Nitten sanger fra isolatet — en casestudie om
’livshistoriene” til sanger skapt av barn med
ondartede blodsykdommer

Trygve Aasgaard

Dette kapitlet presenterer et eksempel pa hvordan musikkterapirelaterte sosiale
fenomener og prosesser kan utforskes gjennom en casestudie, eller mer
ngyaktig, som en multippel, instrumentell casestudie gjennomfart ved barne-
avdelingene ved to norske universitetssykehus. Flere aspekter ved denne studien
fra 2002 — det farste doktorgradsarbeidet om musikkterapi og kreftsyke barn —er
etter hvert blitt presentert pd engelsk og tysk.' P4 norsk finnes kun to artikler
som hver omhandler "livshistorien” til én av sangene i prosjektet.? Overskriften
refererer til summen av sangene som fem barn med leukemi, aplastisk anemi
eller myelodysplasi lagde alene, sammen med familiemedlemmer eller med
musikkterapeuten mens de var sykehuspasienter. Fire av barna var strengt isolert
i uker/maneder pa spesialrom i forbindelse med benmargstransplantasjon, mens
én gutt tilbrakte flere uker pa intensivavdeling pa grunn av livstruende komp-
likasjoner i behandlingen. Alle opplevde ulike grader av isolasjon ogsa i
periodene de kunne veere pa vanlige sykerom eller hjemme.
De primeere forskningssparsmalene er falgende:

1. Hvordan blir sangene laget, fremfert og brukt? Sekunderspgrsmal: Hva karakteriserer
sangtekster og — musikk?

2. Hva betyr sangene/sangaktivitetene for de enkelte pasientene? Sekundzr-spgrsmal: Hvilke
forhold er det mellom disse sangene, sangaktivitetene og helse(roller)?

Det farste sparsmalet er relatert til studiens deskriptive del (hendelsene/pro-
sessene): "Hvem” gjer "hva” ”nar” og "hvor”? Det andre spgrsmalet er relatert
til tema (om ”"mening”) som konstrueres pa bakgrunn av det deskriptive materi-
alet. De to hovedspgrsmalene antas & veere relatert til hverandre. Mellom-
menneskelige prosesser far betydning gjennom ulike kontekstuelle elementer.
Forstaelsen av sangenes mulige betydning for de unge pasientene er knyttet til
deres relasjoner med andre mennesker i — og utenfor barneavdelingen/isolatet.

Leukemi hos barn

Hvert ar diagnostiseres kreftsykdommer hos omlag 140 barn i Norge. Vel en
tredel av diagnostiserte krefttilfeller hos barn er ondartede blodsykdommer

! Se litteraturlisten under Aasgaard.

2 Se Aasgaard 1996 og 1999.
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(leukemisykdommer) (Kreftregistret 2007). Na er det totalt sett 70 prosent av
barn med leukemi som overlever denne sykdommen (overlevelse >5 ar), for 40
ar siden dgde de aller fleste kort tid etter at diagnosen var stillet. Behandlingen
av leukemi er altsa, medisinsk sett, ofte effektiv, men den volder gjerne en rekke
ubehagelige og til dels livsfarlige bivirkninger. En standardisert "behandlings-
protokoll” varer i opp til to ar. | denne tiden tilbringer pasienten uker og mane-
der pa sykehus, vekslende med perioder i hjemmet der hun eller han, i minst
mulig grad, skal eksponeres for smitte.

Den viktigste medisinske behandlingen er cellegift (cytostatika), som
farst og fremst administreres gjennom infusjoner direkte i blodbanen. | enkelte
tilfelle er ikke dette tilstrekkelig og man foretar transplantasjon med ben-
marg/stamceller fra sgsken eller ukjent, "matchende” donor. | forbindelse med
slik behandling isoleres pasienten pa et spesialrom inntil hennes eller hans egen
benmarg — forhapentligvis — begynner & produsere friske blodlegemer og krop-
pen ikke praver & state bort det nye transplantatet. Den livstruende sykdommen,
den langvarige og potensielt livstruende behandlingen, i tillegg til isoleringen og
hospitaliseringen, er ogsa en alvorlig psykososial belastning for den unge pasi-
enten og hennes/hans nare familie (von Plessen 1995).

Musikkterapeutisk behandlings- og forsknings-
perspektiv

Musikkterapi til denne pasientgruppen kan Kkarakteriseres som “music in
medicine” (Bruscia 1998). Kreftsykdommen er alltid et svaert viktig og alvorlig
kontekstuelt element; allikevel er det ikke selve sykdommen som musikk-
terapeuten fokuserer pa, men snarere pasientens livssituasjon, erfaringer og
aktuelle opplevelser. Medisinsk musikkterapi har ofte som mal a redusere eller
lindre smerter eller andre ubehagelige symptomer, mens sangaktivitetene som
dette kapitlet omhandler har utgangspunkt i en praksis som, fgrst og fremst,
sikter mot & vedlikeholde og utvikle helseaspekter i hverdagen til de unge
kreftpasientene, deres neere familier og i sykehusmiljget. Det kliniske per-
spektivet er slik salutogenetisk.® Fokus i dette prosjektet er ikke kun den indi-
viduelle pasienten, men ogsa det psykososiale miljget “rundt” enkeltpasienten,
et perspektiv relatert til hva Bruscia (1998) beskriver som “ecological
practices”, som Aasgaard (1999) har kalt "musikk-miljaterapi” (engelsk: Music
Environmetal Therapy) og som Stige (2003, 2006) knytter opp mot begrepet
samfunnsmusikkterapi (engelsk: Community Music Therapy).* Fremfaring av
musikk for ulike publikum er gjerne en fellesnevner innen systemorienterte
praksisformer lik samfunnsmusikkterapi (Ruud 2004).

® salutogenese: helseutvikling (salus, latin: helse/sunnhet. genesis, gresk: opprinnelseftilblivelse). En
sentral teoretiker pa dette omradet var den israelsk-amerikanske sosiologen Aaron Antonovsky (1923-
1994).

* " The ecological area of practice includes all applications of music and music therapy where the primary
focus is on promoting health within and between various layers of the sociocultural community and/or
physical environment” (Bruscia 1998:229).
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A skrive/komponere/skape egne sanger er sannsynligvis den vanligste
komposisjonsformen innen musikkterapi. Imidlertid har forskning pa dette
omradet veert narmest ukjent far pd 2000-tallet. Den farste antologien om
emnet, Songwriting as Therapy (Baker & Wigram) ble utgitt i 2005, og her er
flere av bidragene forskningsrelaterte. En viktig arsak til at jeg begynte a studere
systematisk “livshistoriene™ til pasienters sanger, var at det fantes sveert fa
studier av hvordan sangene ble til og hva som skjedde med sangene etter at de
var komponert. Et annet utgangspunkt, ja, en grunnleggende forforstaelse, er at
musikk ikke bare er et objekt — et substantiv — men en aktivitet/samhandlings-
form i betydningen musisering (engelsk: "musicking”) der bade komponist, ut-
gver og publikum (osv.) konstituerer de musikalske hendelsene.

Metode: multippel, instrumentell case studie

Dette prosjektet er en longitudinell studie som fglger utviklingen av sangene
som fem barn lagde og brukte mens de var sykehuspasienter. Disse barna ble
valgt ut fordi de hadde lagd (eller var i ferd med & lage) minst én sang og ga ut-
trykk for at de kunne tenke seg a lage flere.

Pa de to sykehusene der disse sangene ble skapt er det vanlig at musikk-
terapeuten forteller nye pasienter at, om de vil, kan de skrive eller “finne pa”
sine egne sanger: de kan lage en tekst/et dikt, en ny tekst til en melodi de
kjenner, eller komponere deres egen sang/melodi. De kan gjere dette pa egen
hand eller i samarbeid med andre, eventuelt sammen med musikkterapeuten. Det
er ellers ikke brukt noen spesiell teknikk for & utvikle sangene.” Musikktera-
peuten komponerte de fleste melodiene. Dette foregikk ofte gjennom ulike
grader av samarbeid med barna/familiene. Alle sangene ble trykket med tekst og
melodi og med besifring eller én enkel basslinje. Alle sangene ble spilt inn pa
band/CD som ogsa barnet fikk ett eller flere eksemplarer av. Noen barn sang
sine egne sanger, andre gnsket ikke a synge selv.

Forskningsspgrsmalene styrer hva slags metoder som kan anvendes for
a bekrefte eller avkrefte hypoteser og/eller for & utvikle ny kunnskap og innsikt.
Det er flere arsaker til at dette prosjektet har anvendt en kvalitativ forsknings-
metode som ikke tar sikte pa & beregne og tallfeste forandringer, men pa a
beskrive og tolke sangmateriale, hendelser og ulike kommentarer. Det beskjedne
antall sanger og “sangmakere” er ikke egnet for sammenlignende statistisk
behandling. Sangaktivitetene foregikk i naturlige omgivelser — med utgangs-
punkt i den dagligdagse musikkterapien i avdelingsmiljgene. Om man hadde tatt
sikte pa evaluering av musikkterapi i forhold til medisinske parametere eller i
forhold til maling av livskvalitet (engelsk: QOL), ville kvantifisering av
resultater veert sentralt.

% Litteraturen pd dette omradet forteller ofte om musikkterapeuter som anvender en mangetrinns,
spesifikk modell for & utvikle sangen (for eksempel: O’Callaghan 1996. Lyrical Themes in Songs
Written by Palliative Care Settings. Journal of Music Therapy (2), 74-92). Jeg synes at & bruke en ferdig
modell lett blir for “styrende” og ufleksibelt (i hvert fall i forhold til barn/ungdom) og foretrekker & la
barnet/ ungdommen/familien gjgre mest mulig pa egen hand fer jeg “trer” inn i prosessen.
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| dette prosjektet har det vert gnskelig & fa frem en rik, flerstemmig
tekst som fanger opp og tolker mosaikken av de mange variablene som er
knyttet til de 19 sangenes "livshistorier”, som varierer fra én uke til over to ar.
Prosjektet kan ogsd betegnes som humanistisk helseforskning vedrgrende
kunstneriske aktiviteter innen et spenningsfelt med forskjellige psykologiske,
sosiale og kulturelle og omsorgs- og behandlingsfokuserte perspektiver. For-
skningsparadigmet som styrer prosjektet er tuftet pa en oppfatning om at “data”
ikke kun er objektive enheter som ligger klare for & bli innsamlet av forskeren.
Til en viss grad konstrueres (men ikke oppfinnes) ogsa data og var sosiale vir-
kelighetsoppfatning ut fra hvordan vi opplever og forstar verden. Men selv om
denne forskningsformen har mange subjektive elementer, ma den veere autentisk
(forskeren ma bli godt kjent med forskningsfeltet), palitelig/etterrettelig
(engelsk: trustworthy) og apen for innsyn i hele forskningsprosessen.

Case “historier” eller "eksempler” anvendes gjerne for & fremheve noe
seregent innen mange fag- og forskningsomrader. En kvalitativ casestudie, for-
statt som en spesifikk forskningsmetode, er en undersgkelse og fremstilling av
beslektede fenomener og hendelser begrenset i tid og innen et visst omrade
(Stake 1995; Yin 2003). Det utforskende og beskrivende er sentralt, og en case-
studie er ofte hensiktsmessig nar man nettopp er interessert i & fa kunnskap om
relativt "ukjent terreng”. De fem unge pasientene lagde mellom én og ti sanger i
lgpet av den tiden de var hospitalisert. | denne studien behandles den enkelte
sangen som én case og den enkelte pasient forstas gjennom sine” sangcaser.®

DATAKILDER
anvendt i de 19 sangenes “livshistorier”

Dokumenter Forskjellig sangtekstmateriale, pasient-rapporter,
dagbok/loggbok fra musikkterapeut, musikkterapi-
student og en mor, dagsavisartikler, skoleavis,
audio/video/foto-materiale

Intervjuer Semistrukturerte intervjuer med foreldre, sykepleiere,
leger (pediatriske onkologer), leerer og farskolelaerer.
Samtaler med pasienter, pargrende og helsepersonell i—
og utenfor barne-avdelingene ved tre sykehus

Observasjoner Forskeren har veert "deltager og observatgr” pa ulike
arenaer pa sykehus og i pasienters hjem.
Artefakter "Ferdige”, trykte sanger med noter, musikk- kassetter,

CD-er og videoer laget av musikkterapeut i samarbeid
med pasienter og deres familier

® Kvalitativt case studium som egen forskningsmetode har, hittil, veert ganske uvanlig innen musikkterapi.
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Den valgte forskningsmetoden ma veere velegnet til & organisere ulike former
for data som en fortolkende, naturalistisk studie av fenomener som utspiller seg i
en periode pa opptil flere ar og som vil kunne gi svar pa spgrsmal om “hvem
som gjer hva — sammen med hvem, nr, hvor og hvordan”, og hva sangaktivi-
tetene matte bety for den enkelte.

Hver av datakildene har sine forskningsmessige styrker og svakheter i
forhold til & veere palitelig informasjon. Casene beretter om hendelser i- og uten-
for planlagte musikkterapitimer. Forskeren bygger opp enkeltcasene ved hjelp
av informasjon/kommentarer fra personer med ulike forhold til sangaktivitetene.
I tillegg til mange timers opptak med intervjuer kom det etter hvert en mengde
ny informasjon i form av spontane meddelelser fra helsearbeidere, pedagoger og
pargrende — bade fra de som allerede var blitt intervjuet og andre. Mange sanger
ble hurtig glemt, andre ble brukt, forandret eller (til og med) fikk nye vers, eller
ble fremfart pa nye mater av den unge ”latskriveren” selv, av sgsken eller av
andre. Flere barn gnsket & hare/synge én eller flere av sangene sine i forbindelse
med kontrollbesgk pa sykehus etter at de var blitt friske.

Renes sang’: Skolefri pa isolat nummer 9

Trettendringen René har hatt diagnosen myelodysplasia® i ett &r. Selv om hun
ennd ikke har opplevd noen dramatiske symptomer, er det bare en
benmargstransplantasjon som kan gi varig helbredelse. René skal fa benmarg
fra en ukjent, registrert donor, og far selve transplantasjonen er det ngdvendig
med omfattende medikamentell behandling inkludert store doser med
cytostatika .

Renés foreldre beskriver datteren som kreativ og med mange ressurser og
forteller meg (musikkterapeuten) at hun liker & skrive dikt: én gang har hun til
og med fatt trykket et dikt i lokalavisen. | dagene fer transplantasjonen har Re-
né og jeg et par "musikalske mgter” der hun viser meg sine plater og videoer og
der vi synger sammen - med meg péa keyboard - poplater som hun kjenner fra
far. Hun sier hun har lyst til & begynne & lage en sang... kanskje kan det bli en
CD der hun ogsa kan bestemme hvordan coveret skal se ut?

Noen dager etter transplantasjonen blir René alvorlig plaget av kroppens ulike
frastgtningsreaksjoner i forhold til transplantatet (Host Versus Graft Symp-
toms). En morgen sper hun etter musikkterapeuten. Hun sitter i sengen nar jeg
ankommer isolatet ifart ren frakk og sko fra slusen der jeg har vasket hendene
grundig og spritvasket medbrakt keyboard. René synes & ha vansker med & hol-

" Opprinnelig ble hver enkelt case presentert som en slags hypertekst som kronologisk falger sangens
tilblivelse og bruk. Fire parallelle rader med tekst har dette innholdet: a) informasjon om barnets
sykdomsutvikling, behandling og skiftende dagsform, b) informasjon om sangen og sangaktivitetene, c)
utdrag fra intervjuer relatert til denne sangen, d) forskerens egne kommentarer. Av plasshensyn
presenteres enkeltcaseeksemplet i dette kapitlet (Renés sang) som en sammenhengende tekst.

8 Myelodysplasia kalles en gruppe syndromer som skyldes en forstyrrelse i modningen av forstadiene til
blodcellene i benmargen. Dette farer til svikt i produksjon av hvite/rgde blodlegemer og/eller blodplater.
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de balansen i oppreist stilling, gynene er lukket, munnhulen (som andre steder i
kroppen med slimhinner) er sveert sar: hun kan bare hviske med en gratete,
utydelig stemme. Hun viser meg en handskrevet tekst og kommenterer: "Mor
har skrevet det meste.” Teksten tar utgangspunkt i Renés naveerende livs-
situasjon, men forteller mest om de fjorten andre elevene i klassen hennes pa
hjemstedet.

SKOLEFRI PA ISOLAT NUMMER 9

Jeg sitter her pé Isolat nr. 9 Kjersti er snill og Torkel er en dott.
og dikter en sang om klassen min. Trond gér og trur at han er sé flott.
Jeg kommer tiloake om et ¥ ars tid, Geir Johan og Mats er kjempesprg:
og da héper jeg alle er riktig blid. De erter Katta til hun blir red.

Hege er leerer’n med godt humer. Vegard og Kristian er spenna gal.
Audun er sikkert den samme som fgr.  Thomas har stemme som er litt skral.
Wenche er ei skrulle, Julie likesa. Kai og Jonas er bestandig blid.

Linn blir s& sinna, hu blir nesten bla.  Og her sitter jeg og har skolefri.

René sier hun har tenkt seg hvordan melodien bgr vere, og senere p& dagen mgtes vi
igjen for & komponere musikken. N4 er bade mor, far og primarsykepleieren til stede. |
begynnelsen er René sveert passiv, moren kommer heller ikke med noen innspill og det
er tydelig at musikkterapeutens antydninger til melodi og musikalsk stil ikke slar til.
Moren sier at datteren nok heller vil gjagre noe som ligner "rap”. René kjenner flere av
keyboardets standardrytmer, og nar jeg setter i gang en slags rap-groove som vi har
testet ut tidligere, begynner hun snart & hviske/nynne en melodigang som passer til alle
versene. Det er ikke alltid enkelt & oppfatte intonasjonen hennes, men de rytmiske
elementene kommer tydelig frem. Mellom versene tar primarsykepleieren initiativ til &
synge et riff, moren er noen ganger med pad “melodien”, musikkterapeuten akkom-
pagnerer og far hjelper til med det tekniske. Det er meget latter og mange smil pa
sykehusisolatet i lgpet av denne sene ettermiddagstimen.

N& gjenstar det & lage en CD av dette materialet. “Jeg kan godt synge sangen selv”,
hvisker hun, men vi ma vente med opptak i noen dager til stemmen blir bedre og hun far
litt mer krefter. Etter en ukes tid gjer vi et forsgk, og med mikrofonen tett opp til sang-
solisten og med meg ved klaviaturet, er opptaket shart i boks”. Som CD cover velger
hun et bilde av seg selv der hun, med infusjonsapparatet og pussbekkenet ved siden,
sitter i isolatsengen og snakker i telefonen. Nar den unge pasienten noen dager senere
flytter til et sykehus over 500 km unna, har hun et par eksemplarer av platen sin i
bagasjen.

Senere far jeg hgre at Renés CD blir spilt for pasienter og personale pad det nye
sykehuset. Etter et par uker ringer René og spegr om hun kan fa fjorten nye eksemplarer
av CDen, én til hver av klassekameratene pa lokalskolen. Na ma hun vzre delvis isolert
i hjemmet i noen maneder, men pa den siste skoledagen far sommerferien inviteres hele
klassen til grillparty med plateslepp hos den unge komponisten.
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Kommentarer til Renés sangkomposisjonsaktiviteter:

Barneonkolog: Det er bra nér barn og tenaringer far stette til & gjore prosjekter der de
faler de virkelig lever. P3 isolatet gar du gjennom en tid der du, strengt tatt, ikke lever.
Du bare puster og blir hjulpet med omtrent alt. Det er fantastisk om en slik pasient far
vaere en virkelig deltager i (daglig)livet, og enda bedre & kunne vaere involvert i noe slikt
som dette (& lage sanger). Vi prever & gjere livet pa isolatet s& normalt som mulig:
komme seg ut av sengen sa fort man er i stand til det, ha skolearbeid og ha under-
holdning. Dette prosjektet er noe midt i mellom.

Primersykepleier: Jeg synes det var kjempeflott at det gikk an at du kom. Det skal vare
rent og ordentlig pa et isolat, (men) ingen ting er umulig, egentlig. N&r du kom inn med
det spritede keyboardet og hun satte i gang [...]. Det gikk litt tregt i begynnelsen, men
néar hun tok initiativ til & synge selv ...var det tydelig at musikken ble riktig, for da glg-
det hun opp...hun kunne nesten ikke snakke, men hun pep jo fram noen lyder.

Far: Dette var bare gay, en mate & fleipe med klassekammeratene pa. Jeg tror egentlig
ikke selve ordene i sangen betydde sa meget.

Sykehuslerer (om CD’en): Dette var en fin mate & kommunisere "mellom” de to syke-
husene (der hun var pasient)! René fortalte meg at den beste erfaringen hun hadde fra
transplantasjonstiden, var & lage sin egen CD.

Klasselzrer pa hjemstedet (om CD’en): Klassekameratene syntes det var rart og im-
ponerende at hun hadde produsert noe i denne spesielle situasjonen...at hun hadde over-
skudd til & gi. Og sa var platen sa flott laget...ikke noe amatgraktig, men helt skikkelig

Analyse og tolkning

Denne delen av forskningsprosjektet kan beskrives som en pendling mellom
analyserende oppdeling i — og studie av delfenomener og syntetiserende opp-
bygning (konstruksjon) av kategorier basert pa (det som oppfattes som) liknende
delfenomener. Fire ulike strategier er anvendt i dette arbeidet: a) & beskrive og
fremheve narmere enkelte konstruksjoner eller ”funn”, b) sammenligne caser, c)
klargjere forskerens personlige erfaringer gjennom utviklingen av case-
materialet og d) anvende/utvikle teoretiske perspektiver pd casematerialet (se
Wolcott 1994:23-24).

Sangenes ’geografi”

| et miljgperspektiv er det av interesse a finne ut hvor aktivitetene fant sted. At
sangaktivitetene foregikk pa sykerom/isolatrom, er ingen overraskelse, men
mange av disse sangene ble ogsd utviklet og brukt pa barneavdelingens
fellesrom og pa sykehusskolen, flere ble oppfart ("live” eller via kassett/CD) i
pasientenes hjem. Andre unge pasienter lerte seg sangene og "tok” dem med
seg til sine hjem. Enkelte presenterte verkene sine for nytt personale og nye
medpasienter nar de flyttet fra ett sykehus til et annet, noen tok med seg sangene
sine nar de kom tilbake til skole/barnehage pa hjemstedet. En sang ble sagar
fremfert av pasienten og musikkterapeuten i et meget sett fjernsynsprogram
(initiativet til dette kom fra avdelingens ledelse som ble kontaktet av
TVselskapet).
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De 19 sangcasene forteller til sammen om mange ulike personer som
ble involvert i sangaktivitetene som medskapere, som musikanter og sangere
eller som publikum. Studien viser ogsa sanger som var kun et kort engangs-
prosjekt mellom pasient og musikkterapeut og som sannsynligvis overhode ikke
ble brukt/fremfart i de arene denne studien varte. Noen sanger ble fort kjent og
leert av flere. Publikum varierte fra det helt nare: foreldre, primarsykepleier og
leger pa isolatrommet til mennesker som ikke var i direkte kontakt med lat-
skriveren. Det kunne vare familiemedlemmer som fikk hgre kassett- eller
CDopptak, voksne og barn pa sykehus, skoleklasser/barnehagevenner og TV-
publikum.

Meningskategorier: sangen som uttrykkmiddel, prestasjon
og kilde til gode opplevelser

Den terapeutiske betydningen til sangene i denne studien synes ikke hoved-
sakelig veere relatert til antall fremfgrelser og akterer, men til hvilke meninger
aktivitetene har (hatt) for det kreftsyke barnet. Sangcasene la et solid grunnlag
for & konstruere enkelte, delvis overlappende kategorier som kan forstas som
”funn” (eller som resultater av sangaktivitetene) og som hver i s&r, gyeblikksvis
eller over tid, kan ha bidratt til et bedre liv for barnet. Det er selvsagt ikke gitt at
disse aktivitetene kun har hatt positive (eller noen som helst) konsekvenser i
forhold til de unge kunstnernes livssituasjon. Negative konsekvenser av de ulike
sangaktivitetene er imidlertid ikke blitt oppfanget i denne studien, men ganske
visst har det veert stor forskjell mellom sangene i forhold til hva de tilsyne-
latende har hatt for "betydninger”.

Uttrykk er en meningskategori knyttet til tolkninger av hva sangen
(tekst/melodi osv.) uttrykker eller sier”. Vi vet noe om hva enkelte sangmakere
mente hva sangen “handler om”, vi vet ganske meget om hva slags (emosjonelle
eller intellektuelle) reaksjoner andre hadde pa & hgre sangen, men tror ikke det
er noen direkte sammenheng mellom barnets eller sangmakerens fglelser under
“den kreative akten” og publikums opplevelser. Noen tekster er klart selv-
biografiske, eller handler om personer barnet Kjente, i andre sanger finnes det
ingen referanser til sangmakeren selv eller sykehusmiljget.

Mary’s farste sang, Sa kom en dame som var mistenk’li blid, handler om
kampen pa sykerommet som utspinner seg nar en “stikkedame” kommer for a ta
diagnostiske blodpraver. Flere tekster handler om & vente pa, eller glede seg
over ny benmarg. Hannah tar i én sang for seg problemer med & miste haret,
mens Marys 10. verk er en klagesang om hvordan det er & (stadig) ta medisiner
og kaste opp. Flere sykehusrelaterte psykososiale temaer behandles i tekstene:
om & veere isolert, om & glede seg til & bli frisk eller om & kjede seg, men bli
hjulpet av primarsykepleieren. Henrys annen sang har en Kkort, men ytterst
talende tekst om a vente i uvisshet (en felles erfaring for mange, mange leuke-
mipasienter og deres familier): ”Vi ma vente og se, vi ma vente og se, for vi far
jo aldri beskjed!” Denne sangen, med musikk i ”sykehusreggae” stil, ble en
favoritt hos flere av Henrys medpasienter som hgrte sangen pa de ukentlige apne
”musikkstundene” holdt i inngangshallen til barneavdelingen.
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Flere tekster har overhodet ingen referanse til verken sykdom,
behandling eller sykehus. Dette er noe jeg ikke har sett i annen litteratur om
unge sykehuspasienters egne sanger. Kanskje oppfattes ulike tema som ikke
refererer til sykdom og sykehus som uvesentlige? Kanskje “styrer” enkelte
musikkterapeuter latskriveren i retning av a fokusere pa sykdomserfaringer? Jeg
synes det er viktig & registrere at alvorlig syke barn ogsad kan gnske & skrive
sanger om “hva som helst”. Brians fgrste sang har en tekst om flgrting og
kjeerlighet, Marys fjerde sang handler om en dansende hatt, og den fem ar gamle
Henrys fagrste sang har en tgysete, nermest absurd tekst som avsluttes slik:
”Utenpd sa kommer en nesetippta. Utenpa sa kommer det pippip og tut”. Mange
andre tekster har enderim, og ofte er det kanskje selve “rimingen” og “rytmen”
som har vaert mest utslagsgivende for den ferdige teksten. Man skal altsa vere
forsiktig med vidlgftige tolkninger av enkeltord.

En melodi/et arrangement som barnet oppfatter som darlig, vil lett
kunne “ta livet av” sangen. Med hensyn til de 19 verkene som denne studien
omfatter, hadde tekstforfatterne ofte bestemte meninger om hvordan musikken
skulle veere. Da Det er kjedelig, Marys tiende sykehussang, skulle fa melodi og
spilles inn, var hun en vesentlig bidragsyter i forhold til den musikalske
Igsningen. Andre barn var langt mindre aktive i forhold til & komponere eller
fremfgre sangen selv, men kunne ha ganske klare meninger om at musikken
skulle veere i en spesiell stil, som heavyrock eller rap. Det synes som om
melodier som barnet erfarte som gode, fremmet bruken av sangen. | enkelte
tilfelle oppfattet voksne tilhgrere sanger som serlig uttrykksfulle nar teksten
fortalte om lidelse og dramatikk, mens melodien som pasienten/familien hadde
gnsket var "munter” eller "uskyldig”. Et slik eksempel var Hannahs annen sang
der den kjente teksten "Be, bz, lille lam, har du noe ull”? er blitt til "B, bae
blodlegeme, kan du bli no’n fler ?”, og der den sgte originalmelodien er beholdt.

Prestasjon (engelsk: achievement) er en meningskategori brukt nar det
synes & vaere klart at barnet opplevde at sangen var vellykket. Noen barn var
synlig stolte over hva de hadde fatt til, og enkelte sanger ble mgtt med meget ros
fra ”publikum”. Men arsakene til suksessene kunne veere forskjellige. Noen barn
tok med seg et sangprodukt: en note, en kassett/CD eller en video, nar de
returnerte til barnehage eller skole etter avsluttet behandling eller spilte
kassetten for ukjent personale nar de flyttet fra ett sykehus til et annet.
CD/kassettversjonen kunne kopieres og bli gitt bort som gave. Fjorten-
femtenaringen Brian, som ogsa hadde store leerevansker, var faktisk ikke mis-
forngyd med at laereren pa sykehusskolen gnsket & sensurere hans tredje sang,
Alle jenter, som i siste vers forteller om en pike som ”sto oppa et bord og dro
ned trusa si”.° Laereren, som var helt ngdvendig for at Brians tekster skulle bli
noenlunde leselige, foreslo at "dro ned rullegardina si” — tross alt — kanskje pas-
set bedre i en sang fra en barneavdeling. Tilsynelatende var dette et slags bevis
for Brian for at han nd var blitt tenaring. Ingen andre pa avdelingen hadde heller,

° En god del av teksten til denne sangen hadde Brian “1&nt” fra gruppen “Traste og Bare”s populare
Jenter som sparker og jenter som slar (Jo Neshg/Trond Trgste/Barry Bere).
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hittil, presentert noe i den "heavy rock” stilen som preget hans farste sang,
Kjerlighet. Renés klassekamerater ga henne sarlig positive tilbakemeldinger
om at CDen sa veldig kul og proff ut!

Velbehag (engelsk: pleasure) og gode opplevelser er en menings-
kategori som anvendes nar det er dokumentert at sangaktivitetene ledsages av
ulike velbehaglige eller gledesfylte o. I. opplevelser. Det er vel slik at musikk-
terapi, og mye musisering i sin alminnelighet, bade tilsikter og potensielt
resulterer i nettopp dette. Er det kanskje overflgdig a reservere en egen kategori
for noe som er s& alminnelig? At man presterer noe gnskverdig og uttrykker seg
slik man gnsker, er jo ogsa relatert til noe velbehagelig. Men nar “velbehag” er
en egen kategori i denne teksten, er det for & trekke frem opplevelser som ikke
synes vare direkte knyttet til malrettete, nyttige handlinger. Musikklytting og —
aktiviteter kan selvsagt ogsa ha sammenheng med, eller resultere i, mer eller
mindre negative opplevelser.

Bade “uttrykk” og “prestasjon” er fenomener som er sterkt kontekst-
avhengige og ikke bestandige i forhold til hva disse sangcasene kan ha for
meninger for pasienten; opplevelse av "velbehag” er sannsynligvis enna mer
flyktig. Gode falelser kan komme inn i vare liv som stjerneskudd og forsvinne
like raskt. Vi har en omfattende litteratur som beskriver og setter ulike betegnel-
ser pa gode eller avgjerende syeblikksvise opplevelser knyttet til musikkterapi.'

En ngdvendig forutsetning for & studere behag og glede i forhold til de
19 sangcasene er at alle de fem latskriverne, hver pa sitt vis, erfarte en sykehus-
hverdag som periodevis var sterkt preget av ubehag knyttet til sykdom og
bivirkninger, smerte og kvalme, uvisshet og angst. Det fglgende eksempel tar
utgangspunkt i nettopp slike erfaringer: Marys sang om en “mistenk’li blid”
dame som kommer for & ta blodpragve, har, ifglge foreldrene hennes klar
sammenheng med Marys naermest fobiske frykt for injeksjoner, noe som hun
utviklet lenge far kun fikk leukemidiagnosen. Denne sangen ble, fra starten av,
brukt i ulike sammenhenger som familieunderholdning; nar sangen ble fremfart
om morgenen en stund fer stikkedamen kom, fgrte den til, sa far, at det ble litt
“orden i galskapen” og en mindre stressdominert atmosfere. Den (galgen)-
humoristiske sangen ga kanskje Mary og foreldrene litt avstand til den smerte-
fulle, men ngdvendige prosedyren. Etter hvert kunne man se at Mary sang
sangen selv med et lurt smil, hun understreket det teatralske med & ta i bruk
elementer av Sprechgesang. Ulike publikummere lo ofte, selv de som skjgnte at
dette egentlig var ganske alvorlige greier. Lillebroren til Mary, fem ar gammel,
fikk ikke besgke sgsteren som var delvis isolert pa sykehuset, men han fikk hgre
kassetten med sangen. En dag fortalte han at han ogsa hadde lagd en sang ...
som viste seg a vere noksa lik storesgsters original. Men lillebror hadde lagd sin

 En omfattende, grundig og reflektert gjennomgang av betydningsfulle gyeblikksopplevelser (og be-
slektede tema) i psykoterapi og musikkterapi finnes i kapittel 9, ”Andres @yeblikk’ i terapi” i Gro Tron-
dalens doktoravhandling fra 2004, Klingende relasjoner. En musikkterapistudie av “signifikante gye-
blikk™ i musikalsk samspill med unge mennesker med anoreksi. Oslo: NMH-publikasjoner, 2004:2. Nor-
ges musikkhggskole. Even Ruud kalte likegodt sin korte fremstilling av musikkterapi og musikk og helse-
fenomener for Varme gyeblikk (2001) Oslo: Unipub.
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helt egen prumpeversjon (eller ”pruppe”, som han sa), og nar far og sgnn sang
denne mens de akkompagnerte seg selv pa luftgitar i stua hjemme, resulterte
sangen i at alle "holdt pa & le seg i hjel”, fortalte mor. Mary syntes ogsa denne
versjonen var kjempeggy a synge, og nad kunne alle fire familiemedlemmer
samle seg rundt noe som ble oppfattet som morsomt og kreativt, og det er ikke
alltid like enkelt i tider der et av barna kjemper for livet! Et halvt ar senere var
Mary pa bedringens vei; na var ikke teksten sa aktuell lenger, men hun syntes
fortsatt & ha det moro nar hun spilte melodien med en finger pa keyboard.

Selv om mange av sangcasene kan si hoe om positive gyeblikk, vet vi at
dette ikke forarsaket varig velbehag og glede i barnas liv. Men vi vet at mange
av de beskrevne gode gyeblikk farte til forventninger om nye, gode gyeblikk
relatert til musikkterapiaktivitetene. Vi vet ogsa at mange husket og refererte til
tidligere morsomme/trivelige hendelser knyttet til sangaktivitetene. Om vi sa
legger bade forventningen til — og minnet om — “det velbehagelige ayeblikk”,
kan man pa nytt tenke over hvor lenge et gyeblikk egentlig kan vare...

Et rolleperspektiv pa sangaktivitetene

De fem unge sangkomponistene er, i hgyeste grad, individer som opplevde
behandling og isolasjon ulikt. Men felles for dem var en livssituasjon der de i
manedsvis hadde fa muligheter til & vaere sarlig meget annet enn pasient, i
betydningen: en t&lmodig lidende person. En far uttrykte det slik: "1 Igpet av de
forste manedene pa sykehuset ble min datter strippet for sine personlige
attributter”. Behandlings- og pleiepersonalet ma ha et hovedfokus pa sykdom,
mens foreldre lett opplever at det normale og sunne i barnet deres blir oversett.**

Forventninger og rettigheter knyttet til & ha (for eksempel) “sykerollen”
er blitt omfattende beskrevet (Parsons 1951). Samarbeid og underkastelse er to
elementer som synes & vare knyttet til den forventede sosiale rollen til barn pé
sykehus (Tamm 1996:42-44). Imidlertid viser de 19 sang casene i dette pro-
sjektet gjennomgaende at de unge pasientene ble tillagt roller som kreative,
dyktige personer som man forventet ogsa kunne ha det moro. Sosiale roller er
ikke kun noe man gir hverandre eller innehar, vi kan ogsa aktivt ta (fremfare)
ulike roller pa livets ulike scener (Goffman 1959/1990), og dette prosjektet viser
klart at de unge pasientene, flere ganger, ogsa valgte & presentere seg for
omverdenen gjennom sine kunstneriske aktiviteter. Nar de fremsto som Iat-
skrivere/sangere (0sv.), er dette en utvidelse av rollerepertoaret i forhold til det &
veere fastlast i sykerollen.

Men hva skal man sa kalle de nye sosiale posisjonene? Med utgangs-
punkt i de tre meningskategoriene "uttrykk”, "prestasjon” og "velbehag”, kan vi
spissformulere disse i begrepene Homo Communicans: det kommuniserende
mennesket, Homo Faber: det dyktige menneske som former seg selv og sine
omgivelser og Homo Ludens: det lekende menneske. Dette er tre helserelaterte

™ P8 norske barneavdelinger legges det i dag stor vekt pa at det syke barnet skal f& opprettholde mest
mulig normalitet gjennom oppholdet, men bade sykdom, behandling og isolatmiljg setter store be-
grensinger for utfoldelse av "det gode liv”.
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begreper som her ma forstas kontekstuelt: musikkaktivitetene utviklet seg til a
anga flere mennesker, inkludert de som “kun” var publikum, i- og utenfor syke-
husmiljget. Monologer ble til dialoger, enkeltprestasjoner inspirerte andre til nye
kunstneriske, kreative aktiviteter og det som var moro for én pasient - og
musikkterapeuten — kunne bli utgangspunkt for positive opplevelser for andre i
sykehusmiljget, familiemedlemmer og venner utenfor sykehuset. David
Aldridge (2000:13) beskriver helse som: ”[...] a performed activity; a perfor-
mance that takes place with others and, while dependent upon the body, in-
corporates mind and spirit.” Denne casestudien av “livshistoriene” til 19 sanger
fra to barneavdelinger indikerer at sangaktivitetene ble én mate a vise seg selv
og andre at, heller ikke n3, dreide alt seg om kreft, ubehag og hjelpelgshet. Det
helsefremmende i disse aktivitetene er knyttet til at de fem unge pasientene fikk,
og gjorde bruk av, noen nye valgmuligheter til handling. Slik ble ”sangene” til
aktiviteter der de unge selv la til helse i livene sine i tiden som kreftpasienter.
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