuten improviserte en liten
melodi i et rolig tempo med liten dyna-
mikk pa det lille strengeinstrumentet.
Hun repeterte deler av melodien, og fant
pa en liten sang uten ord. Etter noen mi-
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nutter avsluttet hun og Tone kommenter-
te: “Det var deilig og avslappende. Det er
litt som kinesisk eller pst-musikk?” Arne
fortsatte: “Den musikken er sd interes-
sant! Det er mye bedre nar du spiller for
oss enn 4 here pa innspilt musikk. Det
blir en verdifull opplevelse”. Livemusik-
ken, badde improvisasjonene og sangene
som ble fremfort av musikkterapeuten,
ble beskrevet av Tone og Arne som en
viktig og meningsfull opplevelse av &
veere sammen her og nd.

A fortsette med musikkterapien

Siste musikkterapitime startet med mu-
sikkterapeutens improvisasjon

pa kan-

tele, og Arne fulgte opp

med & spille en sang
han hadde valgt. Paret
fortalte at de kom til &
savne musikkterapitime-
ne og besgkene av musikkterapeuten. De
onsket likevel a fortsette med musikklyt-
tingen pé egenhand ved & forberede Iyt-
teprogram for hverandre. Sammen med
musikkterapeuten hadde paret igangsatt
en aktivitet de kunne fortsette med pé
egenhand etter endt terapi. Arne foreslo
& fortsette programmet som en grup-
peterapi. Tone forklarte at det ville veere
et positivt aspekt hvis de kunne bli kjent
med flere par i en lignende situasjon. " Vi
treffer jo ingen andre. Og det er sa f3” P2

denne maten kunne de da utveksle erfa-
ringer, gi stotte og hjelpe hverandre.

Livskvalitet og mellom-
menneskelige relasjoner

I det forste intervjuet som ble gjennom-
fort for musikkterapien fikk Arne spors-
mal om hva som var viktig for livskvali-
teten hans. Det viktigste for livskvaliteten
hans var evnen til & oppleve relasjoner, til
Tone og til familien, i tillegg til evnen &
kommunisere. P4 andreplass nevnte han
evnen til 4 delta i samfunnslivet og kul-
turlivet. I intervjuet som ble gjennomfart
etter tolv uker med musikkterapi, oppga
han at de neere relasjoner til hans kone
og til familien hadde blitt enda viktigere.
I tillegg var aktiviteter han kunne gjore
hjemme, som for eksempel & here pa
lydbok eller musikk, blitt viktigere. Paret
ble spurt om og hvordan musikkterapien
hadde pavirket de faktorene som var
viktigst for deres livskvalitet. Begge sa at
opplevelsene gjennom musikkterapien
hadde en positiv effekt pa deres relasjon
og kommunikasjon. Musikkterapitimene
var noe de gjennomferte sammen og
begge hadde glede av. Her kunne de vise
sine folelser for hverandre og dele disse.
Musikken skapte en ny arena der de
kunne gi av seg selv og berike hverandre.
Tone forklarte at musikkterapitimene

ble viktigere ettersom sykdommen til
Arne progredierte. Hun og Arne kunne
gjere ferre og faerre aktiviteter sammen
som de begge hadde glede av. Tone sa at
musikkterapien erstattet andre menings-
fulle aktiviteter de ikke lenger kunne
gjore sammen pé grunn av sykdomspro-
gresjonen. I tillegg opplevde paret at det
& delta p& musikkterapi var en stettende
faktor for deres relasjon. Paret forklarte at
musikkterapitimene hadde gitt dem mu-
lighet til & forholde seg til hverandre pa
et mer likt nivd som mann og kone enn
de gjorde i dagliglivet, der den ene var
pasient og den andre omsorgsgivende.

I folge det standardiserte sporreskje-
maet for livskvalitet, sank Arnes totale
livskvalitet i den tolv ukers perioden med
musikkterapi. Likevel fant vi at en del

Strengeinstrumentet kantele

undergrupper som var relatert til hans
sosiale funksjonsevne, mentale helse og
vitalitet forble uforandret. Dét betyr at
mens hans totale livskvalitet sank i lapet
av perioden, ble hans fysiske funksjons-
evne, hans vitalitet, mentale helse og
sosiale funksjonsevne uforandret. Dette
er bemerkelsesverdig, siden Arne og
Tone eksplisitt nevner at deres relasjon
til hverandre, og deres aktive deltagelser i
musikkterapitimene hadde blitt vikti-
gere for dem. Dermed uttrykker paret
erfaringer som kan kobles til resultatene
av livskvalitets-sporreskjemaet. Man kan
anta at musikkterapien har bidratt til
disse resultatene, men det md gjores mer
forskning for 4 kartlegge dette.

Et liv med sykdommen

Etter at Arne ble syk hadde paret blitt
nedt til 4 sette pris pé livet her og na.
Arne snakket dpent om den pagéende
sykdomsprogresjonen, noe begge stadig
hadde i bakhodet: “Du vet aldri hva slags
muskelceller eller funksjoner som har
blitt borte i lepet av natta”. De mente at
musikkterapi hadde hjulpet dem med
dette. Da kunne de lytte som par til mu-
sikk, prate, le, grite og slappe av. Slik gir
musikkterapi stette til mennesker med
tanke pa deres evne til & takle svekkelser,
forandringer og tap, og benytte sine res-
surser til & kunne leve et liv med sykdom-
men. Hjemmebasert musikkterapi er et
helsefremmende tilbud som hjelper par
med 3 utvikle perspektiver rundt egen
situasjon, og det kan styrke folelsen av 4
ha et meningsfylt liv hjemme og sammen
som par. Funnene som ble presentert
her har noen begrensninger. Likevel

har vi helt klart utvidet var kunnskap

om enskene og potensielle behov for
personer med ALS og deres omsorgsgiv-
ende parerende ved 4 direkte sperre og
inkludere dem. Disse forelepige funnene
kan danne grunnlaget for framtidige
forskningsprosjekt med flere deltakere.
Siden hjemmebasert musikkterapi ikke
er en del av helsetjenesten i Norge i dag,
er studien vir et bidrag til den fremtidige
utviklingen at et slikt tilbud.
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