«Kan kraka komme?»

Marte Lie Noer

Musikkterapi i mogte med livstruende
sykdom og palliativ omsorg

Emma er 2 ar fgrste gang hun kommer inn pa Barne- og ungdomsavdelingen med
mor og far. Hun har store briller av blamerker rundt gyene pa grunn av en svulst i
magen. Emma er i darlig allmenntilstand. I lgpet av fgrste uken gar hun gjennom
flere utredninger, operasjon og oppstart av cellegiftkur. Det lages en plan for mange
cellegiftkurer framover i tid. Emma skal inn til 5 dagers behandlingsopphold.

Overgangen fra livet hjemme til livet pa sykehuset er stor. Det er mange nye og frem-
mede mennesker a forholde seg til. Til alle dggnets tider har familien personale rundt
seg. Storesgster Ida, hun er igjen hjemme hos bestemor.

Emma er fra for av sjenert. Nd slutter hun d bruke stemmen sin helt. Etter en
uke pd sykehuset deltar hun i en musikkstund. Pd armen til mor i familieor-
kesteret spiller hun maracas bak mitt trekkspill. Senere viser jeg henne min
magiske gitar. Jeg forteller henne at gitaren er en gnskebrgnn med sanger. Vi
kikker sammen med mor ned i klangkassen. Jeg vender gret ned mot gitaren
og nynner stille. Jeg hgrer en sang jeg kan fra far. Vi smiler. Sd er det Emma sin
tur til d lete etter sang. Jeg spgr og mamma gjentar: Hvilken sang? Da hgrer
vi stemmen til Emma for farste gang siden operasjonen: «Bze, b lille lam».
Vi synger og svinger i takt. Mor gynger Emma i armene sine i speil med meg
og gitaren. Ingen sang er mer trygg og kjent fra for. Sammen med mor og
musikken har Emma og jeg oppdaget og startet kontakten vdr. Vi er allerede
mer trygge og kjente med hverandre, alle tre.

Sd mgter Emma og mor hdnddukka Krdka. Krdka er morsom og ertete og kan
fortelle hvor hun har vaert i natt og hva hun har tatt med seg. Emma gir Krdka
et stort smil og snur seg mot mor. Begge ser forventningsfulle ut. Krdka lurer
nemlig pd hvor hun skal fly neste natt. Kanskje de vet om et sted? Emma hvisker
til mamma som videreformidler nytt reisemdl for Krdka. Krdaka skal fly hjem
til bestemor, erte og dunke pd ruta til storesgster som sover der!
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En felles folelsesreise

Det musikalske samspillet i triangelen mor, Emma og meg har startet en kontakt hvor
Emmas gyne og deltagelse forteller om allerede tillit. Emma og mor har sunget sammen
fgr, hjemme. Nar det gjenoppdages og gjenkjennes med meg og musikken, bidrar det
inn i hva som skjer mellom oss, her og na. Vi kommer inn i en lyttende og utvekslende
rytme. Fra vi sammen kikker ned i gnskebrgnngitaren til vi gyngende synger Emmas
iboende «Bae, bee lille lam», har vi veert pa en felles fglelsesreise (Stern, 2004). Vi har
gatt noen «relasjonelle skritt», slik Stern beskriver de sma na-bevegelsene i samspill.
Det kjennes i meg som vi har delt mange gyeblikk underveis. Etterpd opplever jeg at
vi er sammen pa en litt ny mate. Emmas blikk hviler pa meg, og kroppen hennes lener
seg helt avslappet inntil mor. Mor og jeg gjentar spontant hverandres sma verbale og
nonverbale kommentarer. Det skjer av seg selv.

Sa kommer Kréka. Jeg forstar Krdka som bindeleddet her og n3, det som gjgr det mulig
for Emma a veere i fglelsen av savn og samtidig tilhgrighet med storesgster. I dialo-
gen med Kraka far Emma delt opplevelsen med mor. Samspillet skjer i et metaforisk
uttrykk, i fantasien, tilrettelagt og introdusert av meg gjennom Krakas karakter og
virksomhet. Emma begynner selv a bruke metaforen, som vi sa kan bygge videre pa
(@vreeide, 2000). Hun far fortalt hva som er av eksistensiell verdi; tapet av storesgster
her og na. Krdka gjgr det mulig & veere sammen med storesgster i fantasien.

Trygghet og trost

Mor og far er alltid sammen med Emma ndr de treffer Krdka, meg og musikken.
Sammen blir de kjent med Krdkas personlighet. Krdka gdr typisk brdtt ut med
eksplisitte sterke falelser; sint, trgtt, lei seg, redd eller lite samarbeidsvillig. Hver
gang vekker vi henne, Emma og jeg med tre kolleslag pd den bld boksen hvor
Krdka bor. Tre felles kolleslag, felles puls, felles intensitet. dynene til Emma er
viddpne av spenning, og hun tar foreldrene med seg i smil og naermest skvet-
ter av fryd idet Krdka dukker opp. Hva som videre skjer kan bevege seg fra
felles stemning, musikklek eller mdter d veere sammen med Krdka pd. Emma
er med og bestemmer. Krdkas humgr og oppdagelser pdvirkes av samspillet;
meg og familien.
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Emma har alltid med seg Bldsa, kosedyret sitt. Snart fdr Bldsa sin egen sang.
Versene blir til etter hvor Bldsa er og hvordan Emma leker med henne. Sangen
improviserer jeg fram med ukuleleakkompagnement i kontakten med Emma.
«Bldsa, Bldsa, Bldsa e hos Emma». Noen ganger gjemmer Bldsa seg. Noen
ganger er hun bare sur og vil ingenting. Andre dager er Bldsa lei seg og trenger
ekstra trgst og kos. Og hjemme har storesgster sitt kosedyr; Rosa. Hun fdr egne
vers i Bldsasangen.

Gjennom musikk og kontakt med Bldsa og Kraka kan Emma selv vise noe av hva
hun selv trenger og gjgre det mulig for familien 8 mgte henne med nysgjerrighet og
omsorg for de to fantasivennene. Andre ganger er det mor eller far som henter dem
inn for a dele det de kjenner pa. Musikken og fantasivennene kan formidle fglelser
barnet eller foreldrene baerer pa og gjor det mulig a trgste, hjelpe og veere sammen om
folelser uten a bli overveldet, men som i stedet kan vekke undring, hdp og trygghet,
lgsningsorientering eller aksept for det som er (Yalom, 2003).

Melodien i Bldsasangen er enkel med gjentagende motiver, gyngende rytmisk og kan
oppleves som lett i stemningsleie. Teksten er repeterende og beskrivende for hva som
skjer og hva Emma tar initiativ til. Gyngende rytme kan vekke erfaringen av trygghet
og trgst etter & ha blitt beroliget i sang og vugging. Melodien md vare som et rekkverk,
sd jeg ikke faller utfor, fortalte en gang en annen pasient meg. Jeg forsgker 8 ramme
Bldsasangen inn i en apen og enkel melodi s innhold som ensomhet eller angsten
for & bli borte kan vages a lekes inn og kjennes pa.

Sammen med mor i musikklekene kommer smil og deltakelse gjennom rytmisk spill
og bevegelser. Dette illustrerer hvordan jeg med musikk og handdukken; Kraka som
mellomliggende objekt tilrettelegger for et skapende mellomrom, et potensial for &
lete etter mening gjennom kreativ-symbolsk-aktivitet. Det meningsskapende skjer
i det a lytte til seg selv og la forestillingsevnen fa rom til & utfolde seg i fantasi og
musikk. Winnicott beskriver det som oppstar av lek og metaforer som muligheter for
a uttrykke og integrere motsetningsfylte opplevelser (Winnicott i Johns, 2008). Jeg
forstar det som en triangulering hvor noe og noen bringes inn i samspillet (@vreeide,
2000). Jenta og familien far muligheter til 3 eksternalisere, kommunisere, leke og vaere
sammen om det som betyr noe og det de kjenner pa.

Under stamcellebehandling og isolatperiodene fdr familien ogsd musikk og
krdkebesgk utenfor vinduet. Hver dag sender Emma Krdka ut pd nye oppdrag,
og Krdka tar alltid noe med seg tilbake. Selv Emmas stumme, sdre og vonde hals
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motiverer for stemmelyd ndr Krdka spgr hvor Emma vil hun skal reise eller hva
hun skal hente; sng, bak huset hjemme. Slik forbinder Emma og familien sin
verden hjemme og verden der ute med verden pd isolatet i her og nd-gyeblikk.

Emma og foreldrene oppdager sine omgivelser i musiske samspill og lydleker.
Slagene pd vinduet, sengestolpen eller vannglasset med en trommekglle fdar
sin rytme og klang. A riste og rgre pd medisinsk utstyr fdr sin musiske histo-
rie i Trond Viggo Torgersens sang: «Det var en gang». Far er oppfinnsom og
finner mange morsomme lydkilder i rommet. Emma velger seg ulike detaljer
som klinger inn i samspillet der og da. Etter «Det var en gang» ser hun opp pd
veggklokka med et lurt smil: «I morgen skal jeg spille pad klokka.»

Personalet og familien forteller at Emma samarbeider mer ivrig under morgenstellet
nar musikk- og krakebesgket neermer seg, uansett helsetilstand. Musikklek gir henne
muligheter for & strukturere tiden og erfare en dagsrytme. Det skaper positive for-
ventninger. Foreldrene blir kjent med og redefinerer rommet gjennom musikklek.
Med strenge hygieniske krav er lydkilder i rommet like viktige a leke og skape musikk
gjennom som mine medbrakte instrumenter. Like viktig som de opplever noe sammen
med Krdka og musikken pa besgk, er hvordan det vitaliserer og utvider repertoaret i
samspillet mellom dem alene. Foreldrene forteller om nye sanger, samtaler og lek pa
andre tider av dggnet. Bide Emma og foreldrene far nye ideer.

Etter isolatperiodene etterspgr Emma d reise dit hun selv har sendt Krdka.
Familien kjgrer heis, reiser pd busstur. Emma leter i kjgkkenskuffen hos beste-
mor der ogsd Krdka hadde veert. Ndr de kommer hjem til jul setter de ut man-
delpudding fordi de vet at Krdka kommer pd nattbesgk.

Eksistensielt-, relasjons- og familieorientert

Nar et barn kommer til avdelingen, er det barnet som et medlem i familien som
kommer. Familien blir mitt arbeidsfelt. Intensjonen er a bringe det inn i samspillet
som kan styrke familiens resiliens og skape et kreativt rom dem imellom. Jeg forstar
relasjonen til de neermeste som det mest avgjgrende for barnets opplevelse av hva
som sKjer, tilfriskning og ivaretagelse.
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En familie i krise kan fa nye muligheter for a utvikle noe sammen med meg og musikken.
Mitt bidrag er a skape unike gyeblikk hvor familien kan mgtes i samhandling, fglel-
ser, bilder eller ord for det som er av betydning for hver enkelt. Dette skjer gjennom
barnets sprak.

Et musisk og metaforisk sprak

Jeg inviterer til et musisk og metaforisk sprak. A vare i lek, fantasi og magi er like
naturlig tilstede som annen konkret virkelighet for barnet. Det kan skape en ngdvendig
avstand til barnets liv, samtidig med paralleller til barnets livsverden hvor temaene
far veere i fred for de voksnes verbale tolkinger. Barnet kan behgve mellomrommet
for 8 komme med sitt, og en felles undring skjer i samme sprak.

Barnet kan eksternalisere sine spgrsmal gjennom musisk samveer eller i samtale
med sine fantasivenner og familien. Barnet kan erfare a fgre en indre dialog med seg
selv i dialog med fantasivennen. Barnet kan bli en som forstar, trgster og hjelper fan-
tasivennen og da seg selv. Fantasivennen kan formidle og speile fglelser som barnet
beerer. Sgsken og de voksne kan erfare det samme. Nar Emma utvikler Krakas reise-
virksomhet og finner sanger og andre lgsninger som hjelper Krika, forstar jeg det
slik @vreeide beskriver. Det kan fange og mgte Emmas indre emosjonelle tilstand og
behov. En lyttende og turtakende rytme i samspillet i et metaforisk uttrykk kan gjgre
barnet mer aktiv med sitt eget. Barnet begynner & bruke metaforen. Den voksne kan
speile og utvikle den metaforiske virksomheten videre (@vreeide, 2006).

Sdrbarhet ved livstruende sykdom hos barn og deres familie

Familier som far barn med livstruende sykdom vil veere sdrbare pa mange eksisten-
sielle niv3, hver og en, relasjonene imellom og familien som helhet. Det emosjonelle
og kommunikative feltet blir utsatt for uforutsigbarhet, utrygghet, angst og smerte i
sykdomsprosessen. [ en slik krise kan familiens evne til 4 ivareta hverandre aktiveres,
men 0gsa stoppe opp eller passiviseres.

Barnet eller den voksne kan bli alene med fglelser og tanker og behov og kjenne
seg ensom. De er samtidig sarbare for d bli mer isolert som familie. Under
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sykehusoppholdene er de i fremmede omgivelser og ikke hjemme hos seg selv,
hvor daglige rytmer og erfaringer familiemedlemmene imellom har utviklet seg.
Bevegelsesradius og funksjonsnedsettelse «vingeklipper» ikke bare barnet. Familien
som helhet mister sine tidligere spillerom og sammenhenger for egne initiativ. Bade
hjemme og pa sykehuset kan familien oppleve a miste kontakt med sitt sosiale nettverk.
Og gjennom pasientrollen er barnet og familien i stor grad mottagende. Helsepersonell
og det medisinske er de aktive hjelperne. Pa isolat som ved stamcellebehandling, er
det medisinske intensivert og barnet tilsvarende defensivt utsatt. Barnet er i stor grad
overlatt til andre enn seg selv, samtidig som det star midt i erfaringen av liv og ded.

Fortellingene om nar Emma og familien far besgk fra «yttersida» av Krdka og musikk,
beskriver gyeblikk som vitaliserte og utvidet repertoaret av hvordan veere sammen
i glede og lek. Litt mer i kontakt, litt mindre isolert «pa innersiden». Jeg tror det
samtidig beskriver betydningen av a vaere aktiv og initiativrik i en situasjon de har
lite kontroll over.

Kulturkafe som musikk- og miljgterapi

Hver fredag arrangerer leketerapeutene og jeg kafe som et mgtepunkt med vafler, musikk
og samveer pa tvers av roller og alder. Doktor mgter bestefar, og sgster mgter sykehus-
presten. Jeg har som musikkterapeut ansvar for a samle miljget gjennom musikken. Det
beveger seg mellom taffelmusikk, sma konserter og allsanger, sang- og bevegelsesleker,
sma spontane framfgringer av pasienter, personalet og meg. Fredagsstundene bygger
relasjon og mgtet mellom barn, familie og personale. Stine Blichfeldt £rg og Trygve
Aasgaard har tidligere sammenliknet en sykehusavdeling med et lokalsamfunn. Miljget
har et nettverk av relasjoner og virksomheter. Slik kan samfunnsmusikkterapien trekkes
inn som perspektiv pa hvordan det ukentlige mgtepunktet i musikk ogsa beveger og
pavirker samspillene ellers (Stige i £rg & Aasgaard, 2011).

Palliativ omsorg og sorgarbeid

De siste dagene i Emmas liv, i korte vdkenhetstider, vil Emma ha besgk av
Krdka og Marte Musikk. Bldsasanger fdr nye her og nd-vers som inkluderer
alle kjzre tilstede. Far grater stille og storesgster smiler under sangene. De er
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naer Emma og Bldsa og kommuniserer med Krdka og meg. Grdt og smil er som
betydningen av d dele gyeblikk i sangene. Folelsene og naerveeret dem imellom
far god plass akkompagnert av mange vers og improvisert, vuggende gitarspill.
Og Krdka blir sendt til New York hvor sgster og Emma har gode minner fra
behandlingsopphold der.

Siste gang Krdka reiser for Emmas gnske, drar de hjem til markblomstene
bak dukkehuset hjemme. Dagen etter stdr det markblomster pd nattbordet
hennes. Far ser at Emma ser.

Emma dgr pa sykehuset. Hun blir nesten fem ar, og tre av dem har hun i stor grad
tilbragt pa sykehus med familien. Personalet har veert tett pd dem dag og natt helt
til det siste. Avdelingen gir familien mulighet til en minnestund i sykehusets kapell.
Sykehuspresten kjenner familien fra Kulturkafeen. Familien gnsker musikken med.
Nar jeg som musikkterapeut gir musikk inn i minnestunden og tilrettelegger for en
ramme for sorgbearbeidelse, er det med repertoaret fra Emmas sanger, familiens
musikkstunder og Kulturkafeen. Bade familien og personalet mgtes og minnes i
Emmas musikk.

Etterpd spgr mor: Kan Krdka komme i begravelsen? Der synger jeg Emma sine
sanger og Krdka forteller sine historier fra sykehuset.

Avslutning: Emma og familiens musiske samvaer

I mgte med Emma og hennes familie fikk jeg anledning til & oppdage betydningen av
et musisk mellomrom nar livet star pa spill. Nar Emma dgr, fglger musikken med inn i
sorgen og gleden i & minnes. Musikk og fantasi ga spillerom for familiens opplevelser
av d veere sammen i her og na-gyeblikk og gjennom nesten tre ar under cellegiftku-
rene, stamcellebehandling pa isolat, darlige dager hjemme, under palliativ omsorg
fram til de siste dagene og med familien i begravelsen. Familien formidlet et samveer
av eksistensiell betydning. Jeg opplever som Krdka, meg selv og i musikken at vi delte
gyeblikk av eksistensiell verdi.
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