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Sammendrag
Gleden ved a delta

Denne masteroppgaven er en casestudie om musikkterapi som forsterker av vital
deltakelse for Jarle, som er en ung mann med den progredierende og degenerative
nevrologiske lidelsen Juvenil Nevronal Ceroid Lipofuscinose (JNCL). Formdlet med
studien har veert & finne ut hvordan vi kan forstd Jarles vitale deltakelse i

musikkterapitimene.
Problemstillingen for denne masteroppgaven er:

Pa hvilken mate kan vi forsta Jarles vitale og gledesfylte deltakelse i

musikkterapitimene?

For & finne svar pa problemstillingen, har jeg gjort en kvalitativ studie i form av
semistrukturerte intervjuer av 4 personer som kjenner Jarle godt. Som utgangspunkt for
intervjuene sd informantene en video fra en musikkterapitime, der Jarle deltar i tre
musikkaktiviteter sammen med meg som musikkterapeut. Jeg har analysert intervjuene
og tolket resultatene i lys av relevant teori. Resultatet av analysen viser at vi kan forsta

Jarles vitale og gledesfylte deltakelse som et uttrykk for:
1) identitet,

2) gjenkjennelse,

3) musikk som forsterker av motoriske initiativ,

4) flourishing,

5) relasjon og dialog og

6) Jarle som ressursperson.

Studien har en hermeneutisk forankring.

Nokkelord: musikkterapi, Juvenil Nevronal Ceroid Lipofuscinose, deltakelse, musikk og
hjerne, relasjon, dialog, personsentrert omsorg, musikk og identitet, humanistisk

musikkterapi.
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Abstract
The joy of participating

This master thesis is a case study of how music therapy reinforces vital participation for
Jarle, who is a young man with the progressive and degenerative neurological disease
Juvenile Neuronal Ceroid Lipofuscinosis (JNCL). The purpose of this study has been to

explore how we can understand his vital participation in music therapy.
The master thesis addresses the following research question:

How can we understand Jarle’s vital and joyful participation in the music therapy

sessions?

The method used to answer the research question, is a qualitative study where I
interviewed 4 people who know Jarle well. Before the interview they saw a video of Jarle
in a music therapy session, where he participated in three musical activities together

with me as his music therapist.

[ analysed the interviews and interpreted the results in light of relevant theory. The
results of this study show that Jarle’s vital and joyful participation can be interpreted as

expressions of:

1) identity,

2) recognition,

3) music as a reinforcer of physical initiatives,
4) flourishing,

5) relation and dialogue and

6) Jarle as a resource person.
The study is mainly based on the philosophy of hermeneutics.
Keywords: music therapy, Juvenile Neuronal Ceroid Lipofuscinosis, participation, music

and brain, relation, dialogue, person -centred care, music and identity, humanistic
music therapy.
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VIGNETT

Det er tirsdag. Jeg er pd musikkterapirommet sammen med Jarle og to ansatte som
medhjelpere fra aktivitetssenteret, slik vi har vert hver tirsdag de siste to arene. Jarle
sitter i rullestolen sin, og holder et munnspill i den ene hdnden. Mens jeg spiller og
synger: «Hor jeg vil spille en sang med deg, Jarle...», far Jarle hjelp av den ene
medhjelperen til a lofte munnspillet opp til munnen. Han prover & holde munnspillet
selv, men hendene er litt i veien og det kommer ikke sd mye lyd. Nar Jarle slipper taket
og lar den ansatte holde munnspillet for seg, blir lyden imidlertid helt annerledes. En
ren og fin lyd, med bade lyse og merke toner fyller nd rommet. Jarle blaser ivrig pa
munnspillet, - beveger hodet frem og tilbake, og spiller pa utpust og innpust. Han
fortsetter og fortsetter. Vi improviserer litt sammen, og jeg prover & anerkjenne Jarles
musikalske initiativ ved a imitere og speile de musikalske uttrykkene, samtidig som jeg
avpasser dynamikk og tempo etter hans spill. Jarle deltar med hele seg. Bade hodet,
armer, bein, ja hele kroppen er i bevegelse. Det er nesten som om han danser der han
sitter i rullestolen og blaser pd munnspillet. Blikket hans er konsentrert. Han fortsetter
og fortsetter. Spiller og spiller, - frem og tilbake, pa utpust og innpust. Nar sangen
omsider avsluttes, sitter Jarle med et smil om munnen. «Det var flott!»» sier jeg. «Det er
jammen fin lyd i det nye munnspillet ditt! Kjempebra!». «Jjjhh» kommer det stille fra
Jarle og han smiler enda bredere. Han snur litt pd hodet og vil si noe mer, men ordene
kommer liksom ikke ut. «Er du forngyd selv?» spor jeg. Jarle leter litt etter ordene. Prover
a si noe. Sa kommer det et klart og tydelig «Jjjja!», for munnen blir til et stort og stolt

smil.
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1 Innledning

Vignetten jeg apner med beskriver et video-opptak fra en musikkterapitime som er tatt
i forbindelse med dette masterprosjektet. Opptaket viser deltakelsen til Jarle (som er
guttens fiktive navn) i en aktivitet der han spiller pd munnspill. Jarle har den
progredierende og degenerative nevrologiske lidelsen Juvenil Nevronal Ceroid
Lipofyscinose (JNCL). Fordi Jarle har mistet mange ferdigheter pa grunn av sykdommen
sin, er forutsetningene hans for deltakelse sterkt redusert. Men som vignetten antyder,

deltar Jarle likevel med hele seg i musikkterapitimene.

Da jeg tok videreutdanning for musikkterapeuter i eldreomsorg ved GAMUT i Bergen i
2017, ble min interesse for musikkterapi innen demensomsorgen og for mennesker med
nevrologiske lidelser vekket for alvor. Jeg hadde allerede da veert Jarles musikkterapeut
i flere ar, og den tydelige og sterke integriteten hans, til tross for store og alvorlige
funksjonstap, fascinerte meg veldig. Jeg bestemte meg derfor tidlig for at mitt
masterprosjekt skulle handle om hvordan vi kan forstda Jarles vitale og gledesfylte

deltakelse i musikkterapi.

Forskningen til Are Brean og Geir Olve Skeie (2019) viser at musikk har en stimulerende
effekt pa hjernen, som resulterer i at den bade kan vaere med pa a vekke til live ressurser
og & bedre kommunikasjonsevnen til mennesker med demens og andre typer kognitiv
svikt. Jeg har gjennom litteratursek funnet lite forskning pa bruk av musikkterapi for
mennesker med JNCL (Ockelford og Atkinson, 2019). Fordi jeg over flere ar har sett hvor
viktig musikk og musikkterapi er for Jarle og hans familie, har dette ogsa veert med pd a

oke motivasjonen min for d skrive denne masteren.!

"I tittelen «Gleden ved & delta» er ordet glede brukt som overordnet betegnelse pé Jarles vitale deltakelse,

som oppgaven har som mal & utdype.
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1.1 Problemstilling

Hovedtema for denne oppgaven er deltakelse i musikkterapi og jeg har tatt

utgangspunkt i felgende problemstilling:

Pa hvilken mate kan vi forsta Jarles vitale og gledesfylte deltakelse i

musikkterapitimene?

I problemstillingen sper jeg altsd om hvordan vi kan forsta Jarles vitale og gledesfylte
deltakelse i musikkterapitimene, fremfor d sperre om hvordan vi kan forsta deltakelsen
hans generelt. Noen vil kanskje oppleve sparsmadlet som ledende, og at det utelukker
annen form for deltakelse. S& hvorfor setter jeg fokus pa nettopp vital og gledesfylt
deltakelse? Jeg kobler problemstillingen til den salutogene og sosial-holistiske
helseforstaelsen som ligger til grunn for denne oppgaven, der vi ser det friske og positive
i Jarle og at han med hjelp av neere andre kan ha god helse selv om han har store og
alvorlige funksjonsnedsettelser. Jeg kobler problemstillingen ogsa til oppgavens
teoretiske forankring med Kitwoods personsentrerte omsorg samt humanistisk
musikkterapi slik den er beskrevet av Even Ruud, der Jarle blir sett med utgangspunkt i
sine sterke sider og ressurser fremfor hvilken sykdom han har. Og sist men ikke minst,
kobler jeg problemstillingen til at jeg etter & ha kjent Jarle i mange ar, virkelig ensker a
forsta hvorfor deltakelsen hans i musikkterapitimene er sa vital. Hva det er som gjor at
han blir sd glad og ivrig, at han gir alt og deltar med hele seg akkurat pa denne arenaen?
Sa istedenfor & tolke problemstillingen som ledende, tolker jeg den som avgrensende

fordi den sper etter akkurat det jeg gnsker a finne svar pa i denne oppgaven.

1.2 Avgrensning

Siden dette er en casestudie om en person, har jeg fokus pa individniva fremfor
samfunnsniva ndr jeg beskriver relevant teori og begreper. Med bakgrunn i at dette er

en kvalitativ studie, har jeg ikke malt Jarles deltakelse i tid og mengde, eller utformet
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sporreskjema om vitalitet og glede, men heller provd a finne mater a forsta deltakelse
nar denne skjer. Data har jeg hentet fra semistrukturerte intervju. Jeg har spurt fire
informanter om hvordan de opplever Jarles deltakelse. Resultatene av analysen av
intervjuene har jeg sett i sammenheng med teori som jeg vurderer som relevant for

oppgaven.

1.3 Litteratursek

Litteratursokene jeg har gjort til denne oppgaven har i hovedsak veert gjennom ORIA,
BRAGE, Bibsys og RILM med seokerordene Juvenil Nevronal Ceroid Lipofuscinose,
Spielmeyer Vogt syndrom, Battens disease og musikkterapi i ulike sammensetninger og
variasjoner. Det ledet meg til det jeg sokte etter og ga meg relevant litteratur til
oppgaven. Jeg har ogsa fatt tips til relevant litteratur fra litteraturlister i bekene og
oppgavene jeg har lest underveis i prosessen. Jeg har funnet kun én studie om bruk av
musikkterapi til mennesker med JNCL i sokene mine. Sammen med Adam Ockelford fra
undervisningsdepartementet i London, har musikkterapeut Rebekka Atkinson ved
Chiltern Music Therapy- instituttet gjort en undersekelse om betydningen av
musikkundervisning og musikk i undervisning for barn og ungdom med JNCL. Dette er

den forste systematiske studien som er gjort pa dette omradet (Ockelford og Atkinson,

2019).

1.4 Oppgavens oppbygging

Denne oppgaven har 8 kapitler. Etter denne innledningen, starter kapittel 2 med a
presentere Jarle, for deretter & si litt om JNCL og hva som kjennetegner nevrologiske og
degenerative lidelser generelt. Til slutt i kapittelet 2 sier jeg litt om demens i ung alder
og innholdet i Jarles musikkterapitimer. I kapittel 3 redegjor jeg for det jeg mener er de
mest sentrale begrepene for denne oppgaven. Kapittel 4 tar for seg vitenskapsfilosofi og
metode, mens jeg i kapittel 5 kommer inn pa relevante teoretiske perspektiver.
Resultatene av analysen blir presentert i kapittel 6, etterfulgt av drefting i kapittel 7 og

konklusjon og avslutning i kapittel 8.
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2 Jarle

2.1 Hvem er Jarle?

Det har alltid veert mye sang og musikk hjemme hos familien til Jarle, en familie pa 5,
der faren bade er litskriver og musiker pa hobbybasis. Det har derfor alltid veert
instrumenter tilgjengelig i huset og familien har sunget, spilt og hert mye pa musikk
sammen. A bruke musikk i hverdagslige gjoremal som tannpuss, bilkjering eller ved
leggetid, har derfor falt veldig naturlig for Jarles familie. P4 ungdomsskolen hadde Jarle
en musikklerer som startet et band med Jarle og broren. Jarle spilte munnspill i dette

bandet, og de hadde flere opptredener.

Jarle er en flott, viljesterk ung mann pa snart 21 ar. Han var en frisk og sterk gutt da han
ble fodt, og det var forst da den tre ar eldre storebroren begynte & miste synet i 6-
arsalderen og fikk pavist den degenerative og progredierende nevrologiske lidelsen
Juvenil Nevronal Ceroid Lipofuscinose (JNCL), at foreldrene ble gjort oppmerksomme
pa at ogsa Jarle kunne ha samme sykdom. Jarle var da tre ar, og foreldrene fikk i lopet av
kun tre maneder vite at begge guttene deres var syke. Jarle fikk problemer med
nattesynet allerede i 4 drs alderen, og hadde sitt forste epileptiske anfall som 5-aring. I
7-arsalderen var Jarle bade praktisk og sosialt blind, men han har hele tiden sett

lysforandringer og derfor selv hatt en opplevelse av & kunne se.

Jarle har sterk vilje og stor integritet, og hadde et heyt aktivitetsnivd som barn. Han
klatret hgyest i treerne og likte aktiviteter med futt og fart, - som a sykle det forteste han
kunne pa sykkelen sin. Jarle gikk pa ski, skeyter, svomte, akte, og lekte sammen med
kamerater, til tross for tidlig kognitiv svikt og lange perioder med sykdom og
sykehusopphold. Pa grunn av gjentatte mellomgrebetennelser, fikk Jarle nedsatt horsel
og hang etter med sprakutviklingen som barn. Han hadde likevel et forholdsvis godt
ordforrad fer han begynte a miste spraket igjen som tendring. I dag er han tilneermet

helt uten verbalsprak.

Jarle mistet gangfunksjonen da han var 14,5 ar gammel og reagerte med sorg da han ble
avhengig av rullestolen. Dette er en av flere ganger han har reagert med sorg og
aggresjon rundt funksjonstap, og i perioder har han bade vert psykotisk og hatt

hallusinasjoner. Jarle har vert redd for mye. Han har hatt perioder med mye angst, og
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nar han var liten hang foreldrene derfor opp «magiske gardiner» pa soverommet hans,
som skulle ta bort alt det skumle nar han skulle sove. Jarles korttidsminne har blitt
gradvis svekket fra barneskolealder. Dette har resultert i at han, etter hvert som han har
blitt eldre, ikke har tenkt sa mye over funksjonstapene og heller ikke hatt sa mye sorg

og aggresjon over dette.

Da jeg traff Jarle forste gang, gikk han med hvit stokk og hadde fortsatt igjen litt sidesyn.
Han var en nysgjerrig og aktiv gutt, som gjerne undersgkte hva slags lyd han fikk nar
han beveget bildene som hang pa veggen bak ham, fremfor a spille pa det instrumentet
jeg presenterte for ham i musikkterapitimene. Jarles undring over ting som lager lyd og
gleden ved a skape musikk har alltid veert fremtredende. Han har ogsa veert tydelig pa
hva slags musikk han liker og hvilke sanger som har veert hans favoritter. Selv om Jarle
har mistet mange kognitive og fysiske ferdigheter, er han fortsatt en gutt med sterk vilje
og mye humor. Han liker & vaere der det skjer, 8 ha mennesker rundt seg, og setter ekstra
stor pris pa besgk av enkelte av vennene sine fra barneskolen. Moren og faren til Jarle
har det som heltidsjobb 4 ta seg av guttene. Dette har vert helt nedvendig for at guttene
deres skal fa den oppfelgingen de trenger. De har alltid veert opptatt av 4 gripe dagen,
leve i nuet og gjore det beste ut av dagene. De er opptatt av at guttene skal fa masse
kjeerlighet, opplevelser og aktivisering, og a gjore det beste ut av den tiden de har

samimen.

2.2 Juvenil Nevronal Ceroid Lipofuscinose (JNCL)

Nevronal Ceroid Lipofuscinose (NCL-sykdommene) er en gruppe svert sjeldne og
progredierende nevrodegenerative lidelser som innebzerer celletap bade i hjernen, oyne,
hjerte og skjelettmuskelatur, og er derfor en svart kompleks lidelse (Haugen, von
Tetzchner, Oxley og Elmerskog, 2019). NCL-sykdommene har felles kliniske trekk og er
alle herediteere (arvelige) (ibid.). I Norge er den vanligste varianten Juvenil Nevronal
Ceroid Lipofuscinose (JNCL), tidligere kalt Spielmeyer Vogt-syndrom, som forste gang
ble oppdaget av legen Jens Christian Stengel pa Reros i 1862 (Frambu, 2016). JNCL har
autosomal recessiv arvegang, som betyr at barnet har arvet muterte (endrede) gen fra

begge foreldrene (ibid.). Felles for alle mennesker med NCL-sykdom er at de blir fodt
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tilsynelatende helt friske og at de oftest utvikler seg normalt frem til sykdommen
fremtrer. For barn med JNCL skjer dette som regel i forskolealder (Elmerskog og Fosse,
2012). De forste symptomene pa JNCL er ofte tap av syn, noe som ogsa er begynnelsen
pa en mer omfattende degenerering av funksjonene i hjernen. JNCL pavirker alle
aspekter av utvikling, men det er synsproblemer og utvikling av demens som ofte blir
sett pd som det mest karakteristiske for sykdommen (Haugen, von Tetzchner, Oxley og
Elmerskog, 2019). Deretter folger svekket mental og kognitiv utvikling, epilepsi og tap
av motoriske, spraklige og mentale ferdigheter (ibid.). Det er ogsa vanlig med psykiske
reaksjoner, hallusinasjoner og agitasjon (uro). Daglig fysisk aktivitet og kognitiv
stimulering kan vaere med pa & forsinke sykdomsutviklingen (Frambu, 2016). Den
forventede levealderen til mennesker med JNC er vanligvis oppimot 30 ar (ibid.). Det er
viktig 4 presisere at mennesker med JNCL ikke er en ensartet gruppe. Det er store
forskjeller fra person til person hvor hardt de blir rammet av sykdommen, bade

kognitivt, motorisk, mentalt og spraklig (ibid.).
2.2.1 Nevrologiske lidelser

Nevrologiske lidelser er en samlebetegnelse for en lang rekke sykdommer/tilstander
som forer til skade i hjerne og nervesystem (Magee, 2008). Noen nevrologiske tilstander
oppstar plutselig, som for eksempel ved slag og traumatisk hjerneskade. I disse tilfellene
kan man gjennom opptrening og rehabilitering ofte bli bedre og oppleve stabilitet i helse
og kroppsfunksjon i mange ar (ibid.). Andre tilstander, som for eksempel Parkinson
sykdom, Multipel Sklerose (MS) og JNCL, er progressive tilstander. Det betyr at man ofte
opplever degenerative forandringer i hjernen over flere ar, - at tilstanden gradvis
forverres. Hvor lenge man kan leve med en nevrologisk sykdom varierer mye og kommer

an pa hvilken sykdom/tilstand man har (ibid.).

Hjernen var er kompleks og har stor evne til reorganisering og endring. Denne
reorganiseringen kalles nevroplastisitet. Evnen til nevroplastisitet gjor at vi kan leere nye
ting hele livet, ogsa nar det oppstir skader og sykdom i deler av hjernen var.
Nevroplastisiteten er med andre ord helt avgjerende for opptrening og rehabilitering for

mennesker med nevrologiske lidelser (Brean og Skeie, 2019).

HEGE TORVIK NIELSEN ﬂ



Alle nevrologiske tilstander har store variasjoner i sykdomsbildet. Dette gjelder bade
innenfor hver diagnosegruppe og i lgpet av livet for den enkelte. Fellestrekkene er
imidlertid at en skade eller sykdom i hjernen eller nervesystemet, kan fore til motoriske,
kognitive og spraklige vansker. Disse vanskene kan igjen fore med seg folelsesmessige
belastninger og problemer med sosial deltakelse. Den hyppigste nevrologiske lidelsen

hos brukere i helsetjenesten i Norge i dag er Parkinson sykdom (Brean og Skeie, 2019).
2.2.2 Degenerative hjernesykdommer

Brean og Skeie (2019) forklarer degenerative hjernesykdommer som sykdommer i
hjernen der hovedsakelig hjernecellene (nevronene) blir rammet, slik at de dor langsomt
eller far en sviktende funksjon (degenererer). Disse sykelige forandringene i hjernen kan
utvikle seg lenge, faktisk i flere ar, for det oppstar symptomer pa sykdom. Nar
symptomene pa sykdommen har inntruffet, blir sykdomsbildet langsomt verre. Risikoen
for & fa degenerativ hjernesykdom oker med alderen. Mange av hjernens komplekse
oppgaver foregdr i et nettverk over store deler av hjernen. Hjernen til et voksent
menneske har utviklet seg til et mer komplekst og effektivt nettverk, enn hjernen til et
barn. Et slikt komplekst nettverk er mere robust og tdler derfor mer (ibid.).
Degenerering i hoy alder vil dermed ikke fa sd alvorlige konsekvenser som for eksempel

ved JNCL, som inntreffer i sveert ung alder.

2.3 Yngre personer med demens

Demenssykdommer er nesten alltid progredierende og forer gradvis til ekende
problemer med kognitiv funksjon (Brean og Skeie, 2019). Hukommelsen svekkes som
regel verst, men ogsd andre hjernefunksjoner som orienteringsevne, vurderingsevne,
sovnmenstre, folelseskontroll og sprakfunksjon kan rammes (ibid.). Ifolge Engedal og
Haugen (2016) er demens et syndrom, altsd en samling symptomer som gir en kronisk
tilstand i hjernen. Denne tilstanden kan skyldes ulike sykdommer eller skader i hjernen.
Flere degenerative hjernesykdommer kan fore til kognitiv svikt og demens. Dette gjelder
bade sma og store hjerneslag og for eksempel Parkinson sykdom (ibid.). Yngre personer
med demens er personer som rammes av demens for de er 65 ar. Demenssykdom virker

sterkt inn p4 livssituasjonen til de som rammes og deres familie (ibid.).
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Ved siden av tap av syn, er demens et av kjerneaspektene ved JNCL (Haugen, von
Tetzchner, Oxley og Elmerskog, 2019). Siden JNCL inntreffer i forskolealder, kalles
sykdommen for barnedemens, - et begrep som bade er sjeldent og lite kjent. Siden den
kognitive svekkelsen kommer forst seinere i sykdomsforlepet og er en av flere
symptomer, blir barnedemens omtalt som sekundeer demens. Selv om JNCL vanligvis
starter med visuelle symptomer i form av svekket syn, kan ikke dette regnes som en del
av demenssykdommen (ibid.). Kjennetegn ved denne demenssykdommen er at
korttidshukommelsen blir gradvis svekket, og man far problemer med & gjengi ting som
blir sagt. Langtidshukommelsen kan derimot vere intakt lenge og mange husker
opplevelser fra for de ble syke (Frambu, 2016). Siden demenssykdommen har en
dominerende rolle i sykdomsforlgpet til mennesker med JNCL, kan den sies a ha en

primaer fremfor sekundeer rolle (Haugen, von Tetzchner og Elmerskog, 2019).

2.4 Jarles musikkterapitimer

Da prosjektet startet hadde Jarle hatt enetime i musikkterapi med meg i 2 ar. Vi var
imidlertid godt kjent lenge for det, siden Jarle hadde hatt musikkterapi i gruppe siden
han gikk pa ungdomsskolen. Pa det tidspunktet vi startet med enetimer var Jarle ofte
sliten, og det var utfordrende a finne aktiviteter som fenget ham i skolehverdagen. Malet
med enetimene var at Jarle skulle oppleve mestring og glede ved a ta egne initiativ i den
musikalske samhandlingen, og & opprettholde lungekapasitet og muskler som har
sammenheng med talen. Det overordnede madlet var a bruke musikk som medium for
kommunikasjon og samhandling. Musikkterapitimene hadde fast struktur, for d skape
forutsigbarhet og trygghet. Lengden pa timene varierte etter Jarles dagsform, men

rammen vi hadde tilgjengelig i prosjektperioden var 30 minutter.

Jarle hadde med seg to ansatte ved aktivitetssenteret som hjelpere inn i timen. Jeg
bestemte meg for d se pa Jarles deltakelse i tre rammeaktiviteter med improvisasjon, og

a ta video-opptak av dette. 2

2 Se 4.7.1 for beskrivelse av innholdet i videoen.
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3 Sentrale begreper

Jeg vil nad gjore rede for noen begreper jeg ser pa som sentrale for oppgaven. Disse

begrepene er deltakelse, vitalitet, helse og livskvalitet.

3.1 Deltakelse

Mennesket er et sosialt vesen og i dagligtalen brukes begrepet deltakelse om det a ta del
i noe (Stensaeth og Jenssen, 2016). Deltakelse skjer pa ulike niva. Det kan veere snakk om
deltakelse pa bade individniva, samfunnsniva og eksistensielt niva (ibid.). Deltakelse kan
ses i sammenheng med helse ndr aktiviteten blant annet blir spesielt meningsfull og
vitaliserende (ibid.). Gjennom deltakelse opplever vi pavirkningskraft og
selvbestemmelse, som er viktige aspekter for at mennesket skal utvikle seg og trives

(Slatta, 2010).

Deltakelse kan omfatte formelle (organiserte) aktiviteter som for eksempel skole og
musikkopplering (Stenseth og Jenssen, 2016), eller som i Jarles tilfelle; musikkterapi.
Men uformelle aktiviteter som lek og musikklytting kan forstas som helsebringende
deltakelse nar de skaper velvere og gir god livskvalitet. Disse, de uformelle aktivitetene,
er derimot vanskeligere for mennesker med store og sammensatte funksjonsnedsettelser

a fa til pd egenhand (ibid.).

Ifolge Tom Kitwood (2018) har mennesker med demens og annen form for alvorlig
kognitiv svikt mye a leere resten av menneskeheten, - som 4 endre vart normale monster
med overdreven travelhet og snakkesalighet, gi mere rom for folelser og innlevelse, og &
vaere mer i samklang med kroppen og tettere pa det instinktive livet. Spesialist i
psykologisk-pedagogisk rddgivning, Turid Horgen (2010), hevder at de nare andre ma
«sette seg selv i spill» for & fa mennesker med store og alvorlige funksjonsnedsettelser
til & delta i samhandling. A sette seg selv i spill forklarer Horgen med at vi m4 sette vare
egne prosjekter til side for & se og mate den andre som et subjekt. Vi md engasjere oss
med alle sanser og vere apne for den andres ytringer og svare pa disse, med andre ord;
spille sammen med den andre i oppmerksomt samvaer og gi den andre svar og respons

pd alle ytringer, slik at den andre opplever at ytringene har fatt svar (Horgen, 2010). Slik
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jeg forstar det, sier bide Horgen og Kitwood noe om viktigheten av at vi gjor oss mentalt
tilgjengelige i samhandling med mennesker med alvorlig kognitiv svikt, slik at de far

anerkjent ytringene sine og dermed opplevelsen av a delta.

Nar Horgen her bruker begrepet «naere andre», forstar jeg det som de omsorgspersonene
som mennesker med store og alvorlige funksjonsnedsettelser er avhengige av for
kunne vere deltakende. I Jarles hverdag er dette foreldrene, de personlige assistentene
hjemme, de ansatte pd aktivitetssenteret og andre personer han kjenner godt og er mye
sammen med. Ved 4 sette meg selv i spill og dpne opp for Jarles ytringer, er det jeg som

er hans neere andre i musikkterapitimene. Dette beskrives neermere i dreftingen.

Horgen (2010) viser til kroppsfenomenologien og Maurisse Merleau-Ponty for a forklare
hvordan kroppen responderer i samhandling med andre. Ifolge Horgen hevdet Merleau-
Ponty at vi ikke sanser kun med gyne og grer, men ogsd med balanse og taktilsans og
med det sanseapparatet som er knyttet til ledd, sener og muskler. Kroppens bevegelser
er dermed reaksjoner pa det vi sanser og oppfatter og gir oss forstdelse for hvordan vi
leerer (ibid.). For & fa mennesker med store og sammensatte funksjonsnedsettelser til &
bli deltaker istedenfor tilskuer i eget liv, trenger de & bli sett og mott i sin egenart og
anderledeshet (Lorentzen, 2003). De signifikante/nare andres rolle er avgjgrende for om

mennesker med store og sammensatte funksjonsnedsettelser opplever mestring i

hverdagen (ibid.).

Slik jeg ser det, er alle disse perspektivene relevante for Jarles deltakelse i dette
prosjektet. Jarle har hverken syn eller verbalt sprak. Jeg mener det derfor er viktig for
de naere andre a sette seg selv i spill og apne opp for ytringene i Jarles bevegelser, slik at
han kan oppleve mestring ved ad delta vitalt i musikkterapitimene. Dette gjelder ogsa for

meg som Jarles musikkterapeut.

3.2 Vitalitet

Vitalitet blir ofte sett i sammenheng med livsglede og helse. Spedbarnsforsker Daniel
Stern (2010) beskriver vitalitet utfra et nevrobiologisk perspektiv, der man blant annet

vurderer intersubjektive utvekslinger som et uttrykk for vitalitet. Han hevder at vitalitet
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blir formet og pavirket av den tidlige interaksjonen mellom barn og voksen, og at
vitalitet er et uttrykk for bade personlige folelser og dynamikken i kroppens bevegelser.
Stern henviser til blant annet dans og musikk som uttrykk for vitalitet (ibid.). Med
utgangspunkt i Sterns teori, beskriver psykolog og musikkterapeut Unni Johns (2012)
fem ulike vitalitetsformer som bdde er en del av og som innvirker pa menneskers
opplevelsesverden og samver med andre: 1) bevegelse (inkludert mentale bevegelser),
2) tid, 3) rom, 4) intensitet/kraft og 5) intensjon (ibid.). Johns (2012) sier videre at hver
av de 5 ulike elementene utgjor en helhetlig vitalitetsform, som er utgangspunkt for

opplevelse av helhet i samver med andre og for opplevelse av sammenheng over tid.

Forventninger er essensielt for vitalitet, og vitalitet kan komme til uttrykk i ulike former
og intensitet (Stensath og Ruud, 2014). Bruk av musikk kan vitalisere bade kroppslig og
mentalt, som for eksempel ndr vi presenterer oss som vitale ved a uttrykksfullt bruke
kroppen nér vi spiller pa instrumenter eller danser nar vi hgrer musikk (ibid). A bruke
kroppen til & uttrykke seg vitalt kan ogsa ha et helserelatert aspekt, der vitaliteten
representerer personens aller beste potensiale (Stensath og Ruud, 2014). Jeg ser pa Jarles
uttrykksfulle mdate & bruke kroppen pa ndr han spiller pa instrumentene i

musikkterapitimen, som bade en kroppslig og mental vitalisering.

3.3 Helse
«Pa spersmalet om hva som gagner mennesket, er et av de beste svarene MUSIKK»
Edvin Schei (2009, s. 13).

Ordet helse kommer av det oldnorske ordet «heill», som betydde hel/ubeskdren/uskadd
(Schei, 2009). Helse som begrep er utfordrende & definere fordi det handler om hva som
er det gode for mennesket, og det som er bra for meg trenger ikke nedvendigvis veere
bra for andre. Hva er for eksempel god helse for Jarle? Edvin Schei (2009) sier at det
som fremmer helse er a veaere midtpunkt i sin egen eksistens, og at dette ogsa fremmer
muligheten for glede og positiv utvikling (ibid.). Dette forer meg til Antonovskys begrep
salutogen helse, der man fokuserer pa individets sterke sider, og som i praksis innebaerer

a engasjere seg i aktiviteter som blant annet gir mestringsopplevelser (Stensath, 2010).
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Slik jeg forstar salutogenese kan man ha god helse selv.om man har en sykdom eller
lidelse, ved a fokusere pa det som er friskt og de mulighetene man faktisk har. Helse er

med andre ord noe man er, ikke noe man har (Bruscia 2014, Stensath 2010).

Motsetningen til salutogenese er patogenese, som enkelt forklart maler god helse som
fraveer av sykdom. Dette er en helsestrategi, der leger er eksperter i avgjorelsen av
helsespgrsmadlene og helse er definert som en biologisk normalfunksjon som blir avgjort
statistisk (Stenseeth, 2010). I folge Stensath beskriver helsefilosofen Nordenfeldt sosial-
holistisk helsestrategi som motsetningen til biologisk-statistisk helsestrategi, der helse
er bidde et medisinsk og sosialt fenomen som innebeerer bade deltakelse og
selvrealisering (ibid.). Stenseth (2010) viser til samfunnsmedisineren Meland for a
utdype det sosiale perspektivet pa helse, som hevder at helse pavirkes og oppleves av

sosiale forhold og psykiske faktorer som blant annet mestring og fellesskap.

Tom Kitwoods teori om personsentrert omsorg (1997) beskriver et nytt paradigme innen
demensomsorgen, med personen i sentrum fremfor selve demenssykdommen. Kitwood
viser til en positiv omsorgskultur, der omsorgspersoner behandler eldre mennesker med
respekt og anerkjennelse for den de er som person, - at personen kommer ferst (ibid.).
Slik jeg ser det, viser Kitwood en salutogen sosial-holistisk helseforstaelse, der relasjonen
til neere andre er avgjorende for 4 oppnad god helse. For Jarle, som har en progredierende
og degenerativ nevrologisk lidelse, betyr denne maten a forsta helse pa at han kan ha
god helse til tross for sykdommen sin. For 4 fa til dette er han avhengig av 4 ha naere
andre rundt seg, som kjenner ham godt og som kan hjelpe ham til & veere midtpunkt i
sin egen eksistens. Jeg mener derfor at en salutogen sosial-holistisk perspektiv pa helse

samsvarer godt med min forstdelse av helsebegrepet i dette prosjektet.

Kenneth Bruscia (2014) ser menneskets potensiale fra tre nivaer: universelt, kollektivt og
individuelt. Det individuelle nivdet, som jeg ser som det mest relevante i denne
sammenhengen, sier noe om enkeltpersonens unike potensiale med det utgangspunktet
og den situasjonen den enkelte befinner seg i. Helse ses da pa som & na sitt hoyeste
potensiale pa det utviklingstrinnet man er pa. Jeg forstar dette som at man kan oppna
god helse til tross for sykdom. Bruscia (2014) beskriver musikkterapeutens oppgave som

a stotte klienten i prosessen mot a na sitt fulleste potensiale og dette ser jeg ogsa pa som
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min oppgave i samhandlingen med Jarle. I den sammenhengen slutter jeg meg til Edvin
Scheis uttalelse om at et av de beste svarene pa spersmalet om hva som gagner

mennesket (som i denne sammenhengen er Jarle) er MUSIKK.

3.4 Livskvalitet

Pa samme mate som god helse innebzarer mer enn fraveer av sykdom, innebeerer ogsa
god livskvalitet mer enn 4§ veere frisk (Engedal, 2016). God livskvalitet handler om a ha
det godt med seg selv og sin tilveerelse, at man mestrer dagliglivets utfordringer, har et
godt sosialt liv, har godt humer og at man blir mett og sett med respekt av andre (ibid.).
Ifolge Turid Horgen (2010) kan samfunnets ambisjoner om god livskvalitet kun oppnas
ved a skape muligheter for deltakelse. Dette er ogsd noe teoretikere som blant annet
Vygotskij, Piaget og Dewey var opptatt av ndr de skulle se pa hva som skal til for at
mennesket utvikler seg og trives (ibid.). Mennesker med store funksjonsnedsettelser har
mindre mulighet til & involveres i aktiviteter og meningsfulle opplevelser. For at de skal
kunne delta pa meningsfulle mater er de derfor avhengig av neerpersonenes kompetanse

og kreativitet (ibid.).

Kitwood (1997) forklarer fasilitering som den hjelpen man far av andre for & interagere,
og er en av interaksjonsformene som beskriver positiv omsorgsfilosofi. Fasilitering er
muliggjering av handlinger som en person ellers ikke ville veert i stand til a gjere selv,
ved 4 frembringe den delen av handlingen som mangler. Fasiliteringsoppgaven er derfor

a serge for at samhandlingen starter, a styrke den og a hjelpe personen gradvis med a

fylle den med betydning (ibid.).

Jarle er, som bade Horgen og Kitwood beskriver, avhengig av neere andre for 4 delta og
interagere. Jeg ser derfor pa fasilitering som avgjerende for at Jarle skal oppna god helse

og livskvalitet.
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4 Vitenskapsfilosofi og metode

I dette kapittelet vil jeg redegjore for valg av metode og vitenskapsfilosofisk forankring
av prosjektet. Med bakgrunn i min pedagogiske og musikkterapeutiske utdanning og
yrkeserfaring som musikkterapeut i det spesialpedagogiske feltet, hadde jeg plassert meg
innenfor noen hovedretninger for prosjektet startet. Jeg vil derfor starte dette kapittelet
med & si litt om bakgrunnen min, for jeg gjor rede for de metodiske og

vitenskapsfilosofiske valgene jeg har tatt underveis i prosessen i dette prosjektet.

4.1 Et humanistisk perspektiv

Valgene jeg har tatt, bade i forkant og underveis i prosessen med dette masterprosjektet,
er naturlig nok farget av hvem jeg er som person. Etter 4-arig leererhegskole med
arsenhet i musikk og korpedagogikk, tok jeg 2-drig videreutdanning i musikkterapi ved
Norges musikkhogskole, avdeling Sandane. Som musikkterapeut har jeg nd jobbet
innenfor det spesialpedagogiske feltet i 21 ar. Jeg plasserer meg derfor i en praksis
innenfor humaniora og dermed i et fagomrdde med et humanistisk perspektiv. Med
bakgrunn i utdannelsen min og de verdiene jeg har som musikkterapeut og
medmenneske, er det naturlig for meg & plassere dette prosjektet i en
vitenskapsfilosofisk ramme som stemmer overens med humanistiske grunnprinsipper, -
respekten for individet, empati, troen pa individuelle valg, tolkning og mening (Ruud,

2010).

4.2 Forforstaelse og insiderperspektiv

Forskerens forforstdelse er ofte en viktig del av motivasjonen til 4 sette i gang forskning
rundt et bestemt tema (Malterud, 2017). Ofte kan denne ryggsekken av forstdelse gi
styrke og neering til prosjektet, men Malterud presiserer at den ogsa kan bli en tung ber
som gdelegger mer enn den styrker (ibid.). I mitt tilfelle har forforstdelsen veert en del
av den motivasjonen jeg trengte for d starte pa dette masterprosjektet. Som forsker i et
prosjekt pavirker jeg de empiriske data utfra hvem jeg er som person. Siden jeg bade er

utovende musikkterapeut og forsker i dette prosjektet, har jeg ogsa en posisjon som
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insider. En mate a forsta dette begrepet pa er at jeg innehar en privilegert posisjon med
en kunnskap som ingen andre har (Kvernbekk, 2005). Denne forstdelsen er ikke
nedvendigvis den rette eller den ene sanne, men likevel en kunnskap og forstdelse som
kun kan dannes fra innsiden. Ifolge Bruscia (2014) blir den beste forskningen gjort av
forskere som er tilstede/deltakende i forskningen. Min forforstaelse i dette prosjektet er
farget av at jeg kjenner Jarle godt etter mange ar som hans musikkterapeut, og at jeg
derfor har gjort meg opp tanker om hvordan jeg forstir hans deltakelse i
musikkterapitimene. Ved a lese problemstillingen, kan vi se at jeg forventer at Jarles
deltakelse skal veere vital og gledesfylt. Slik jeg ser det, viser dette at jeg har en innsikt i
Jarles deltakelse i forkant av intervjuene, noe som selvsagt kan skygge for andre
innsikter. Utfordringen min blir derfor & utfordre forstaelsen min ved & innlemme ny
innsikt, som erververs gjennom denne oppgaven. | sum danner dette ny og utvidet
forstielse om det fenomenet jeg studerer (Jarles vitale og gledesfylte deltakelse).
Dualiteten ved & ha en klar forforstdelse i forkant av analysen og selve tolkningen av
intervjuene, viser ogsd etter min oppfatning, til kompleksiteten ved a velge en subjektiv

og fortolkende metode i prosjekt som dette.

4.3 Kvalitativ forskningsmetode

Kvalitative forskningsmetoder er forskningsstrategier for beskrivelse, analyse og
fortolkning av kvaliteter og egenskaper av tekst som kan stamme fra samtaler eller
observasjoner (Malterud, 2017). Den samme virkeligheten kan beskrives ut fra ulike
perspektiver, og kvalitative forskningsmetoder kan i denne sammenheng bidra til a

belyse mangfold, nyanser og subjektive erfaringer (ibid.).

[ kvantitative forskningsmetoder bygger data pda tall, mens i kvalitative
forskningsmetoder er det fortolkningen som stdr sentralt. Kvalitative metoder brukes
for & fa vite mer om menneskelige egenskaper og erfaringer, opplevelser, tanker,
forventninger, motiver og holdninger og dermed styrke var forstdelse av hvorfor

mennesker gjor som de gjor (Malterud, 2017).
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Jeg har valgt a gjore en ren kvalitativ studie av Jarle sin deltakelse i musikkterapitimene,
ved d gjore en casestudie der jeg belyser hvordan vi kan forsta Jarles deltakelse, - bade
ved hjelp av relevante teoretiske perspektiver og ved d gjennomfere semistrukturerte

intervjuer av neere andre. Intervjuene blir analysert, tolket og dreftet i lys av teorien.

4.4 Casestudie

En rekke av de banebrytende forskningene og oppdagelsene vi kjenner til i dag bygger
pa innsikt av enkeltstdende hendelser (Malterud, 2017). I et casestudie-design bygges
utviklingen av kunnskap pa en eller flere enkeltstdende historier (ibid.). En casestudie
er med andre ord en intensiv studie av fd personer, hendelser eller institusjoner, med et

tydelig avgrenset problemomrade (Befring, 2016).

Casestudier kjennetegnes ved a gjore helhetlige dybdeundersokelser, og er sarlig egnet
for undersgkelser av sjeldne fenomener, talenter, lidelser eller funksjonshemminger,
som gir gkt faglig innsikt til 4 forsta liknende fenomener (Befring, 2016). Den innsamlede
data i en casestudie blir vurdert i et helhetlig format for & fange opp essensen av
komplekse fenomener og kontekster og innebaerer dermed generaliserende overforinger
av kunnskap (ibid.). Casestudier stiller store krav til forskerens formidling av hvilken
plass studien har i en storre ssmmenheng (Malterud, 2017). Slik jeg ser det, kan historien
om Jarle ha verdi for andre mennesker med store og sammensatte funksjonsnedsettelser,
selv om de ikke har JNCL. Den kan ogsa ha betydning for andre musikkterapeuter og

andre som jobber med mennesker med JNCL.

4.5 Hermeneutikk eller fenomenologi?

Bade fenomenologisk og hermeneutisk forskning er opptatt av tolkning, - der
fenomenologisk forskning tolker opplevelser og hermeneutisk forskning tolker
forstielse (Malterud, 2017). Jeg vil i det folgende se pa hermeneutikk og fenomenologi

hver for seg, for sd a finne plasseringen av dette prosjektet.
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4.5.1 Hermeneutikk

Hermeneutisk metode har en lang historie og omfatter prinsipper for analyse og
tolkning. Metoden kan beskrives som en prosess som er bade subjektiv og fortolkende
for & oke forstaelsen i en tekst (Befring, 2016). Sentralt i hermeneutisk metode er a forsta
de enkelte delene ved a sette dem sammen til en helhet. Dette kalles den hermeneutiske
spiral og er en prosess som starter med forskerens forforstdelse. Forforstdelsen er en del
av forskerens fordommer og forkunnskap, som videreutvikles ved innhenting av nye

erfaringer som tolkes (ibid.).

For at forskningsprosessen skal bringe frem noe annet enn det man visste pa forhdnd,
md forskeren aktivt konfrontere egne forestillinger og posisjoner (Malterud, 2017).
Denne refleksiviteten innebarer at forskeren hele tiden stiller sporsmadl ved egne
fremgangsmadter og konklusjoner til bade prosess og produkt i forskningsprosjektet
(ibid.). Det er viktig for meg a vaere refleksiv og a stille sparsmal ved konklusjonene mine
i dette prosjektet, slik at jeg sikrer at de i minst mulig grad er farget av forforstdelsen

min.

Hermeneutisk metode brukes ofte i analyser av empirisk data med formidlende funksjon
og dermed et budskap som skal tolkes. Hermeneutisk metode er derfor mye brukt i

kvalitativ forskning som sgker etter meningsinnhold formidlet gjennom tekst (ibid.).
4.5.2 Fenomenologi

Ordet fenomenologi stammer fra det greske «phai'nomenon» som betyr a vise seg og
«logos» som betyr lere, - altsd leeren om det som viser seg/kommer til syne, og betegnes
som en konstitusjonsfilosofi (bevissthetsfilosofi) (Thornquist, 2015). Dette innebeerer at
fenomenologi omfatter forstdelse av menneskets subjektive bevissthet og erfaringer

(Malterud, 2017).

Sentralt i fenomenologien er beskrivelse av menneskets erfaringer i livsverden (veren i
verden). De ulike filosofene ga derimot livsverden ulikt innhold (Thornquist, 2015).
Maurice Merleau-Pontys forstdelse av livsverden var & veere i verden som kropp, og ville
derfor bort fra tingliggjering av kroppen (ibid.). Denne fremhevingen av kroppen som

basis for persepsjon, har vert en viktig forleper for det forholdsvis nye paradigmet der
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man forstdr persepsjon som en aktiv kroppslig handling (Christensen, 2017).
Grunnleggeren av fenomenologien, Edmund Husserl, var imidlertid mer opptatt av &
studere menneskets konstante bevissthet (intensjonalitet). Husserl var dermed ikke
primart interessert i & studere empiriske fenomener (Thornquist, 2015). I
fenomenologiske studier beskrives et fenomen og relasjonen det har til andre fenomener
sa detaljert og neyaktig som mulig. Ved siden av livsverden, star persepsjon og

kroppserfaringer sveert sentralt i denne konstitusjonsfilosofien (Malterud, 2017).
4.5.3 Plassering av dette prosjektet

I dette masterprosjektet er det transkriberingen av intervjuene som danner det
empiriske materialet. Analysemetoden jeg har valgt for a forsta dette materialet er
systematisk tekstkondensering slik den er beskrevet av Kirsti Malterud (2017). Ifolge
Malterud er systematisk tekstkondensering inspirert av fenomenologisk analysemetode,
siden man detaljert og neyaktig beskriver de mest relevante sidene av fenomenet som
blir undersokt og dermed er opptatt av subjektivitetens kontekst. Metoden er likevel
ikke fenomenologisk, siden man ikke sgker etter fenomenets essens, men tenker at
fenomenet belyses fra flere perspektiver (ibid.). Slik jeg forstar det plukker systematisk
tekstkondensering som analysemetode helheten fra hverandre i deler og setter dem
sammen igjen til en ny helhet, eller en variasjon av den helheten vi hadde. En analyse vil
ogsa, etter mitt syn, alltid veere farget av forskerens forforstdelse. Jeg ser derfor pa
systematisk tekstkondensering som en hermeneutisk analysemetode, selv om den er

inspirert av fenomenologien.

Ndr informantene uttaler seg om Jarles deltakelse i intervjuene, er det en beskrivelse av
deres subjektive opplevelser. Siden jeg sper dem om hvordan de opplever Jarles
deltakelse, fremfor & be dem beskrive den, vil det etter min mening vere deres tolkning
av hans deltakelse som blir gjenstand for analysen. Ved & analysere uttalelsene deres
med en analysemodell, blir opplevelsen deres tolket ogsd av meg og dermed farget av

min forforstdelse. Jeg vil derfor plassere dette prosjektet innenfor hermeneutikken.
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4.6 Informantene

Informantene i dette prosjektet er fire naere personer som kjenner Jarle godt; moren og
faren hans, en laerer som har fulgt ham siden ungdomsskolen og en vernepleier som er
med som Jarles hjelper i musikkterapitimene. Bide vernepleieren og leereren er menn i
slutten av 40-arsalderen. Begge har i ulike perioder veert med Jarle i musikkterapitimene,
men kun vernepleieren har veert med i prosjektperioden. Moren og faren til Jarle, som
er i begynnelsen av 50-drene, hadde hverken deltatt i timene eller sett opptak av

musikkterapitimene for intervjuet.

4.7 Empiri og metode for analyse knyttet til empirien

Empiriske data er ikke sannheter, men kan hjelpe oss til bade & finne og forstd ny
kunnskap (Malterud, 2017). Det empiriske datagrunnlaget for dette prosjektet bestar av
tre semistrukturerte intervjuer av til sammen fire personer. Et semistrukturert intervju
er en dpen samtale rundt fa spersmdl, med mulighet for innspill underveis (Befring,
2016). Spersmadlene er strukturerte, mens svarene er dpne og frie. I semistrukturerte
intervjuer er spersmalene som stilles presise, kortfattede og uten vanskelige ord.
Spersmalene skal ikke vare ledende (ibid.). Alle intervjuene ble gjennomfert pd samme
sted; - oppleerings og aktivitetssenteret der Jarle og jeg hadde musikkterapitimene. I
forkant av intervjuene hadde alle informantene gitt samtykke til & delta i prosjektet og

var derfor kjent med tema og problemstilling.

For a forsta den nye kunnskapen vi tilegner oss, er vi avhengig av teoretiske perspektiver
for & sette tolkninger og konklusjoner i en stgrre sammenheng (Malterud, 2017).
Datagrunnlaget for dette prosjektet bestar derfor av bade empiri og av teori som er

relevant for de empiriske dataene.
4.71 Bruk av videoklipp i intervjuene

Jeg tok video av musikkterapitimene med Jarle over en periode pa ca. tre maneder. Nar
videoopptakene var tatt, valgte jeg ut de videoklippene som jeg syntes representerte
aktiviteten og Jarles deltakelse best. Jeg valgte ut ett eksempel pd hver av de tre

aktivitetene jeg skulle vise, og satte dem sammen til en liten film.
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Fri beskrivelse av innholdet i filmen:

I den forste aktiviteten («Tromme cymbal-vals hallo» av Unni Johns) spiller Jarle pa
cymbal med en filtkelle. Cymbalen blir holdt av hjelperen. Siden Jarle ikke ser cymbalen,
tilpasser hjelperen hgyde og avstand slik at Jarle treffer cymbalen ndr han beveger
filtkollen. Jarle holder filtkellen selv og sldar bade oppa og under cymbalen. I den andre
aktiviteten («Her min sang» av Unni Johns) spiller Jarle p4 munnspill. Han har med seg
sine egne munnspill og velger det han vil spille pd. Han vil gjerne prove & holde
munnspillet selv, men overlater etter hvert det til den nare andre og konsentrerer seg
om & blase. Den tredje aktiviteten («Kom la oss spille» (trad.)) er med en stor
belgetromme som Jarle har i fanget. Hendene hans ligger oppa tromma og jeg spiller
sammen med ham. Nar jeg sldr pa tromma beveger kulene som er inni tromma seg, og
forsterker vibrasjonene i skinnet, slik at Jarle etter hvert lofter hendene og slir pa

tromma sammen med meg.

Filmen som ble vist under intervjuene ble ikke gjort til gjenstand for analyse, men kun
brukt som utgangspunkt for samtale. Da informantene hadde sett filmen, fikk de en kopi
av intervjuguiden som de hadde foran seg under intervjuet. Denne hadde de ogsa sett i
forkant. Intervjuguiden inneholdt 4 spersmadl som skulle vaere utgangspunkt for
samtalen i intervjuene.3 Det ble tatt lydopptak av intervjuene, som senere ble

transkribert og gjort til gjenstand for analyse.
4.7.2 Systematisk tekstkondensering

Som analysemetode for analyse av de transkriberte intervjuene har jeg valgt a folge de

fire trinnene i systematisk tekstkondensering slik de er beskrevet hos Malterud (2017):

1. A fa et helhetsinntrykk
2. A identifisere meningsbaerende enheter
3. A abstrahere innholdet i de enkelte meningsbzaerende enhetene

4. A sammenfatte betydningen av dette.

Som man kan se er systematisk tekstkondensering en prosedyre som bade er detaljert

og tidkrevende. De meningsbaerende enhetene ble forst kodet og sortert etter temaene

3 Se vedlegg 1
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i intervjuguiden. Da jeg hadde jobbet en stund med analysen oppdaget jeg imidlertid at
det ikke var disse begrepene informantene i hovedsak brukte og som representerte Jarle
best. Ifalge Malterud (2017) er det lett & snuble i sin egen forforstdelse nar man kommer
til analysen og at det derfor kan vare lurt a ikke tviholde pa hovedpunktene i
intervjuguiden. Jeg begynte derfor d se naermere pa hvilke begreper og uttrykk som ble
brukt i de transkriberte intervjuene og gjorde analysen pa nytt. Jeg kom da frem til fem
nye hovedkategorier. Under hver hovedkategori endte jeg opp med to
underkategorier/subgrupper. I trinn 2 kodet jeg de meningsbaerende enhetene, sorterte
dem under de nye hovedkategoriene og lagde subgrupper. Trinn 3 bestod av a lage
kondenserte (kunstige) sitater til hver av subgruppene og a plukke ut gullsitater, -
direkte sitater som kunne representerte innholdet i subgruppene. I trinn 4 lagde jeg
analytisk tekst av de kondenserte sitatene i hver subgruppe og sjekket om gullsitatene
fortsatt var representative for innholdet. Resultatene fra analysen blir presentert i

kapittel 6.
4.7.3 Etiske perspektiver

Jeg har gjennom meldeskjema til NSD sorget for a folge alle etiske retningslinjer for
personvern og oppbevaring av empirisk materiale for dette prosjektet.# Det betyr at
video-opptak og lydopptak har blitt oppbevart forsvarlig (bak minst tre lasbare skap og
pd eksterne dataenheter) under hele prosjektperioden og at de slettes etter at prosjektet
er avsluttet. Siden Jarle ikke har samtykkekompetanse og heller ikke kan si noe om
deltakelsen sin selv, fikk jeg samtykke fra vergen hans for jeg sendte inne meldeskjema
til NSD. Selv om foreldrene godkjente at jeg brukte Jarles autentiske navn i oppgaven,
godkjente ikke NSD dette. Jarle er, som tidligere nevnt, derfor et fiktivt navn og bildene
jeg bruker i oppgaven viser derfor heller ikke Jarles identitet. Alle informantene skrev
under pa samtykkeskjema i forkant av prosjektet, der de ble informert om hovedtrekk i
prosjektplan og malsetting for prosjektet. Informantene kunne nar som helst trekke seg.

Mohlin (2008) understreker at informert samtykke er viktig nar informanter skal vaere

* Se vedlegg 2
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en del av en undersokelse, og at denne type samtykke sikrer at ingen blir

forskningsobjekter uten a vere klar over det selv.

Musikkterapeutisk forskning har ofte fokus pd mennesker i sarbare situasjoner (Mohlin,
2008). Med dette menes mennesker som permanent eller midlertidig er utsatt for
sykdom, funksjonshemminger eller er i en vanskelig livssituasjon. I disse studiene har
man som forsker et ekstra stort ansvar for d vise aktsomhet og ansvar (ibid.). Siden Jarle
ikke kan si noe om deltakelsen sin i musikkterapitimene selv, var det derfor viktig for

meg 3 finne informanter som kjente Jarle godt og som kunne vare hans stemme i

prosjektet.
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5 Teoretiske perspektiver

I dette kapittelet vil jeg komme inn pa teoretiske perspektiver jeg mener er relevante for
dette masterprosjektet. Jeg starter med & belyse Tom Kitwoods teori om personsentrert
omsorg. Denne teorien kan, slik jeg ser det, implementeres pa alle arenaer der man gir
omsorg, kanskje spesielt omsorg til mennesker med alvorlig kognitiv svikt. Den sier ogsa
noe om hvor viktig det er for mennesker med kognitiv svikt & ha et positivt og
stimulerende miljo rundt seg, som ser dem som en person fremfor en sykdom. En annen
grunn til at jeg ensker a belyse teorien om personsentrert omsorg, er at flere av Kitwoods
positive interaksjonsformer har mange likhetstrekk med musikkterapeutisk tilneerming.
Dette kommer jeg naermere inn pd ndr jeg skriver om humanistisk musikkterapi, og
hvordan humanistisk musikkterapi og personsentrert omsorg harmonerer. Siden Jarle
har en nevrologisk lidelse, mener jeg at musikk og hjernen og neuroaffektive prosesser i

musikkterapi, ogsa er relevante teoretiske perspektiver for denne oppgaven.

5.1 Personsentrert omsorg

5.1.1 Tom Kitwood

Den engelske teologen og sosialpsykologen Tom Kitwood (1937-1998), ble sett pa som
en pionér for sin forskning i demensfeltet da han ga ut boken «Dementia Reconsidered,
the person comes first» (1997). I denne boken presenterer han et nytt paradigme i
demensomsorgen, der personen kommer i forste rekke (Kitwood, 1997). Kitwood
samarbeidet tett med Kathleen Bredin ved Bradford Universitet i England med
utviklingen av DCM- (Dementia Care Mapping)- metoden, som er en observasjons- og
feedbackmetode for a forstd personer med demens og se hva som gir dem velvare og
livskvalitet (Ottesen, 2014). Metoden tar utgangspunkt i psykoterapien og det Kitwood
kaller for den Roger'ske psykoterapi (Kitwood, 1997), da han var svart opptatt av Carl
Rogers psykoanalyse. Kitwood beskriver DCM som et verktay og en prosess, ved d bruke
en kombinasjon av empati og observasjon. Han sier at DCM derfor er et serigst forsek

pa d sette seg inn i situasjonen til personer med demens (ibid.).
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5.1.2 Kitwoods menneskesyn

Kitwoods menneskesyn er forankret i religigse, filosofiske og psykologiske oppfatninger
av at det enkelte mennesket har verdi (Kitwood, 1997), at mennesker har en forpliktelse
til & behandle hverandre med respekt, og at individet er i sentrum for vdre interesser.
Han hevder at man aldri skal se et medmenneske som middel til et annet formal.
Kitwood (2018) refererer til teologen Martin Buber (1878-1965) nar han hevder at vi kun

lever i matet eller samvaret med andre mennesker.

Kitwood (1997) var forkjemper for en biopsykososial forstaelse av pleie og omsorg. Dette
betyr fokus pa helheten der det biologiske, psykologiske og sosiale integreres i motet
med den enkelte person. En biopsykososial forstaelse for pleie og omsorg innebarer ogsa
at omsorgsgiveren md ha en medisinsk og nevrologisk forstdelse for klientenes
psykologiske og sosiale behov (Ridder, 2016a). Istedenfor & fokusere pa sykdommen,
fokuserer Kitwood pd det individuelle og unike mennesket i sin personsentrerte
omsorgsteori. Han fremhever personen bak tapet av ferdigheter, - «the person comes
first» (Kitwood, 1997). I folge Kitwood (2018), har alle mennesker krav pa 4 bli mett med
anstendig oppfersel, imgtekommenhet, likeverdighet og pa a bli inkludert i et positivt
samspill. Kitwoods menneskesyn viser hvordan og hvorfor vi skaper meter gjennom

interaksjoner. Spesielt der pleie og omsorg kan veere vanskelig (Ridder, 2016c¢).

5.1.3 Kitwoods personbegrep

«To be a person is to live in a world where meanings are shared»

Kitwood (1997, s.87).

Nar Kitwood (2018) ser narmere pa hva det betyr & veere en person, refererer han til
filosofen Bubers bok «Ich und Du», som kom ut i 1922. Kitwood hevder at Bubers syn
pa spersmadlet om hva det er a veere en person, tilferer en tilgang som prioriterte erfaring
og opplevelse, fremfor analytiske tilneermelser. Han beskriver Bubers arbeide som
sentrert mellom to former for vaeren i verden, - to mater a relatere seg til andre pa: «Jeg-

Du» og «Jeg-Det» (Kitwood, 2018). Kitwood sier videre at «Jeg-Du» mdten & relatere seg
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til andre pa antyder en imetekommenhet overfor den andre som kan fore til
selvavslgring og spontanitet, mens «Jeg-Det» antyder avstand i form av d veere kjolig og
uengasjert. I folge Kitwood (2018) er en av Bubers aller mest bergmte sitater «Alt virkelig
liv er @ mates», der Buber ikke refererer til et hvilket som helst mate mellom mennesker,
men et mgte som preges av apenhet, blidhet, innlevelse og tilstedevarelse. Ifalge
Kitwood er det viktig a se personstatus med Bubers relasjonelle termer hvis man skal
forsta demens, og hevder at selv med alvorlig kognitiv svikt, er det ofte mulig & bygge

relasjoner i en «Jeg-Du»-form (Kitwood, 2018).

«Personhood» er et sentralt begrep i Kitwoods teori. Han definerer begrepet som folger:
«en rang eller status som tildeles av andre i en kontekst av innbyrdes forhold og sosial
veeren, som innebarer gjenkjennelse, respekt og tillitt (Kitwood, 2018). Bade
anerkjennelse av personlig status og mangelen pa den har konsekvenser som kan
etterprgves empirisk (ibid.). Hanne Mette Ridder forklarer ogsa begrepet personhood
som noe mer enn personlighet, - at samspillet med en eller flere personer bekrefter en
persons eksistens som menneske (Ridder, 2016a). Ifolge Rokstad og Resvik (2018) brukes
ordet personverd om personhood pa norsk. Den britiske musikkterapeuten, Gary
Ansdell, har innfort begrepet «musical personhood», som beskriver sammenhengen
med og uttrykket for musikalitet og identitet (Ansdell, 2014). Ansdell tar utgangspunkt
i Kitwoods begrep og forklarer det som en persons aktive erkjennelse og bevissthet rundt

det & vaere en musikalsk person (Ansdell, 2014).
5.1.4 Omgivelsene og omsorgspersonenes betydning

Siden mennesker med demens eller annen form for kognitiv svikt, ikke har samme
forutsetninger som mange andre mennesker til & gi uttrykk for sine gnsker og behov,
fokuserer Kitwoods teori pad a skape et stottende sosialt milje for & dekke personens
psykologiske behov (Brooker, 2013). Grunntanken er at den sosialpsykologiske
holdningen til omsorgspersonene har en avgjerende rolle for hvordan

demenssykdommen forlgper/utvikles for det enkelte menneske (Kitwood, 2018).

Kitwood (1997) kaller dehumaniserende handlinger i demensomsorgen for ondartet
sosialpsykologi. I DCM-evalueringene finnes det 17 konkrete eksempler pa ondartet

sosialpsykologi: forreederi, umyndiggjering, barnliggjering, intimidering (trusler),
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stempling, stigmatisering, forsering (av tempo), underkjennelse, forvisning,
objektivisering, ignorering, inngrep (tvang), neglisjering, anklage, avbrytelse,
latterliggjoring og forkleinelse. Ifglge Kitwood gker ondartethet proporsjonelt med tre
faktorer: frykt, anonymitet og maktdifferanser. Kitwood understreker her at ondartet
sosialpsykologi sjelden har onde hensikter, men snarere en ofte ubevisst del av
pleiekulturen. Ifglge Kitwood vil bruk av DCM-evalueringer i et pleiemiljo oke de
ansattes bevissthet rundt ondartet sosialpsykologi og kunne gjore noe med det.
Kitwoods studier pa omradet viser at forekomsten av ondartet sosialpsykologi ofte gar

drastisk ned nar personalet blir gjort oppmerksomme pa det (Kitwood, 1997).

Kitwood (1997) beskriver den positive sosialpsykologien som ulike former for positiv
samhandling ved a presentere ti former for positiv interaksjon ved a samle dem under
begrepet «positivt personarbeid». Dette er enkle former for hverdagslig samhandling
mellom personale og de eldre: anerkjennelse, forhandling, samarbeid, lek, timalering
(sansestimulering), ros, avslapning, validering, omfavnelse/holding og fasilitering
(Kitwood 2018). Disse interaksjonsformene handler om hvordan omsorgsgivere kan
bruke anerkjennelse i et sansestimulerende og lekende samarbeid og flere av disse
samhandlingsformene finner vi ogsd i humanistisk musikkterapi slik den er beskrevet av

Even Ruud (2008).

5.2 Even Ruuds humanistiske perspektiv pa musikkterapi

Det finnes mange ulike definisjoner av musikkterapi. Even Ruud (1990) definerer
musikkterapi som: «Musikkterapi er bruk av musikk til & gi mennesker nye
handlemuligheter» (Ruud, 1990, s.39). Mange mennesker har begrenset handlingsrom
til utfoldelse pa grunn av sykdom eller funksjonshemming, og i musikkterapi er et av
madlene & utvide det psykiske og fysiske handlingsrommet (Kvamme, 2013). Jeg finner
derfor Even Ruuds definisjon som sveert relevant i dette prosjektet. Definisjonen hans
viser et humanistisk antropologisk menneskesyn, som sier noe om hva mennesket kan
vare, hvilke muligheter vi har, og hvilke samfunnsmessige barrierer som kan vaere til

hinder for dette (Ruud, 2008).
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Ruuds (2008) humanistiske perspektiv pd musikkterapi inneholder kunnskap om
hvordan musikk virker inn pa folelsene og tankene vdre, og gir oss holdepunkter for a
forstd den virkelighet eller livsverden vi lever i. Et humanistisk perspektiv pa
musikkterapi ber, ifolge Ruud (2008), bygge pa et flerdimensjonalt menneskesyn, der
mennesket forstds bdde som en organisme, en person og et samfunnsvesen.
Musikkterapi anerkjenner kropp og biologi som sentrale forutsetninger for a jobbe med
helse og terapi, og anerkjenner kunnskap som er fundert pa naturvitenskapen (Ruud,
2008). Musikkterapifaget danner motvekt til det objektiverende og reduserende i
naturvitenskapen, som har lange tradisjoner innen medikamentell behandling uten at
det blir lagt like stor vekt pa den relasjonelle sammenhengen (ibid.). Musikkterapi
legger vekt pa subjektivitet og handling, og pa den maten hjelpe mennesket til & bli i
stand til & forvalte eget liv pa en god mate (Ruud, 2008). Musikkterapifaget sgker &
supplere og utfylle naturvitenskapen fremfor d erstatte den (ibid.). Mennesket ma
forstds med utgangspunkt i sin historie, kontekst, kultur og sosiale sammenheng, og
motes med omsorg, tillitt, tid og kjeerlighet for & bygge relasjoner og skape hap (Ruud,
2008). Mye kan skje pa livsreisen var. Det viser ogsa Jarles historie oss, - ved & bli fedt
tilsynelatende helt frisk, for deretter a rammes av en sykdom som gjor at livet tar en helt
uventet vending. Forhdpentligvis meter vi da mennesker med humanistiske verdier, som

henvender seg til oss forst og fremst som en person.

5.3 Personsentrert omsorg og musikkterapi i harmoni

Ifolge Tone Kvamme (2013) star musikk og identitet sentralt i norsk musikkterapi og
viser at det er flere ssmmenfallende aspekter ved humanistisk musikkterapi og Kitwoods
personsentrerte omsorgsteori. Humanistisk musikkterapi retter seg mot lek, fantasi,
uttrykk, opplevelse og anerkjennende mgter gjennom musikk (Ruud, 2008), med mal

om a utvide klientens ressurser, - altsa d gi nye handlemuligheter.

Ifolge Kvammes (2013) forstdelse av Kitwoods teori, star opprettholdelsen av identitet
som den viktigste oppgaven i demensomsorgen, og at han definerer identitet som en
fornemmelse av hvem man er, bade kognitivt og folelsesmessig (ibid.). Kitwoods

personsentrerte teori rommer en relasjonsorientert tilgang til omsorg (Ridder, 2016a).
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Han er sveert opptatt av interaksjonen eller samhandling mellom mennesker, og at
menneskene blir innlemmet i fellesskapet med hverandre gjennom interaksjon. Kitwood
ser ikke pa interaksjon som bare d respondere pa det andre signaliserer/formidler, men
ogsa d fange opp betydningen av den. Nar vi er friske vil vi kunne ta hand om interaksjon
med andre selv, men nar vi av ulike grunner fir problemer med & interagere, trenger vi
hjelp fra andre. Alle mennesker har behov for kjeerlighet og a veere i et meningsfellesskap

med andre (Kitwood, 1997).

Slik jeg forstar Even Ruuds (1990) definisjon av musikkterapi som bruk av musikk til &
gi mennesker nye handlemuligheter, viser den at musikkterapi er en god tilneerming for
a gi tilgang til interaksjon for mennesker som har utfordringer med & samhandle.
Resultatet av positive interaksjoner er at personen vi interagerer/samhandler med foler
seg mott og forstatt (Ridder, 2016a). Min erfaring som musikkterapeut er at dette er
vesentlig i alt musikkterapeutisk arbeid. Musikkterapeuten tar utgangspunkt i den
enkeltes behov for a styrke sterke sider og gi anerkjennelse gjennom musikalsk samspill
(Kvamme, 2013). I personsentrert omsorg legges det vekt pd at mennesket har
grunnleggende behov for trest, identitet, tilknytning, beskjeftigelse og inklusjon. Disse
behovene kan ivaretas og utgjere viktige generelle malsettinger i det musikkterapeutiske
arbeidet (Kvamme, 2013). Som tidligere nevnt samler Kitwood positiv sosialpsykologi i
10 positive interaksjonsformer. Bade anerkjennelse, fasilitering, holding timalering og
validering er vanlige interaksjonsformer & benytte i musikkterapeutisk arbeid (Kvamme,

2013). Dette er ogsa viktige interaksjonsformer for meg i samhandling med Jarle.
5.3.1 Fasilitering

Som jeg har vart inne pa tidligere, forklarer Kitwood (1997) fasilitering som den hjelpen
man far av andre til 4 interagere. En viktig fasiliteringsoppgave for meg som Jarles
musikkterapeut, er 4 tilrettelegge for musikalsk samhandling og styrke samhandlingen
ved & anerkjenne Jarles musikalske initiativ. Gjennom imitasjon og speiling kan
musikkterapeuten skape kontakt, oppmerksomhet og glede uten a overstimulere (Eeg

og Koch-Mikkelsen, 2016).
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5.3.2 Holding

I psykologisk forstand betyr omfavnelse/holding 4 tilby mennesker et trygt psykologisk
rom. Et rom hvor ekstrem sdrbarhet trygt kan avdekkes (Kitwood, 1997). Nar
omfavnelsen kjennes trygg, kan personen i kraft av opplevelsen vite at stor sorg eller
redsel vil gd over og ikke fordrsake psykisk sammenbrudd. Den psykologiske
omfavnelsen kan ogsa innebare fysisk omfavnelse (ibid.). I musikkterapi kan sanger som
minner oss om noe kjent, kjeert og trygt gi oss denne omfavnelsen. Ifolge Tone Kvamme
(2013) kan trygghetsfolelse skapes gjennom kjent og kjeer musikk, og klienten kan

oppleve trgst gjennom at musikkterapeuten er nerveerende pd en oppmerksom madte.
5.3.3 Timalering

Kitwood (2018) refererer timalering til sanselig og sensuell interaksjon, for eksempel
aromaterapi eller massasje. Ordet timalering stammer fra timao som betyr «jeg erer» og
sansestimulering i betydningen sansevekkelse. Denne formen for interaksjon etablerer
kontakt, er beroligende og skaper velbehag uten 4 stille store krav. Timalering er spesielt
verdifull i interaksjonen med mennesker med alvorlig kognitiv svekkelse (ibid.). Her
fremhever Kitwood bruk av musikk, dans, dramatikk og billedkunst som viktige faktorer
for 4 berike livet til mennesker med demens eller annen form for kognitiv svikt. Ifelge
Kitwood (2018) passer menneskelig kontakt og behagelig stimulering av sansene godst til
mennesker med kognitiv svikt, fordi denne type sansestimulering passerer kognisjonen.
Behagelig stimulering definerer han som massasje, avspenning, aromaterapi og bruk av
lys, lyd og behagelige dufter (Kitwood, 2018). Musikkterapi med vekt pa
sansestimulering kan inneholde bruk av bade duftlys, ballonger, sipebobler og
silketepper (ev. sma fallskjermer), i tillegg til aktiviteter med avspenning, avslapning og
lett massasje/bergring. Jeg mener at bevisstheten jeg som musikkterapeut har rundt
variasjon av akkompagnementet pa sangene, som & veksle mellom & spille floyte,
djembe, kalimba, piano eller cymbal, ogsd vekker sansene og holder konsentrasjon og

oppmerksomhet oppe, slik at elevene oppnar aktiv deltakelse i timene.
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5.3.4 Validering

I folge Kitwood (1997) har validering en lang forhistorie i psykoterapeutisk arbeid og
betyr & gjore sterk eller robust. A validere en annen persons opplevelse er & akseptere
opplevelsens virkelighet og kraft. Validering er d anerkjenne virkeligheten til en annen
persons folelser og respondere pa dem pa et folelsesmessig plan. Validering innebeerer
derfor heoy grad av empati. Nar folelsene vare valideres, foler vi oss mer levende og
virkelige (Kitwood, 1997). Valideringsbegrepet rommer en mate & kommunisere og til &
respektere personen pa (Ridder, 2005). I musikkterapeutisk sammenheng handler
validering om at musikkterapeuten anerkjenner eleven/klienten bade musikalsk, verbalt
og emosjonelt. Pd den mdten kan musikk vaere ngkkelen til bade naerveer og samveer
(Ridder, 2016a). Kvamme (2013) beskriver validering som at musikkterapeuten gyldiggjor
klientens folelser ved a komme henne i mote pa en respektfull mate, og griper fatt i
folelsene hennes uten a korrigere feiloppfatninger. Jeg ser pa validering som en sveert
viktig oppgave for meg som musikkterapeut, ikke minst i samhandlingen med Jarle, for

at han skal fole seg sett og forstatt.

5.4 Musikk og hjerne

Ifolge Brean og Skeie (2019), begynner hjerne og nervesystem hos mennesker a utvikle
seg allerede i svangerskapets fjerde uke. I lopet av de ni mdnedene et svangerskap varer,
utvikler hjernen og nervesystemet seg med en enorm hgy hastighet og presisjon. Det
dannes i gjennomsnitt 250 ooo nye hjerneceller hvert eneste minutt gjennom hele
svangerskapet. Nar barnet blir fodt er hjernens struktur sd 4 si ferdig, men hjernen er
langt fra ferdigutviklet. Na skal den modnes og tilpasse seg miljget, og forst ved 20-21
arsalderen er hjernen ferdig modnet (ibid.). Arsaken til at hjernen noen ganger er skadet
hos nyfedte barn og forer til forstyrrelser i utviklingen, har flere ulike grunner og er ofte
sammensatte. Kun noen fa utviklingsforstyrrelser er rent genetiske. En av de mest kjente

genetiske utviklingsforstyrrelsene er Downs syndrom (ibid.).

A utgve musikk er en av de mest komplekse aktivitetene et menneske kan gjore, fordi

hele hjernen er i bruk nar vi spiller (Brean og Skeie, 2019). Nar pianister spiller etter

HEGE TORVIK NIELSEN



noter aktiveres det mange milliarder nervesignaler i sekundet. Samtidig med dette, er
musikken ogsa full av emosjoner som aktiverer det limbiske system og andre
emosjonelle omrdder av hjernen. Faktisk talt hele kroppen og hjernen er altsa i bruk nar
en pianist spiller etter noter (ibid.). Det viser seg at aktiv musisering gjennom livet gir
flere malbare og positive effekter pad hjernen og at dette kan ha en viss positiv effekt i
forhold til utvikling av demens. Forskningen rundt dette er imidlertid altfor mangelfull
til & kunne konkludere med at musisering har en forebyggende effekt pd demenssykdom

i hjernen (Brean og Skeie, 2019).

Som fysiologisk fenomen blir nevroplastisitet betraktet hverken som god eller darlig,
men som en grunnleggende og neytral nevrobiologisk egenskap ved menneskehjernen
(Brean og Skeie, 2019). Ved alle former for skade og sykdom i hjernen, hjelper hjernens
nevroplastisitet til med at hjernen fungerer optimalt til tross for skaden, ved at andre
omrdder i hjernen overtar funksjonene til det skadde omradet, eller det skadde omradet

trenes for d fungere optimalt (ibid.).

Musikk har en unik evne til 4 gke hjernens nevroplastisitet og blir ofte brukt som en del
av behandlingen til mennesker med degenerative lidelser (Brean og Skeie, 2019). De
mest vanlige degenerative lidelsene er demens og Parkinson sykdom, og det er forsket
en god del pa hvordan musikk kan brukes i behandlingen av disse hjernesykdommene.
Det viser seg blant annet at bevegelse blir lettere for mennesker med Parkinson sykdom
nar de beveger seg etter musikk og at musikk kan brukes aktivt for arbeidet med

reminisens (minnearbeid) hos mennesker med demens (Brean og Skeie, 2019). 5

* Dette kommer jeg neermere inn pd i 7.2 0g 7.3.
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5.4.1 Nevroaffektive prosesser i musikkterapi

«Vi eri stand til at dele praktisk viden om,
hvordan vi kan tilpasse os den fysiske verden,

og hvordan vi kan hdandtere objekter omkring os,
men den viden, vi kan dele gennem kunst,

er mere inderlig- den deles indefra».

(Colwyn Trevarthen, 2017 s. 23)

Mennesker er fedt til 3 kommunisere og synkroniserer seg med andre gjennom sansing
og sinnsstemninger. I denne prosessen far vi en fornemmelse av var egen og andres
folelsesmessige tilstand (Hart, 2017). Gjennom de siste 50 drene har nere studier av
spedbarnets bevegelser skapt en ny kilde til forstdelse av hvordan barnet interagerer med
omverdenen. Denne kilden av forstdelse inneholder kunnskap om hvilke motiver og
folelser vi har i interaksjon med menneskene rundt oss fra fadselen av, og hvordan vi
deler dem med andre (Trevarthen, 2017). Fra livets start synkroniserer barnet
bevegelsene sine til rytmen av omsorgsgivernes stemmer, samtidig som omsorgsgiverne
tilpasser stemmen til barnets bevegelser (Hart, 2017). Denne kunnskapen om
affektregulering, som ifolge Hart (2017) er pavist av bla Daniel Stern og Colwyn
Trevarthen, danner grunnlaget for hvordan vi kan forsta prosesser i musikkterapi (ibid.).
Forutsetningen for emosjonell utvikling og selvreguleringskompetanser, er at de
nevronale kretslgpsforbindelser i hjernen dannes og stabiliseres gjennom gjensidig
regulering. Nar omrader i hjernen er skadet, og trenger gjenetablering av forverbal evne
for rytme og synkronisering, er musikkterapeutiske metoder ekstra effektive a bruke.
Dette fordi musikkterapeuter jobber med a skape integrasjon av tre ulike nivd/omrader
i hjernen: det autonome-sansende omrddet, det limbiske-folende omrdadet og det
prefrontale-mentaliserende nivdet (Hart, 2017).
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Tap av kognitive funksjoner kan fore til at mennesker med demenssykdom opplever
vanskeligheter med selvregulering, angst og stress. Hvis ikke omsorgspersonene tar
ansvar for dyadisk regulering, ved d avstemme seg med personen gjennom innlevelse og
intuisjon, kan disse vanskelighetene fore til sosial isolasjon (Ridder, 2017). Bruk av
musikkterapi for mennesker med demens har gkt de siste arene, med fokus pa a skape
trygge rammer, motivasjon og mening i samvar med andre. Ved dyadisk regulering kan
musikkterapeuten, ved hjelp av enkle musikalske virkemidler, bidra til & bringe
personen til en tilstand av naervar (ibid.). Ved for eksempel & synge en kjent sang, vil
musikkterapeuten kunne skape et resonansfelt og synkronisere seg med personens
auditive nervesystem gjennom auditiv stimulering. = Musikkterapeuten har da
oppmerksomhet pd minimale kroppslige forandringer bade hos seg selv og den andre.
Regulerende elementer som puls, tempo, toneleie, melodi, harmoni, dynamikk,
klangfarge og form brukes aktivt som fasiliteringsoppgaver i den dyadiske reguleringen
(Ridder, 2017). Musikken rommer pa denne maten mange muligheter for 4 skape trygge
rammer og regulere affekter, slik at personer med demens blir motivert og opplever
mening i relasjon med andre. Kunnskap om samspillet mellom kropp, hjerne, stemme,
lyd, bevegelse og folelser er sentralt for at musikkterapeuter skal kunne forstd og tolke

den adferden og behovene klientene har (Christensen, 2017).
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6 Resultater fra den empiriske analysen

Gjennom analysen av de semistrukturerte intervjuene utformet jeg fem hovedkategorier.
Disse hovedkategoriene utgjar overskriftene i presentasjonen av den empiriske analysen

og er som folger:
1) Gjore noe selv
2) Duge til noe
3) Mening i hverdagen
4) Ta seg helt ut
5) Ville innfri

Hver hovedkategori blir presentert med en beskrivelse av hva kategorien forteller om og
hvordan dette kan veere relevant for problemstillingen. Hver hovedkategori er delt inn i
subgrupper/undergrupper som presenteres med et kondensert sitat for kategorien
beskrives naermere. Det er de meningsbarende enhetene i disse subgruppene som har
vart gjenstand for kondenserte sitater, og disse sitatene igjen som har blitt brukt til &

lage den analytiske teksten som kommer frem i dette kapittelet.

Det er viktig & presisere at resultatene som kommer frem i analysen er tolkninger av
Jarles deltakelse som er gjort av naere andre, siden Jarle ikke kan si noe om deltakelsen
selv. Det er ogsa viktig 4 presisere at kategoriene gar litt over i hverandre, siden jeg har
kategorisere funnene med utgangspunkt i informantenes uttrykk i intervjuene, fremfor
a bruke kategorier som gjenspeiler begreper fra intervjuguiden. I folge Malterud (2017)
er det storre sannsynlighet for at vi far gye pa noe nytt nar tolkningsfokuset beveger seg
frem og tilbake mellom det empiriske materialets ulike sider, enn nar vi tviholder pa
temaer som kommer frem i hovedpunktene i intervjuguiden. Pd den maten skaffer vi
rom for svar pa spersmal vi ikke har stilt (Malterud, 2017). Slik jeg ser det, gjenspeiler
overskriftene til hovedkategoriene et fokus pa hva jeg har funnet, fremfor hva jeg har
undersokt, slik det er beskrevet av Malterud (ibid.). Hun sier videre at presentasjonen

av funnene i analysen ikke er stedet for omfattende kommentarer eller diskusjoner. Jeg
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har derfor valgt a skrive en kort refleksjon etter hver kategori og vil diskutere funnene

naermere i droftingsdelen.

6.1 Gjore noe selv

Denne kategorien sier noe om hvilken betydning det kan ha for Jarle a kunne gjore noe
selv, fremfor a bli gjort noe med. Her snakket informantene om bade den fysiske og
mentale betydningen av d delta ved & kunne styre mye av initiativene pa egenhand, uten
altfor mye hjelp av andre. Noen ma holde cymbalen, tromma og munnspillet for Jarle
for at han skal spille pa dem, men det er han som tar initiativ til & spille ved & holde i
filtkollen og sla pa cymbalen, lofte hendene for a fa lyd i tromma og ved & blase pa

munnspillet.

6.1.1. Fysisk betydning

Jarle har jo alltid veert en «gjore-gutt», men det er ikke sa mye han klarer a gjore selv
lenger. A lage musikk er noe av de fi tingene han fortsatt klarer & gjore selv. Jeg
trodde ikke han klarte & holde i kella og sld med den pd cymbalen lenger, men det
gjor han i musikkterapien. Da lgfter han jo armen ogsa. Han er i bevegelse hele tiden
og det er med pa 4 holde kroppen hans litt i orden, tenker jeg. Han sitter jo faktisk i
rullestolen og danser med hele kroppen!

(kondensert sitat)

Informantene fortalte at det a spille pa instrumenter er en av de fa tingene Jarle fortsatt
klarer a gjore uten altfor mye hjelp. De var tydelig imponert over hvor mye Jarle faktisk

klarer selv:

Dette er ting han mestrer a veere med pa, og han klarer jo a sla pa tromma og cymbalen
og han blaser jo pd munnspillet. Han kan styre en del selv da, deltakelsen sin pa en del
mater, og det er aktiviteter som han pa en madte far til, ja som han mestrer og har

mestringsopplevelser med.
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Informantene var opptatt av hvor mye bevegelse Jarle har i kroppen nar han spiller. At
han deltar med hele seg, med bevegelse i bade armer, bein, overkropp og hode nar han

spiller pa instrumentene:

Og den bglgetromma, at han danser jo. Han sitter i rullestolen og danser med hele

kroppen.

Alle informantene mente at denne formen for bevegelse er med pa a opprettholde Jarles
fysiske helse. Informantene var ogsd opptatt av at deltakelsen ga Jarle opplevelse av

mestring:

Han er jo ikke en gutt som er lagd til a sitte rolig. Han er en gjore-gutt og det har han
alltid veert. Men na er han jo lenket til rullestolen og det d lage lyd er pa en mdte det siste

han har igjen a bruke, tenker jeg.

6.1.2 Mental betydning

Han har alltid veert en aktiv gutt, med veldig sterk vilje og motivasjon til & delta og &
klare ting selv. Na sitter han i rullestol og har ikke den muligheten til & delta som han
hadde for. Jeg tror han far en tilfredsstillelse av d fa gjort noe han liker og samtidig
mestrer, sa det er klart dette betyr veldig mye for ham. I musikkterapien far han
mestringsopplevelser og muligheten til & delta. Han er ikke en mann som gir seg.
Han vil fa det til. Det a lage lyd er pa en mate det siste han har igjen a kunne mestre

a gjore selv.

(kondensert sitat)

Informantene beskrev Jarle som en sveert viljesterk ung mann med et stort gnske om a
gjore ting selv, men at dette i stor grad har blitt tatt fra ham som felge av sykdommen.
De mente derfor at verdien av a ha en arena der han kan oppleve d kunne delta er veldig
stor for Jarle, da han pa grunn av sykdommen oftest blir gjort noe med istedenfor a gjore

noe selv.
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Informantene mente derfor at Jarle opplever en tilfredsstillelse av & fa muligheten til &

delta i samspillet med musikkterapeuten:

Hvis man bare blir gjort noe med hele tiden, sd...at han far gjort noe selv ogsa. Jeg tror
det er viktig for ham. Han er jo som sagt en gjore-gutt. Han far en tilfredsstillelse av a fa

gjort noe.

Informantene var opptatt av at det 4 spille og lage lyd er noe av det siste Jarle har igjen
a bruke for a kunne delta nd som han er blind, sitter i rullestol og har mistet spraket. De
mente derfor at den mentale betydningen av d kunne gjgre noe har mye 4 si for at Jarles

livskvalitet:

.... - det er jo det med det mentale med a kunne fa lov til & gjore noe du liker og mestrer.

For meg sa har det med livskvalitet d gjore.

En av informantene gjentok flere ganger i lapet av intervjuet at han tydelig kunne se at
Jarle har en opplevelse av at han deltar i det musikalske samspillet og at han er med pa

a lage musikk:

... - ogsa er det veldig tydelig at han opplever av han er med. At det er han som lager

musikken.
6.1.3 Egne refleksjoner

Jeg ser pa bevegelse som sentralt i denne variabelen, og at det har betydning for Jarles
fysiske og psykiske helse & kunne bevege kroppen uten mye hjelp. Alle informantene
hadde mange og rike bidrag til denne kategorien. De snakket mye om hvordan Jarle
bruker hele kroppen i timene og jeg ser derfor pd dette som en av hovedvariablene i

analysen.

6.2 Duge til noe

Denne kategorien sier noe om hvilken betydning det har for Jarle a vise hva som bor i
ham og hvilke ressurser han har. Denne kategorien sier derfor noe om bade
oyeblikksopplevelsen av d ha en arena der Jarle far mulighet til & vise hva han kan og

far til, og hvilken betydning denne opplevelsen har for han mentalt. Denne kategorien
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handler altsa om opplevelsen av a bli sett som en person som har noe a bidra med og a

fa anerkjennelse for det.

6.2.1 Mestring

Jeg tenker at han virkelig far vist hvilke ressurser han har i musikkterapitimene. Han
klarer 4 spille pa instrumentene og det blir musikk av det. Han fdr rett og slett vist
hva som bor i ham. Han kan styre mye av deltakelsen selv ndr han spiller og det tror
jeg gir ham bade motivasjon og et gnske om & innfri. Her kan han delta selv om han
har mistet veldig mange ferdigheter. Han vet hva som er forventet av ham i

samspillet og han far det til. Han duger rett og slett!

(kondensert sitat)

Informantene snakket om at musikkterapitimene er med pa a fa frem Jarles ressurser og
at dette derfor er en arena der han far vist hva som bor i ham. De mente at han far god
tilrettelegging og hjelp i timene og at dette er avgjorende for deltakelsen hans. At han

gjennom deltakelsen far vist hva han mestrer:

Ja, det er helt dpenbart at deltakelsen hans i musikkterapitimene har betydning for

livskvaliteten og helsa hans, altsd, bade det fysiske og det d oppleve at han duger til noe.

Alle informantene snakket om at deltakelsen i timene gir Jarle motivasjon til & vise hva
han far til, og at dette er elementer som har mye & si for Jarles livskvalitet og psykiske

helse.

6.2.2 Mot

Jeg tenker at dette er viktig for ham 4 fa til og det er tydelig at han ikke har mistet
motet til & veere deltakende. Jeg kan se pa hele ansiktet hans at dette gir ham
mestringsfolelse, at han opplever at han far det til. Han har kontroll og opplever at
han duger til noe og det er det viktig for ham a vise. Jeg ser at han er tydelig stolt av

sin egen innsats og den musikken dere lager sammen.

(kondensert sitat)
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Flere av informantene var opptatt av at Jarle fortsatt har mot til a delta i den musikalske
samhandlingen i timene til tross for store funksjonstap. De mente grunnen til dette er
at han opplever mestring i timene og dermed foler at han duger til noe. Dette gir ham

mot og motivasjon til a delta i samspillet:

Det er tydelig at han ikke har mistet noe av motet til dette her. Motivasjonen er, ja den

er jo nesten hgyere nd enn den var i starten.

Flere av informantene snakket mye om Jarles ansiktsuttrykk nar han spiller. At han viser
mye glede og konsentrasjon, men ogsad en stolthet over egen innsats og den musikken

han lager sammen med musikkterapeuten:

Ja, men det er tydelig at han er forneyd og stolt av det han gjor og det dere gjor sammen.

Altsd, DET er tydelig!

Informantene mente opplevelsen av & mestre og delta i musikterapitimene er viktig for

Jarles psykiske helse, fordi det gir ham glede, pdgangsmot, og folelsen av a duge til noe.
6.2.3. Egne refleksjoner

Anerkjennelsen som Jarle far gjennom opplevelsen av a duge til noe i den musikalske
samhandlingen, gir ham mestringsopplevelser som har positiv innvirkning pa den
psykiske helsen hans. En avinformantene snakket om mot og det ser jeg pa som sentralt
under denne kategorien. Det at Jarle far anerkjennelse for at han duger til noe, resulterer
i at han ikke mister motet til 4 delta. Alle informantene hadde mange og rike bidrag til

denne kategorien.
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6.3 Mening i hverdagen

Denne kategorien sier noe om at musikkterapitimene gir glede og mening i hverdagen,
og hva dette har a si for Jarles helse og livskvalitet. Kategorien sier bade noe om Jarles

glede her og n3, og om gleden ved erindringene musikken gir ham.

6.3.1. Oyeblikksglede

Jeg ser at han blomstrer. Han synes dette er gay rett og slett. At han ikke vil stoppe a
spille tolker jeg som et tegn pa det. Han er glad i musikk, og han er glad i a spille. Ved
a spille far han uttrykt seg mer, og det er jo kjempefint! For han har jo fortsatt spraket
inni seg. Han far det bare ikke ut. Jeg tenker at dette ma vere et haydepunkt pa dagen

for ham. At dette gir mening i hverdagen sd det holder.

(kondensert sitat)

Informantene fortalte om sine erfaringer med at Jarle har et sterkt enske om a fortsette
med ting han synes er goy. At han ikke stopper a spille nar sangen er ferdig, ser de derfor

pa som et tegn pad at Jarle synes det er gay a spille:

Han vil ikke avslutte nar noe er goy. Det er absolutt et tegn pd at han er i flytsonen. Jeg
hadde spesielt opplevelse av det med ham pa ungdomsskolen nar han sykla. Ja, der var
det veldig vanskelig & fa ham av sykkelen, da, he, he. Og da hadde han det samme
uttrykket i ansiktet. Han var fryktelig konsentrert og dette ville han fortsette med. Dette

ville han ikke bli revet ut av.

Informantene var opptatt av gleden Jarle viser nar han spiller. Bade at han smiler, at han
er konsentrert og at han er stolt over det han far til. Informantene mente at det betyr
mye for Jarles livskvalitet & gjore noe han liker og mestrer. De mente at
musikkterapitimen er et hoydepunkt i Jarles hverdag fordi det gir dagen innhold og

glede:

Jeg er sd glad for at han er her og har dette tilbudet. Det gir sa mening.
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En av informantene mente ogsd at musikkterapitimene kan veere med pd & motvirke

folelsen av meningsloshet:

Deltakelsen hans i disse timene vil jo motvirke depresjoner og meningsleshet. Altsa...,

det gir jo dagen innhold og glede.

En av informantene var spesielt opptatt av at Jarle bruker musikk som en kanal a
uttrykke seg gjennom, og at dette har betydning for hans opplevelse av glede og mening

i hverdagen:

Jeg synes dette er rorende vakkert, jeg. Nydelig. Jeg ser at han blomstrer. Det er
kjempefint. Jeg blir skikkelig rort. Med den hjerneskaden som han har sd blir han bare
verre og verre. Han kommer jo ingen steder og ikke kan han snakke lenger heller, sd da
er det liksom det 4 brdke..hehe.., eller lage fin og hay lyd. Da far han uttrykt seg mer.

Det er jo kjempefint!

6.3.2 Gjenkjennelse

Han har alltid veert glad i musikk og likt & lage lyd. Han spilte mye pa munnspill da
han var liten, og jeg synes det er veldig sterkt a se at han har funnet igjen gleden ved
a spille pa det. Musikken vekker frem gode minner og jeg tror den ogsa er med pa a

gi ham en erindring tilbake til da kroppen fungerte annerledes.

(kondensert sitat)

Informantene fortalte at Jarle har vert glad i musikk og i a lage lyd siden han var liten,
og at musikken derfor er med pa a vekke gode minner fra barndommen og den tiden
han var frisk. En av informantene var spesielt opptatt av at Jarle har funnet tilbake til
gleden ved & spille pd munnspillet og mente at dette instrumentet har veert ekstra viktig
for Jarle gjennom hele oppveksten. Informanten mente at a spille pd munnspill er en del

av Jarles identitet og dermed sier noe om hvem han er:
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Og det 4 fa til det med munnspillet, det jobbet han hardt med som liten. A spille pa inn
og - utpust. Gikk og siklet og blaste. Sa det & finne tilbake til den lyden tror jeg er stort
for ham. Bade fordi det er goy, fordi det vekker gode gamle minner, fordi det gir ham

mestringsfolelse, - ja. Musikk. Lyd. Det er en del av identiteten hans rett og slett.

En annen informant mente at det a spille pa instrumenter kunne veere med pa a gi Jarle

erindringer om den tiden han var frisk og kroppen fungerte annerledes:

Vi vet jo ikke hvor mye han husker, men jeg vil jo tro at han muligens opplever at han
deltar pd samme mate som han alltid har gjort nar han spiller. At han erindrer noe tilbake

fra da kroppen fungerte annerledes.
6.3.3 Egne refleksjoner

Alle informantene snakket mye om den gleden Jarle viser i musikkterapitimene, og
mente dette har noe med bdde gleden her og nd og gjenkjennelse d gjore. Kun en av
informantene snakket om betydningen av at Jarle kan bruke musikken som en kanal &

uttrykke seg gjennom, nd som han har mistet det verbale spraket.

6.4 Ta seg helt ut

Denne kategorien handler om hvilken betydning fysisk deltakelse og utholdenhet har

for Jarles fysiske og psykiske helse.

6.4.1 Fysisk helse

Jeg serjo at han er skikkelig med, og at han gir 110% i musikkterapitimene. Han bruker
hele kroppen og er like aktiv pa alle aktivitetene. Han tar seg rett og slett helt ut. Nar
han spiller pa munnspillet bruker han bade utpust og innpust og det tenker jeg er bra
for lungene hans. Jeg synes han er overraskende utholdende. Han spiller og spiller og
gir seg ikke. Jeg synes faktisk han er mere deltakende na enn for. Jeg tipper han er

utslitt nar timen er ferdig.

(kondensert sitat)

HEGE TORVIK NIELSEN E



Alle informantene var veldig opptatt av Jarles fysiske deltakelse i musikkterapitimen. At
han bruker hele kroppen nar han spiller, og at han gir det lille ekstra hele timen. De

mente den kroppslige deltakelsen i timene er bra for Jarles fysiske helse.

Det gjor jo ingenting om han er utslitt etter timen, sd lenge mestringsfolelsen er tilstede.
Han mestret det. Det sd jeg pd ham. Han fikk det til og da fortsatte og fortsatte han. Da

fikk han fot. Da var det gay. Som om han spilte i band omtrent.

Informantene mente at det & spille pd munnspill er med pa & opprettholde Jarle sin
lungekapasitet. De ga uttrykk for at de var imponert over hvordan Jarle spilte pa bade
innpust og utpust gjennom hele sangen uten a ta seg pauser, og var overrasket over
utholdenheten hans i denne aktiviteten. Informantene kommenterte ogsd Jarles
utholdenhet generelt og mente at den har gkt de siste drene til tross for at fysikken hans

er darligere.

6.4.2 Psykisk helse

Han konsentrerer seg fullt ut og vil bare fortsette og fortsette. Vil ikke bli revet ut av
det. Han snur pa hodet og orienterer seg om hvor lyden kommer fra. Han er mentalt
med i musikken. Dette ma vere en skikkelig utladning for ham bade fysisk og

mentalt.

(kondensert sitat)

Informantene fortalte at de kunne se pa ansiktsuttrykket til Jarle at han er skikkelig
konsentrert i musikkterapitimene, og at dette er et tegn pd at han ikke gir det lille ekstra

bare fysisk, men ogsa mentalt.

Han kjenner tydeligvis at her begynner det a vibrere i skinnet pa belgetromma og klarer
a lofte hendene. Og, men med sd mye bevegelse. Det er helt tydelig at dette er viktig for
ham & fd til. Han er fullt konsentrert. HELE tiden! Sa dette md veere en skikkelig

utladning for ham.

En av informantene var opptatt av hvordan Jarle hele tiden beveget hodet, og mente

dette er for & orientere seg om lydene og hvor de kommer fra. Informantene fortalte at
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de opplevde at Jarle tar seg helt ut nar han spiller pa instrumentene, og at dette gjelder

bade fysisk og mentalt.
6.4.3. Egne refleksjoner

Som vi ser er Jarles utholdenhet mye storre enn det fysikken hans tilsier. At
utholdenheten hans har gkt de 2-3 siste drene, selv om fysikken har blitt darligere, ser

jeg ogsd pa som et interessant funn, og som et tegn pa vital deltakelse.

6.5 A ville innfri

Denne kategorien handler om rammer og premisser for Jarles deltakelse i
musikkterapitimene, -hvilken betydning forutsigbarhet, trygghet, relasjon og

gjenkjennelse har for deltakelsen hans.

6.5.1 Forutsigbarhet og trygghet

Han kjenner jo strukturen i timene veldig godt og hva som er forventet av han. Med
en gang du begynner a spille pa floyta pa dpningssangen sa lyser det jo gjenkjennelse

og forventning av ham. Det er akkurat som a trykke pd en bryter, - han er klar.

(kondensert sitat)

Informantene mente at timenes faste struktur og forutsigbarhet hadde stor betydning
for at Jarle fikk mestringsopplevelser i timene, bade fordi Jarle vet hva som er forventet

av ham og fordi han er trygg pa opplegget:

Ja, det er jo en utvikling, og jeg tror jo det er strukturen som er tilnaermet lik hver gang
som er med pd at han vet hva han skal gjore. Han har forventninger til det han skal gjore

og det er ting han liker a gjore.
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6.5.2 Relasjon

A se ham spille sammen med deg er noe helt annet enn nar han spiller sammen med
andre. Her deltar han med HELE seg! Han liker stemmen din, han liker deg og han
liker det dere far til sammen. Han vet hva som er forventet av ham og har rett og slett

et stort gnske om & innfri.

(kondensert sitat)

Informantene var opptatt av relasjonen Jarle har til meg som hans musikkterapeut, - at
han liker stemmen min, at han liker a veere sammen med meg og at han vet hva som

forventes av ham i timene.

Jeg mener inngangen her er relasjon. Han liker deg og han liker stemmen din og den

musikken dere lager sammen.

En annen informant mente at Jarle ogsa deltar aktivt med andre i musikk, men ikke med

hele seg slik som i musikkterapitimene:

Du har forventninger til ham, og det tror jeg han merker og har derfor et gnske om a

innfri.

En tredje informant mente at den relasjonen Jarle har til meg er a spille og ha det goy
med musikken. Informanten mente derfor at Jarle har forventninger til det som skal skje
bare han herer stemmen min, og at det ikke skjer med noen andre han har relasjon til.
Informanten mente derfor at Jarles relasjon til musikkterapeuten er viktig for

deltakelsen hans i timene:

Han reagerer positivt pd stemmen din. Det er akkurat som om den er et signal for ham
om det som skal skje....., og da er han klar til & delta. Det er veldig spesielt & se. Han er

ikke sdnn sammen med andre enn deg.
6.5.3 Egne refleksjoner

Jeg hadde ingen spersmdl som gikk direkte pa forutsigbarhet og trygghet i

intervjuguiden. Informantene kom derfor selv inn pa dette temaet under intervjuet.
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Innspillene var riktignok ikke like innholdsrike som mange av innspillene i de andre
kategoriene. En av informantene var ekstra opptatt av relasjon, mens de andre ikke sa
noe direkte om det. Dette resulterte i at jeg spurte de andre informantene i etterkant av

intervjuene, om relasjonens betydning for Jarles deltakelse i musikkterapitimene.

-
-
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7  Drofting

Jeg har na gjort rede for resultatene av analysen med utgangspunkt i 5 kategorier. Slik
jeg ser det, viser presentasjonen av det empiriske materialet flere mater a forsta Jarles
vitale deltakelse i musikkterapitimene pa. I denne dreftingen vil jeg derfor se neermere
pa funnene i analysen ved & knytte det sammen med teori og metode for & belyse
problemstillingen: Pa hvilken mate kan vi forsta Jarles vitale og gledesfylte deltakelse i

musikkterapitimene?

Grunnen til at jeg valgte intervju som metode for & finne svar pa problemstillingen, var
at jeg ensket & heore hvordan andre som kjenner Jarle godt og som ser han i andre
situasjoner enn meg, forstar deltakelsen hans i musikkterapitimene. Dette aspektet
hadde ikke kommet frem hvis jeg hadde valgt en metode som for eksempel videoanalyse.
Men er det en ulempe a velge informanter som kjenner Jarle godt? Det kan jo vere at
informantene ble pavirket av at det var jeg som gjennomforte intervjuene og gjerne ville
gi meg svarene de trodde jeg onsket. Jeg satt imidlertid ikke igjen med det inntrykket
ndr alle intervjuene var gjennomfort. Jeg hadde heller inntrykk av at informantene
provde a gi meg de svarene som Jarle ville ha gnsket at de svarte, ved d veere naerveerende
tilstede for Jarle som en neer andre i intervjuet og dermed fa frem Jarles stemme i

prosjektet.

I analysen av intervjuene, var jeg lenge i tvil om jeg hadde valgt riktige hovedkategorier
ved 4 ta utgangspunkt i informantenes egne uttrykk fremfor begrepene i intervjuguiden,
fordi kategoriene gikk litt over i hverandre. Nar jeg ser pa resultatene av analysen n4, vil
jeg imidlertid hevde at kategoriene jeg valgte har hatt stor betydning for de funnene jeg
sitter igjen med i dag, fordi kategoriene har gitt et mer nyansert bilde av Jarles vitale
deltakelse. A ta utgangspunkt i informantenes egne uttrykk har ogsa utfordret min egen
forforstaelse pa en annen mate, og fitt meg til & se pa Jarles deltakelse med nye gyne.
Det som overrasket meg mest var nok at identitet ble et sa tydelig og sterkt uttrykk for
hvordan vi kan forsta Jarles vitale og gledesfylte deltakelse, og at kommunikasjon og det
a bruke musikken som middel til & uttrykke seg gjennom ikke ble en egen kategori. Men
hvis vi lofter analysen opp pa et slags metanivd, kan vi se at kommunikasjon og

samhandling ligger bade i og imellom alle kategoriene som et lim som binder alt
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sammen. Min tolkning av resultatene i analysen er at den viser Jarles vitale og gledesfylte
deltakelse som uttrykk for: 1) identitet, 2) gjenkjennelse, 3) musikk som forsterker av
motoriske initiativ, 4) flourishing, 5) dialog og relasjon og 6) Jarle som ressursperson.

Disse 6 punktene utgjor derfor overskriftene i denne dreftingen.

7.1 Identitet

Selv om ikke alle informantene brukte begrepet identitet spesifikt i intervjuene, tolker
jeg resultatene av analysen som at Jarles vitale deltakelse i musikkterapitimene kan
forstas som et tydelig uttrykk for hans identitet. Ifalge Even Ruud (2013) finnes det ikke
enighet i litteraturen om en felles definisjon av identitetsbegrepet. Ofte brukes begrepet
identitet om egenskaper som skiller oss som individ fra andre. Dette kan veaere ytre tegn
som navn, alder, yrke og personlige kjennetegn. Selve begrepet identitet stammer fra det
latinske ordet «idem», som betyr «det samme» (ibid.). Ruud hevder at det er umulig &
unngd ideen om et selv nar vi snakker om identitet. Selvet vart viser til var egen person,
og hva vi tenker og foler om oss selv. Identitet handler om individets bevissthet om a

«vaere den samme» (ibid.).

Denne bevisstheten om a vaere den samme, kommer tydelig til uttrykk nar informantene
forteller om Jarle. De forteller om personlighetstrekk som at han alltid har vert en
«gjore-gutt», - at han alltid har villet klare ting pa egenhand og alltid har villet fortsette
a gjore ting han synes er goy. Slik jeg tolker det, viser dette at Jarle har veert en aktiv gutt
med sterk vilje gjennom oppveksten, og etter resultatene av analysen a8 demme, fortsatt
ER akkurat det i musikkterapitimene. Dette synes jeg er interessant, siden Jarle har store
og sammensatte funksjonsnedsettelser. Jarles klare identitetsuttrykk er ogsa noe som
star veldig sterkt i mitt eget mate med Jarle og er noe som alltid har fascinert meg. Jeg
tolker derfor hans sterke identitetsuttrykk som at han fortsatt har en bevissthet om a
vare den samme. Men hvordan kan det veere mulig na nar Jarle ikke ser, ikke har verbalt

sprdk, sitter i rullestol og er avhengig av hjelp til alt han skal gjore?

Som tidligere nevnt, er det en ledende oppfatning innen dagens spedbarnsforskning at

spedbarnet er fodt sosialt, og at det allerede fra fadselen opplever at det har et selv i
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utvikling i samspill med andre. Dette er identitetsbegrepet sett i en subjektiv
fenomenologisk forstand, og det er den retningen Ruud (2013) definerer sitt
identitetsbegrep ut ifra. I dette perspektivet handler identitet ikke bare om den opplevde
oppmerksomhet mot oss selv, men ogsa om a se seg selv i lys av andre, - at vi gjennom
neere personer speiler oss selv i andre og far bekreftelser og utfordringer gjennom
samspill med dem (ibid.). Siden Jarle er avhengig av hjelp fra nare andre for a delta i
musikkterapitimene, er det neerliggende & anta at han ser seg selv i lys av andre ved &
speile seg i dem og fa bekreftelse og anerkjennelse for den han er og det han gjor i

timene.

Kitwood (2018) ser pa opprettholdelse av identitet som en av de viktigste oppgavene i
demensomsorgen. Slik jeg ser det, sier han ogsa noe om a se seg selv i lys av andre i sin
personsentrerte omsorgsfilosofi. Jeg ser pa Kitwoods 10 positive interaksjonsformer som
en madte a opprettholde identitet, da disse interaksjonsformene nettopp handler om a fa
bekreftelse pa den man er og a speile seg selv i andre. Siden Jarle nd er avhengig av hjelp
og stette fra naere andre i hverdagen, tolker jeg hans identitetsuttrykk i musikkterapien

som at han ser seg selv i lys av naere personer rundt seg.

7.2 Gjenkjennelse

Musikken utlgser minner om tid og sted, - nar vi herte den og hvor vi herte den (Ruud,
2013). Musikken organiserer ogsd minner som knytter mennesker sammen. P4 samme
mate som musikken bringer frem minner om tiden som har veert, bringer den ogsa frem
minner om steder som har betydd noe for oss (ibid.). Jarle har vokst opp i en varm og
neer familie, der musikken har spilt en viktig rolle og veert lett tilgjengelig. Dette kom
tydelig frem i intervjuene, blant annet med historien om hvor hardt Jarle hadde jobbet
med & fa lyd i munnspillet da han var liten, og hvordan dette ble knyttet til at det a spille
pa munnspill er en del av Jarles identitet. Jeg forstar resultatet av den empiriske analysen
derfor ikke bare som Jarles uttrykk for identitet, men ogsd som en fortelling om Jarles
musikalske identitet og hvilken betydning den har for Jarles uttrykk for gjenkjennelse i

musikkterapitimene.
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Musikkens betydning for identitetsbygging handler i stor grad om sammenhengen
mellom musikk og felelser, og hvilken betydning det kan ha for minnene vare (Ruud,
2013). Synet pa hvordan ego dannes star sentralt i objektrelasjonsteorien og kan forstas
som introjisering av betydningsfulle andrepersoner, som danner det man kaller indre
objekter. Disse objektene og opplevelsene knyttet til dem, blir lagret som indre
representasjoner av omverdenen. Dette gjelder ogsa musikkopplevelser og gjor at vi kan
forbinde musikk med personer som har vert betydningsfulle i livet vart. Den musikalske
identitetsutviklingen gjennomgar ulike faser i lopet av livet og enkelte livsfaser er
viktigere enn andre (ibid.). Musikk og identitet handler om hvordan musikken gir
tilgang til opplevelser og erfaringer og at disse er med pd & danne grunnlaget i
fortellingen om oss selv. Ifglge Ruud (2013) innebeerer dette bade kroppsopplevelser,

troen pd egen mestring, kjennsidentitet, religion og grunnleggende verdier.

Jeg ser for meg at de forste drene av Jarles liv har hatt stor betydning for hans musikalske
identitet, siden symptomene pd sykdommen kom i 4-5 drsalderen og den kognitive
svikten har kommet gradvis etter det. Slik jeg forstar Ruud, er de forste drene av livet
viktige for grunnlaget i fortellingen om oss selv og dermed var identitet. Jeg tolker
analysen av intervjuene som at Jarle har bygd opp indre objekter gjennom oppveksten,
og gjor at han na forbinder musikk med personer og opplevelser som har veert
betydningsfulle i livet hans. I tillegg har foreldrene og andre nare personer i livet til Jarle
vart bevisste pa a opprettholde disse historiene om ham, ved a snakke med ham om det

og fortelle ham historier fra da han var liten.

Ifolge Brean og Skeie (2019) viser det seg at bide musikalitet og hukommelse for musikk
er godt bevart gjennom alle faser av en demenssykdom, fordi omradene for musikalsk
hukommelse i hjernen (cingulus anterior og det ventrale presupplementeare motoriske
omrddet) ikke er angrepet. Dette kan veere med pa a forklare hvorfor mennesker med
demens ofte gjenkjenner musikk fra barndom og skolealder, og hjelpe oss a forsta

hvorfor Jarle husker musikkopplevelser fra for han ble syk.

Kvamme (2013) viser til flere internasjonale forskningsresultater som viser at musikk
aktiverer kognitive (tankemessige) funksjoner i hjernen hos mennesker med demens og

dermed kan vaere med pa & skape gjenkjennelse. Ifolge Brean og Skeie (2019) kan lytting
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til kjent musikk som man liker godt veere med pa 4 reparere hjernen i
rehabiliteringsfasen etter hjerneslag. De viser i denne forbindelse til forskning av finske
Marie Tervaniemis, som hevder at musikken kan bidra til nevroplastiske endringer i
hjernen hos pasienter som har lyttet til favorittmusikken sin de forste manedene etter
et hjerneslag. Denne nevroplastiske endringen viste a fore til bedre kognitive ferdigheter
som verbalt minne og fokusert oppmerksomhet. Effekten viste seg a vaere den samme

da pasientene ble testet pa nytt et halvt ar senere (Brean og Skeie, 2019 om Tervaniemis).

Kjent musikk pa individnivd er mye brukt innen musikkterapeutisk praksis (Ridder,
2016b). Dette kalles reminisens og blir oftest brukt i forbindelse med erindringsarbeid
med eldre personer (ibid.). I eldreomsorgen blir kjent og kjeer musikk ogsd kalt
preferansemusikk (Myskja, 2016). Dette er musikk klienten har et forhold til og kan
relatere seg til. Myskja forklarer dette med at musikken vekker folelsene i oss og dermed
lettere kan skape opplevelser og vekke gode minner (ibid.). Jarle har ogsd sin
preferansemusikk med sine favorittsanger fra barndommen, som han tydelig viser at han
kjenner igjen og som han gjerne horer pa. Han har ogsa glede av disse sangene nar han
pusser tenner eller skal legge seg om kvelden. Da skaper de den tryggheten han trenger
for a falle til ro. Disse sangene opplever jeg imidlertid ikke at han relaterer til meg. Nar
han er sammen med meg i musikkterapitimene, har han helt andre forventninger enn a
heore for eksempel sangen om Kaptein Sabeltann. Jeg tolker dette i lys av det Ruud (2013)
sier om at musikken utlgser minner om tid og sted, og at den organiserer minner som
knytter mennesker sammen. Fordi Jarle forbinder musikken i musikkterapitimene med
meg og «var» setting, forventer han ikke denne hjemme med mor og far. I
musikkterapitimene forventer Jarle derfor heller ikke at jeg skal synge sanger som mor

og far synger for ham hjemme.

Rebecca Atkinson og Adam Ockelford (2019) sin studie om musikkundervisning og
musikk i undervisning med barn og unge med JNCL, viser viktigheten av at foreldre og
profesjonelle benytter seg av musikkaktiviteter ssmmen med disse barna. Resultatene
fra studien viser ogsd at mange barn med JNCL foretrekker & here sin egen
favorittmusikk gjennom hele livet. Studien viser ogsa at mange barn med JNCL bruker
musikk som trest og trygghet ndr de mister synet, og at deres favorittmusikk kan fungere

som trygghet i livssituasjoner de opplever som vanskelige og utfordrende.
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Resultatene fra denne studien viser ogsa at musikken er med pa d vekke minner og pa a

gi barna trygghet ndr ting blir vanskelige og skumle (ibid.).

Siden JNCL er en degenerativ sykdom og dermed utvikler seg gradvis, tenker jeg at Jarle
kan kjenne igjen musikkterapitimenes struktur fra da han hadde musikkterapi sammen
med meg pa ungdomsskolen. Dette var en gruppetime og inneholdt ikke de samme
sangene som vi spiller sammen i enetimene nd. Jeg oppfatter det likevel som at han
kjenner igjen bade strukturen i timene og lyden av stemmen min fra ungdomstiden, og
at dette kan veere med pa & pavirke deltakelsen hans i musikkterapitimene i dag. Denne
betydningen av struktur for d skape gjenkjennelse, forutsigbarhet og trygghet for d delta
i musikkterapitimene, kom ogsa tydelig frem i resultatene av analysen av det empiriske
materialet. Jeg tolker resultatene av analysen og teorien som kan knyttes til den, som at
det kan vare hensiktsmessig for mennesker med JNCL 4 bli sunget og spilt for av nzere
omsorgspersoner tidlig i livet. Slik jeg ser det, viser bade empirien og teorien at denne
maten & bruke musikken pd, kan bidra til & skape gjenkjennelse og trygghet nar

sykdommen gradvis utvikler seg og forer til store og omfattende funksjonstap.

7.3 Musikk som forsterker av motoriske initiativ

I resultatene av analysen, ser vi at informantene er opptatt av hvordan Jarle beveger hele
kroppen ndr han spiller, og at han opplever mestring ved a ta motoriske initiativ i det
musikalske samspillet. Jarles vitale deltakelse i musikkterapitimene kan forstds som et
motorisk svar pa musikken, - at musikken stimulerer og dermed forsterker Jarles
motoriske initiativ. Nar jeg bruker begrepet «forsterker» her, knytter jeg ikke det til
adferdsterapeutisk terminologi, men til & styrke og igangsette initiativ, - altsd at

musikken setter i gang motoriske initiativ.

Nar vi danser og beveger oss etter musikk, beveger kroppen gjerne seg til en ytre rytme.
Dette kommer spontant og er saregent for oss mennesker (Brean og Skeie, 2019).
Musikk fungerer som igangsetter av bevegelse og som en ytre hjelp til 4 holde tempoet.
Denne ytre erstatningen av den svekkede indre rytmen kalles cuing (ibid.). Musikk som
cuing er mye brukt for a hjelpe til med bevegelighet for mennesker med nevrologiske
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lidelser (spesielt Parkinson sykdom) blant annet for & trene gangfunksjonen (Brean og
Skeie, 2019). Selv om Jarle har nedsatt motorikk i armene, og en del ufrivillige bevegelser
pa grunn av det, klarer han fortsatt a spille pa cymbalen ved & holde filtkgllen i handen.
Denne spillebevegelsen starter med en gang han kjenner filtkellen i handen og starter -
nermest som en refleks- ofte for jeg som musikkterapeut har begynt a spille og synge
sangen. Det motoriske initiativet til & spille pa cymbalen er derfor ikke avhengig av en
ytre rytme, slik jeg ser det, - det er mer en motorisk refleks hos han. Hinden hans

«husker» hva den skal gjore nar den kjenner filtkollen.

Sammenlignet med utholdenheten i andre livssituasjoner, har Jarle en imponerende
utholdenhet nar han spiller. Dette tolker jeg som et uttrykk for spilleglede, men ogsa
som at musikken fungerer som cuing. Nar Jarle spiller sammen med meg pa
belgetromme er han, etter min oppfatning, mer avhengig av a ha musikken som en ytre
rytme for 4 ta motoriske initiativ enn ndr han spiller pa cymbalen. Bglgetrommen
(oceandrum) er en stor tromme med smd kuler inni. Disse kulene beveger seg nar
trommen er i bevegelse eller blir slatt pa, og lager en lyd som kan minne om bglger som
slar mot stranden. [ tillegg til at musikken fungerer som cuing ndr Jarle spiller pa
bolgetrommen, stimulerer ogsa bevegelsen av kulene inni tromma ham taktilt, slik at
den automatisk initierer motoriske initiativ: da lgfter Jarle hendene for a sld pa tromma.
Nar Jarle spiller pa bade belgetrommen, cymbalen og munnspillet, har han ogsa mye
bevegelse i bein, hode og overkropp. Disse bevegelsene tolker jeg som en spontan

kroppslig reaksjon pa musikkens ytre rytme.

RAS (rytmisk auditiv stimulering) er en metode som bruker musikken som cuing, og
som har veert gjenstand for mye forskning de senere drene (Brean og Skeie, 2019).
Spesielt i sammenheng med opptrening av gangfunksjonen hos slagrammede pasienter
og mennesker med Parkinson sykdom.® Mdlet med denne treningen er & koordinere
kroppsbevegelser til musikk og har vist gode resultater bade i forhold til gangfunksjon,
ballanse og armfunksjon (ibid.). Metoden er mye brukt av musikkterapeuter, som ofte
anvender sanger og regler fremfor metronom i gangtreningen med pasientene

(Moltubak, 2016). Ockelford og Atkinson (2019), viser i sin studie at RAS kan vare en

¢ Noen barn med JNCL utvikler en ekstrapyramidal motorisk lidelse som likner pd Parkinson sykdom, men
ikke alle (Elmerskog og Hokkanen (2019).
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nyttig metode for motorisk trening for barn og ungdom med JNCL, men at denne type

metoder ikke ber overfores direkte til denne gruppen for det foreligger mere forskning.

All bevegelse i musikkterapitimene vil vaere bra for Jarles fysiske og psykiske helse. Dette
gjelder ogsa nar han spiller pa munnspillet. [ tillegg til at Jarle beveger kroppen i denne
aktiviteten, trener han ogsd lungekapasiteten ved a bldse pa bade inn- og utpust.
Resultatene i denne oppgaven viser at Jarles vitale og gledesfylte deltakelse i
musikkterapitimene kan forstds som at musikken fungerer som cuing til a forsterke

motoriske initiativ.

7.4 Flourishing

«Jeg ser at han BLOMSTRER!», kommer det spontant fra en informantene i ett av

intervjuene, etter at videoen av Jarles deltakelse i musikkterapitimene har blir vist.

Blomstring er ogsd et begrep som er kjent gjennom positiv psykologi. Jeg vil vise til
Ingeborg Lunde Vestads (2012) bruk av begrepet i forbindelse med barn og musikk.
Vestad viser til pionéren innen positiv psykologi, Ed Diener, ndar hun hevder at en stor
del av forskningen innen positiv psykologi dreier seg om lykke, - hvorfor og hvordan
mennesker opplever livet sitt positivt. I dette perspektivet er folelser som blant annet
velveere, lykke, flow, hap og optimisme viktig for & opprettholde god helse. Nar Vestad
(2012) videre presenterer begrepet blomstring (flourishing), - som & veare et
blomstrende, livskraftig og frodig individ, viser hun til forskning av de amerikanske
psykologene Seligman og Csikszentmihalyi. Vestad sier videre at vi kan gke var forstdelse
for hvordan musikk i hverdagslivet kan bidra til at vi blomstrer ved a se nermere pa

situasjoner der barn engasjerer seg i musikk som viser livskraft og frodighet (ibid.).

Musikken pavirker folelsene vdre, og nar vi lytter til musikk kan vi oppleve mange av de
samme folelsene som knyttes til det & ha god helse, som for eksempel glede, flyt, velvaere
og ro. Dette skjer gjennom en sveert kompleks prosess som omfatter store deler av
hjernen (jf. Brean og Skeie, 2019). I folge Trevarthen (2017) er gleden var ved musikk og

det & dele den med hverandre, en essensiell del av den menneskelige vitalitet.
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Evnen vi har til a sette oss i samme folelsesmessige tilstand som andre gjennom
musikalsk deling, beskrives av Brean og Skeie (2019) som et av musikkens storste undere.
Det er ogsa den opplevelsen jeg sitter igjen med etter hver musikkterapitime med Jarle.

Gleden hans fyller hele rommet og alle som er tilstede, - den er altomsluttende.

[ lys av blant annet den salutogene helseforstdelsen og teorien om personsentrert
omsorg, tolker jeg det som at opplevelse av meningsfullt fellesskap med andre er viktig
for at Jarle skal oppleve glede, som dermed bidrar til & gi ham god helse og livskvalitet.
Resultatene av analysen viser mange og rike beskrivelser av Jarles glede og stolthet over
a delta i musikkterapitimene. Dette vises blant annet ved at han er glad og konsentrert
og at han ikke vil slutte a spille fordi han synes det er goy. Informantene ga ogsa klare
uttrykk for at musikkterapitimene er et hoydepunkt i Jarles hverdag og at det gir dagen
hans mening. Jeg tolker resultatene fra analysen som et uttrykk for glede her og nd, men
ogsa som en glede over gjenkjennelse av musikken og minner om tidligere musikalske
opplevelser. Med sin vitale og gledesfylte deltakelse viser Jarle pd denne maten bdde

livskraft og frodighet i det musikalske uttrykket, - han BLOMSTRER.

Ockelford og Atkinsons (2019) studie viser at musikk er en viktig del av livet til 80% av
unge voksne med JNCL, - altsd samme aldersgruppe som Jarle. Musikken blir brukt som
stotte for bedre fungering og velvaere, og musikkterapi har stor positiv innvirkning pa
de unges liv, - hovedsakelig som kilde til stimulering og trest (ibid.). Ockelford og
Atkinson (2019) viser ogsa i sin studie at herselen kompenserer for tap av synet for

mennesker med JNCL, og at musikken derfor ofte har en ekstra viktig plass i livet deres.

7.5 Relasjon og dialog

«Jarle forbinder deg med musikk og & ha det goy», sa en av informantene, da jeg spurte
dem om hvilken betydning de trodde relasjonen mellom Jarle og meg har for hans vitale
deltakelse i musikkterapitimene. «Han reagerer ikke pa samme mate ndr jeg synger for

ham», fortsatte informanten. «Han liker stemmen din», sa flere av informantene.
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Som tidligere nevnt, var en av informantene sveert opptatt av relasjonen mellom Jarle og
meg som musikkterapeut i intervjuet. Ndr alle intervjuene var gjennomfert, spurte jeg
derfor de andre informantene om hvilken betydning de mener relasjon har for Jarles
deltakelse i musikkterapitimene. Nar vi ser pa resultatene av analysen, vises det
imidlertid tydelig at alle informantene snakker om relasjon i intervjuene, selv om de ikke
bruker begrepet spesifikt. Dette kommer til uttrykk som at: «Jarle vet hva som er
forventet av ham i samspillet, at han vil innfri, at han ikke vil bli revet ut av
samhandlingen, at han liker meg, at han liker stemmen min og at han liker musikken vi
lager sammen». Slik jeg forstar dette, forteller disse beskrivelsene at Jarle har et sterkt
onske om & vare i en relasjon med meg i musikkterapitimene. Jarles utholdenhet i
samspillet og at han gir uttrykk for at han har det goy nar han spiller, tolker jeg ogsa som
uttrykk for det samme. Jarle har pa en mate en indre drivkraft for kommunikasjon og &
vare i relasjon med meg i musikkterapirommet, der vi begge gir og tar - leder og folger
(Bruscia, 2014). Denne drivkraften skapes av den musikalske og personlige relasjonen
som oppstar i musikkterapirommet og er nedvendig for & oppnd en terapeutisk endring
(Bruscia, 2014). Karette Stensath (2010) forklarer noe av det samme nar hun beskriver
musikalsk relasjonell synkronisering, -et magnetfeltet som oppstar mellom terapeut,
klient og musikken som en musikalsk relasjonell synkronisering mellom musikkterapeut
og klient, ved at begge prover d synkronisere ytringene sine mot hverandre. Siden Jarle
er blind og har nedsatt motorikk, orienterer han seg i stor grad auditivt til omverdenen.
Jeg tolker derfor min stemme og den musikken vi lager sammen som viktig for

relasjonen var i musikkterapitimene.

Ifolge Gro Trondalen (2008) er relasjon sentralt i humanistisk musikkterapi og kan ses
pa som en gjensidig anerkjennelse mellom to personer, der musikken fungerer som
ramme for forholdet og tilbyr muligheter i selve samspillet. En musikkterapeutisk
relasjon kan dermed gi andre muligheter enn verbal terapi, ved at musikkterapeuten
toner seg inn pa klienten og svarer pa/anerkjenner klientens musikalske uttrykk ved
ordlese pauser og smil (ibid.). Slik jeg forstar Trondalen, legger denne gjensidige
forstdelsen til rette for det man i en fenomenologisk forstdelse av relasjon kaller en

tredjehet, der personenes felles oppmerksomhet, evnen de har til & tone seg inn pa
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hverandre og toleranse for hverandres ulikheter utvikles. Hvordan kommer dette til

uttrykk i relasjonen mellom Jarle og meg som hans musikkterapeut?

Ved 4 trekke inn den russiske filosofen Mikhail Bakhtin (1985-1975) via Karette Stensath
(2010) for & finne madter & forstd den musikkterapeutiske relasjonen mellom
musikkterapeut og klient pd, fores vi til et dialogbegrep der selve eksistensen var er
basert pa a vaere i dialog. I folge Stenseth (2010) kan Bakhtins dialogbegrep ses pa som
et relasjonsbegrep, som innebarer de tre komponentene; - a forsta, & dele og a oppleve
mening. Dette relasjonsbegrepet forklarer Stenseth med at alle kroppsuttrykk i
menneskelig samver og samhandling kan forstas som dialogiske ytringer, og at det a
eksistere er a eksistere sammen med andre. Alle kroppsuttrykk blir derfor blir sett pa
som en respons med et budskap. Slik jeg forstar Stenseeth, betyr dette & forsta dialog og
dermed relasjon som en kontinuerlig prosess, - at man alltid er i dialog og at den alltid
er gjensidig. Som Stenseeth (2010) beskriver det, gar dialogen i sirkel, - den er uendelig -
der ndtidens dialog bygger pa fortidens dialog, og skaper spor for fremtidens dialog.
Dette betyr at samveer krever samhandling og at samhandling krever samveer, og at man
pa den madten defineres som menneske gjennom forholdet sitt til andre mennesker. For
Jarle er nettopp det 3 eksistere forbundet med & eksistere sammen med og gjennom
andre, fordi han er avhengig av at de neere andre tolker og forstar kroppsuttrykkene hans
som dialogiske ytringer, - som ytringer som er rettet mot noen. Dette gjelder ogsa i
hoyeste grad meg og hvordan jeg som Jarles musikkterapeut tolker og forstar de
motoriske initiativene hans i musikkterapitimene. Er det Jarle eller jeg som tar initiativ
i timene? Og hvem av oss gir respons? Siden en ytring peker mot forrige og neste ytring,
som i en uendelig kjede, er det i dialogisk forstand ikke mulig a finne svar pa dette. Men
det kan hjelpe meg med a sette et kritisk blikk pa hva som skjer i relasjonen var i

musikkterapitimene, og til a forstd den bedre.

Som jeg har vert inne pa tidligere, orienterer Jarle seg i stor grad auditivt og taktilt
(kroppslig) til omverdenen, og dermed ogsa til meg som hans musikkterapeut. Dette
gjor at jeg er ekstra oppmerksom pa Jarles kroppsuttrykk i musikkterapitimene og tolker
hver kroppsbevegelse som motoriske initiativ, - altsa med et budskap. Jarle pa sin side,
som ikke har syn, orienterer seg hovedsakelig auditivt til meg. Han strekker av og til ut
armene for a kjenne etter og fa bekreftelse pa at det sitter noen ved siden av seg, men
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han strekker ikke ut armene etter meg. Dette tolker jeg som at Jarle hele tiden kan here
hvor jeg er og at han synkroniserer seg med meg gjennom sansing av stemningene i
musikken og stemmen min. Mellom sangene, nar Jarle skal bytte instrument, fortsetter
jeg derfor & bruke stemmen ved & fortelle ham hva jeg gjor. Jeg tilbyr ham ogsa d kjenne
pa instrumentet for vi starter 4 spille neste sang, slik at han har mulighet til a orientere
seg taktilt. Siden Jarle og jeg kjenner hverandre godt, opplever jeg at vi begge er trygge
pa interaksjonen som oppstar i timene og at vi vet hva som er forventet av hverandre.
Jarle vet at jeg moter hans musikalske initiativ med anerkjennende svar, enten verbalt
eller musikalsk, og jeg vet at Jarle vil ta musikalske initiativ ved a spille pd instrumentene

nar jeg begynner a spille og synge.

Som Jarles musikkterapeut, ser jeg det som en av mine viktigste oppgaver at jeg setter
meg selv i spill i musikkterapitimene, ved & vaere oppmerksomt tilstede for ham i
relasjonen. Sett i lys av Horgens (2010) beskrivelse av a sette seg selv i spill, som jeg har
veert inne pa tidligere, vil jeg derfor hevde at jeg apner sansene mine mot Jarle og derfor
er Jarles nare andre i musikkterapitimene. Ved a veere oppmerksomt tilstede dpner jeg
opp alle sanser for a ta imot Jarles musikalske ytringer og svare anerkjennende pa disse.
Dette gjores ved at jeg folger de musikalske initiativene hans i tempo og dynamikk,
imiterer dem, eller bygger videre pa noen av de uttrykkene han kommer med for &
stimulere til nye initiativ. Nar Jarle for eksempel spiller to slag etter hverandre som en
rytmisk figur pd cymbalen, gjor jeg det samme pa pianoet og gjentar kanskje figuren rett
etterpd, for & se om Jarle gir et rytmisk svar tilbake. I tillegg til at jeg setter meg selv i
spill i musikkterapitimene og samtidig er bevisst pa hvilke fasiliteringsoppgaver jeg som
musikkterapeut har for Jarles deltakelse, ma ogsd Jarle vere innstilt pd d veere i en
relasjon med meg. Som vi ser i resultatene av analysen, er Jarle svaert motivert for a ha
musikkterapi og han er tydelig mentalt tilstede i relasjonen fra forste tone. Jeg vil derfor
hevde at utgangspunktet for relasjon mellom musikkterapeut og klient er god i vare
musikkterapitimer. Med utgangspunkt i Bakhtins relasjonsbegrep slik det er beskrevet
av Stensath (2010), tolker jeg at dette betyr at Jarle og jeg som musikkterapeut sier ja til
hverandre, og at vi trer inn i et levende dialogisk her og nd, der vi er i en kontinuerlig
forhandling og der alle ytringer blir forstdtt som en respons. Som vi ser av resultatene i

analysen, er Jarle veldig konsentrert i samhandlingen, og vil ikke bli revet ut av den.
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Han vil hele tiden ha mer. Denne formen for dialog i musikkterapitimene, der
musikkterapeut og klient oppretter kontakt og finner ulike mater d holde den i live p3,
kaller  Stenseth  (2010) forhandlinger om  musikalske og relasjonelle

utforskningsstrategier.

Gjensidig respekt og likeverd er viktige aspekter i en terapeutisk relasjon (Rolvsjord,
2008). Som et fag med rotter i en humanistisk tradisjon, har norsk musikkterapi et
overordnet syn pd mennesket som meningssekende og handlende (Trondalen, 2008). I
relasjon som inneholder likeverd har begge mulighet til & pavirke samspillet (ibid). Slik
jeg ser det, har jeg som musikkterapeut et ekstra stort ansvar for a tolke Jarles
kroppsuttrykk pa riktig madte i var relasjon. Jeg tar ikke bare imot Jarles uttrykk, men
gjor dem til en del av meg selv ved a hele tiden synkronisere dem med mine egne uttrykk
og tolke dem for a finne mening. Kanskje tolker jeg Jarles respons som at han vil spille
mer, uten at det er det han egentlig vil? Betyr for eksempel Jarles bevegelse med hodet
noe annet enn at han beveger seg etter musikken? Prgver han 4 riste pa hodet for a vise

at vi skal ta bort munnspillet?

Samtidig som jeg er i dialog med Jarle, foregar det en introspeksjon -en indre dialog med
meg selv, der jeg kontinuerlig gjor akkurat denne type vurderinger, som en refleksiv
holdning til dialogen vi faorer her og nd. For selv om jeg setter meg selv i spill og gjor alt
jeg kan for a forsta Jarles kroppslige bevegelser, er det ingen selvfolge at jeg tolker dem
riktig. Ifelge Stenseth (2010) kan slike naturlige usikkerheter og misforstaelser skape
«dissonanser» i musikkterapien. Disse dissonansene kan igjen utfordre klienten pa nye
mater og veere med pa a skape vekst og endring hos klienten. Dissonansene kan fore til
at Jarle yter enda mer i det musikalske samspillet, helt pa grensen av det han tdler, og
gjennom dette oppna en form for utvikling. Fordi endringene hos klienten viser tegn pa
overskudd, styrke og motstandskraft, setter Stenseeth (2010) dette i sammenheng med
en salutogen holistisk helsestrategi, nar det er snakk om klienter, som i likhet med Jarle,

har store og alvorlige funksjonsnedsettelser.

Relasjonens betydning for a forsta Jarles deltakelse i musikkterapitimene ser jeg ogsa i
sammenheng med Kitwoods teori om personsentrert omsorg, der man gjennom positive

interaksjonsformer prover a sette seg inn i situasjonen til personer med demens.
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Som jeg har veert inne pa er flere av disse interaksjonsformene sammenfallende med
musikkterapeutiske fasiliteringsoppgaver og etter mitt syn dermed sentrale nar vi skal

forsta relasjonen mellom Jarle og meg i musikkterapitimene.

7.6 Jarle som ressursperson

Resultatet av den empiriske analysen viser at informantene gir mange og rike uttrykk
for at Jarle far vist ressursene sine i musikkterapitimene. De gir ogsa uttrykk for hvilken
verdi dette har for ham. Nar mdlet er & oppna livskvalitet og mestring, ma omsorgen
vare god for a oppleves som god (Ridder og Stige, 2016). Som vi har sett, gir Jarle uttrykk
for at han opplever deltakelsen i musikkterapitimene som god ved at han er glad, stolt
og konsentrert. Jeg tolker dette som at den omsorgsfulle og positive interaksjonen i
musikkterapitimene bidrar til at Jarle har opplevelse av d bli sett og forstatt.
Musikkterapitimene kan derfor ses pa som en arena der Jarle opplever mestring. Her er
han forst og fremst en person som har noe d bidra med, og som far anerkjennelse for

det.

Slik jeg tolker den empiriske analysen, kommer harmonien mellom humanistisk
musikkterapi, slik den er beskrevet av Even Ruud, og Kitwoods personsentrerte omsorg
til uttrykk ved at Jarles vitale deltakelse i musikkterapitimene kan forstds som et uttrykk
for relasjon, identitet, mening i hverdagen, glede og at Jarle er en ressursperson. Jeg ser
pa dette som sentrale punkter bade i musikkterapi og personsentrert omsorg, fordi det
viser Jarles ressurser fremfor begrensninger. Dette peker videre pa at personen kommer

forst og dermed pa en solid forankring i humanistiske verdier.

Ifolge Randi Rolvsjord (2008) er ressursorientert musikkterapi veletablert i den norske
musikkterapitradisjonen, og gar ut pa a styrke klientenes sterke sider og stimulere
ressurser. Ressurser innebarer personens egenskaper og ferdigheter (inkludert de
musikalske), men ogsd det personen har tilgang til gjennom sitt sosiale nettverk.
Rolvsjord (2008) viser til Siegelman og positiv psykologi ndr hun sier at det er viktig &
bruke sine sterke sider for & oppleve glede, -spesielt de sterke sidene som er mest

karakteristiske for en person (signature strengths). A bruke sine sterke sider og oppleve
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mestring og flow (flyt), er ogsa viktige kilder til glede nér vi er i musikalsk samhandling
med andre (Rolvsjord, 2008). De positive mestringsopplevelsene vi far nar vi deltar i
musikalsk samhandling, blir som en positiv spiral med gkte handlemuligheter og kan
motivere oss til videre deltakelse (ibid.). Ifelge positiv psykologi er det & styrke sterke
sider og fa frem klientenes ressurser en like viktig del av terapien som & lindre
symptomer (Rolvsjord, 2008). Som jeg har vart inne pa tidligere, danner det & ta
utgangspunkt i det friske i mennesket ogsa grunnlaget for en salutogen helseforstaelse.
For Jarle, som har mistet bade syn, sprdk og mange motoriske ferdigheter i tillegg til
kognitiv svikt som resultat av sin nevrologiske lidelse, vil jeg hevde at hgrselen er en av
hans aller sterkeste sider. Jarle orienterer seg auditivt til omverdenen og siden omradet
for musikalsk hukommelse i hjernen ikke er angrepet av demenssykdommen, husker
han sanger, mennesker og musikalske opplevelser fra da han var liten. Som vi har sett,
er det ogsa en styrke for Jarle at han har bevegelse i armene og at griperefleksen er intakt,

slik at musikken kan fungere som cuing for bevegelse i musikkterapitimene.

Som vi kan se av empirien i denne oppgaven, fir Jarle vist ressursene sine i
musikkterapitimene med god hjelp av nzere andre, ved at de muliggjore handlinger for
Jarle som han ellers ikke hadde veert i stand til & gjore selv. Erfaringsmessig er det ingen
selvfolge at de naere andre er klar over hvilke fasiliteringsoppgaver de har nar de er med
Jarle inn i timene. En av mine fasiliteringsoppgaver som musikkterapeut i timene blir da
a legge til rette for at de neere andre kan hjelpe Jarle pa best mulig mdte, - & vare
omsorgsfullt tilstede pd en neervaerende mdte (Kvamme, 2013) eller «a sette seg selv i
spill» (Horgen, 2010), som jeg har veert inne pa tidligere. Erfaringsmessig krever dette en
viss refleksivitet fra musikkterapeutens side. Bruscia (2014) definerer musikkterapeutens
refleksivitet som a kontinuerlig veere oppmerksom, evaluere og modifisere seg i forhold
til klienten, for, under og etter hver musikkterapitime. Av erfaring vil jeg hevde at jeg
ogsa ma ha noe av den samme oppmerksomheten mot de naere andre, ved a veare tydelig
pa hvilke oppgaver de star overfor, samtidig som jeg ikke nedvurderer dem og blir
beleerende. A gjore hjelperne gode slik at elevene kan vise sitt aller beste potensiale er,
slik jeg ser det, en viktig oppgave for musikkterapeuten ndr elevene har store og alvorlige
funksjonsnedsettelser. Jeg ser pa det som en viktig oppgave i musikkterapitimene til

Jarle. Resultatet av den empiriske analysen viser at gjennom samspill med neere andre,
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kan Jarle delta i musikkterapitimene som en person med ressurser og fa anerkjennelse

for det.
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8 KONKLUSJON

I denne oppgaven har jeg sett pd hvordan vi kan forstd Jarles vitale og gledesfylte
deltakelse i musikkterapitimene, og har ved a bevege meg refleksivt mellom det
empiriske materialet, teori, fortolkning og egen forforstdelse funnet ut at vi kan forsta
Jarles deltakelse som et uttrykk for: 1) identitet, 2) gjenkjennelse 3) musikk som
forsterker av motoriske initiativ, 4) flourishing, 5) relasjon og dialog og 6) Jarle som

ressursperson.

Jarles vitale og gledesfylte deltakelse i musikkterapitimene kan altsd forstas som et
uttrykk for identitet. Bide fordi han gjennom neare andre har en bevissthet om a veere
den samme, men ogsd fordi han gjennom objektrelasjoner knytter mennesker, musikk
og musikkopplevelser til gode minner som er med pa a fortelle historien om han selv.
Jarles vitale og gledesfylte deltakelse kan ogsa forstds som at musikken virker som cuing
og dermed er med pd 3 igangsette Jarles motoriske initiativ i timene, slik at han kan
spille pad instrumentene og bevege kroppen. Jarle engasjerer seg i musikken med hele
kroppen, og viser pa den madten en deltakelse med bade livskraft og glede. Ved at Jarle
og jeg som hans musikkterapeut sier ja til hverandre i musikkterapitimene og
synkroniserer ytringene vdare mot hverandre, er det en gjensidig dialog som ligger til
grunn for var relasjon, der Jarle opplever a bli anerkjent som en ressursperson til tross

for store og sammensatte funksjonsnedsettelser.

AVSLUTTENDE KOMMENTAR

Resultatene av dette masterprosjektet viser at Jarle som har JNCL har sveert godt utbytte
av musikkterapi, fordi han til tross for store og alvorlige funksjonsnedsettelser er auditivt
sterk og har bevart det musikalske minnet. Denne studien foreslar derfor at det er viktig
for barn og unge med JNCL a bli eksponert for musikk tidlig i livet, da det er pa dette
tidspunktet de gjennom objektrelasjoner knytter mennesker og opplevelser sammen.
Musikken kan dermed bringe frem gode minner og bidra til glede og mening i hverdagen

nar dagene blir preget av store funksjonstap.
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Ockelford og Atkinsons (2019) studie viser at musikkterapi har stor innvirkning pa livet
til barn og unge med JNCL, fordi musikk kan vaere med pa a regulere folelser som angst,
usikkerhet og sinne over & tap av ferdigheter. Som vi ser av Kitwoods personsentrerte
omsorgsfilosofi, er det viktig for et menneskes livskvalitet og helse & bli mett som en
person, til tross for alvorlig kognitiv svikt. Barn og unge med JNCL og deres familier
mister mye, fordi livet til den syke er kort og utfordrende og bestar av mange tap. Denne
masteroppgaven sier noe om den positive betydningen musikkterapi kan ha for Jarle og

for andre mennesker med JNCL, slik at flere enn Jarle kan fa oppleve gleden ved 4 delta.
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Vedlegg 1
«Musikkterapi og JNCL»

Intervjuguide til masterprosjekt i musikkterapi ved Norges
Musikkhggskole.

Hege Torvik Nielsen

Jeg skal i mitt masterprosjekt gjore en casestudie om deltakelse i musikkterapi med en elev pa
|9 ar som har den progredierende nevrologiske lidelsen Juvenil nevronal ceroid lipofuscinose
(JNCL). En case er et avgrenset kasus eller tilfelle. Nar man gjor en casestudie sgker man
dybdeforstaelse og naturlige sasmmenhenger. For a finne svar pa hvordan vi kan forsta guttens
vitale deltakelse, vil jeg bruke kvalitativ forskningsmetode. Metodisk verktey er video-opptak

og intervju. Designet er et kasusdesign med en intensiv studie av en person (Befring, 2015).

Jeg har valgt a se pa elevens deltakelse i tre ulike musikkaktiviteter i musikkterapitimen og ta
video av dette. Videoopptakene vil bli tatt i lapet av februar/mars 2018. Jeg vil gjore mine egne
observasjoner av videoen, men vil ogsa be andre om a gjare sine observasjoner av videoen og
ha en samtale med dem om det de ser. Disse andre personene er personer som kjenner eleven
godet, - en vernepleier som er med inn i timene, en tidligere lerer av eleven og foreldrene. Jeg
vil sparre hvordan de forstar elevens positive deltakelse. Det vil vere et kort, semistrukturert
intervju, som betyr at det vil vaere en apen samtale med muligheter for innspill rundt noen fa
spersmal. Spersmalene er strukturerte, mens svarene er apne og frie. For a fa til dette ma
spersmalene som stilles vere presise, kortfattede og uten vanskelige ord. Sparsmalene i et

semistrukturert intervju skal ikke vaere ledende (Befring, 2015).

Spersmalene som skal stilles er:

I. Hvordan opplever du elevens deltakelse i musikkterapitimene?

2. Hyilke faktorer tror du styrer elevens deltakelse?

3. Tror du elevens deltakelse i musikkterapitimene kan ha betydning for hans helse og
livskvalitet? | tilfellet hvilken? Om du tror det kan ha motsatt verdi, pa hvilken mate?

4. Er det noe jeg ikke har spurt om som du har lyst til 4 legge til?
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Vedlegg 2

Karette Annie Stenszth
Slemdalsve en 11, P.B 5190 Majorstua
0302 OSLO

Vir dato: 23.04.2018 Var ref: 59403/ 3/ HIT Deres dato: Deres ref:

Tilrddning fra NSD Personvernombudet for forskning § 7-27

Personvernombudet for forskning viser til meldeskjema mottatt 22.02.2018 for prosjektet:

59403 Musikkterapi som forsterker av vital deltakelse for en un'e gulr med den
progredierende lidelsen Juvenil nevronal lipofuscinose(JNCL).

Behandlingsansvarlig Norges musikkhogskole, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Karette Annie Stenszth

Student Hege Torvik Nielsen

Vurdering

Etter gjennomgang av opplysningene i meldeskj t og ovrig dok jon finner vi at prosjektet er

unntatt konsesjonsplikt og at personopplysningene som blir samlet inn i dette prosjektet er regulert av §
7-27 i personopplysningsforskriften. Pa den neste siden er var vurdering av prosjektopplegget slik det er
meldt til 0ss. Du kan né g i gang med & behandle personopplysninger.

Vilkér for vir anbefaling

Viér anbefaling forutsetter at du gjennomferer prosjektet i trad med:
+opplysningene gitt | meldeskjemaet og evrig dokumentasjon

+var prosjektvurdering, se side 2

+eventuell korrespondanse med oss

Meld fra hvis du gjer vesentlige endringer i prosjektet
Dersom prosjektet endrer seg, kan det vere nodvendig a sende inn endringsmelding. P vire nettsider
finner du svar pa hvilke endringer du ma melde, samt endringsskjema.

Opplysninger om prosjektet blir lagt ut p& vire nettsider og i Meldingsarkivet
Vi har lagt ut opplysninger om prosjektet pa nettsidene vare. Alle vare institusjoner har ogsa tilgang til
egne prosjekter | Meldingsarkivet.

Vi tar kontakt om status for behandling av personopplysninger ved prosjekts|utt

Ved prosjektslutt 01.06.2019 vil vi ta kontakt for 4 avklare status for behandlingen av
personopplysninger.

‘Dokumentet er elektronisk produsert og godigent ved NSDs rutiner for elektronisk godigenning.
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Vennlig hilsen

Marianne Hegetveit Myhren
Hékon Jergen Tranvag

Kontaktperson: Hakon Jorgen Tranvag tif: 5558 20 43/ Hakon.Tranvag@nsd.no
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Personvernombudet for forskning @)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 59403

FORMAL
Formalet er 4 underseke hvordan man kan forsta den vitale og gledesfylte deltakelsen en elev viser i

musikkierapitimene, og hva kan det bety for elevens helse og livskvalitet.

INFORMASJON OG SAMTYKKE
Du har opplyst i meldeskjema at utvalget vil motta skrifilig og muntlig informasjon om prosjektet, og samtykke
skrifilig til a delta. Var vurdering er at dette informasjonsskrivet til utvalget er godt utformet.

Eleven i studien er over 18 ar men har nedsatt samtykkekompetanse. Foreldrene er verger, og samtykker pa
hans vegne. De samtykker ogsa til at de selv, en vernepleier og en lzrer, deltar i intervju om, og ser videoopptak
av eleven. Videoopptakene erav eleven under musikkaktiviteter, og sp i intervjuene

hvordan man forstir elevens deltakelse og aktivitetenes betydning for han.

UTVALG
Utvalget bestir av en elev over 18 ar som gir 1 musikkierapi, samt hans foreldre, en vernepleier og lerer.
Eleven har Juvenil nevronal ceroid lipofuscinose og kan ikke samtykke til deltakelse selv.

SENSITIVE PERSONOPPLY SNINGER
Det fremgdr av meldeskjema at du vil behandle sensitive opplysninger om helseforhold.

INFORMASJONSSIKKERHET
Personvernombudet forutsetter at du behandler alle data i trad med Norges musikkhogskole sine retningslinjer

for datahindtering og infor i het. Vi legger til grunn at bruk av mobil lagringsenhet er i samsvar

med institusjonens retningslinjer.

PUBLISERING AV PERSONOPPLYSNINGER

Etter epostkorrespondanse med student er det klart at elevens navn ikke skal brukes i publikasjon likevel.
Eleven kan likevel vare indirekte identifiserende gj diagnose og bakg pplysninger. Elevens verge
samtykker til dette.

PROSJEKTSLUTT OG ANONYMISERING

Prosjektslutt er oppgitt til 01.06.2019. Det fremgir av meldeskjema at du vil anonymisere datamaterialet ved
prosjektslutt.

Anonymisering innebarer vanligvis a:

- slette direkte identifiserbare

kabli kkel

pplysninger som navn, fod
- slette eller omskrive/gruppere indirekte identifiserbare opplysninger som bosted/arbeidssted, alder, kjenn
- slette eller sladde bilde- og videoopptak

For en utdypende beskrivelse av isering av p pplysninger, se Datatilsynets veileder:
https://www.datatilsynet.no/globalassets/ global/ regelverk-skjema/ veiledere/anony misering-veileder-04 11 15.pdf
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