Det kan virke absurd at tale om psykoterapeutisk
behandling af demensramte, hvis demens
betragtes som en sygdom der gradvist udslukker
en persons folelsesliv, personlighed,
selvbevidsthed og identitet, og som resulterer i
forstyrret og irrelevant adferd.
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Udformning af forskningsprotokol
- musikterapi med frontotemporalt demensramte

Hanne Mette Ridder & Aase Marie Ottesen

Resumé: Nogle demenssygdomme rammer isar de forreste dele af hjernen, hvilket hos
den enkelte person kan medfore svare psykiatriske symptomer. Der findes ingen specifik
behandling af grundsygdommene for disse frontotemporaledemenstilstande, og sympto-
matisk medikamentel behandling af de psykiatriske sympromer er vanskelig og krever hoj
faglig specialisering. Fra Rigshospitalets Hukommelsesklinik anbefales at behandling af
personer med frontotemporal demens primeart bor have karakter af psykosociale tiltag. Da
der ikke er tilstrakkelig dokumenteret forskning, der undersoger den effekt non-farmako-
logisk behandling kan have pi mdilgruppen, soges der i et pilotprojekt en afprovning af
kombinerede dataindsamlingsmetoder med henblik pa at udvikle en forskningsprotokol
der undersoger relationelle moder i terapeutiske behandlingssituationer. Projektet er rettet
mod bide klinisk musikterapi sivel som det gerontopsykiatriske sundhedsprofessionelle
omsorgsarbejde. I en litteraturgennemgang udvelges ADRQL som et anvendeligt demens-
specifikt instrument til maling af livskvalitet. Instrumentet afproves i pilotprojektet med
to personer med frontotemporal demens. Pi baggrund af erfaringerne fra projektet, hvor
der trianguleres med CMAL NPI og videoanalyser, gives anbefalinger til en protokol til

effektvurdering af musikterapi.

Baggrund for projektet

Pa verdensplan anslas 18 millioner menne-
sker at have en demenssygdom. Dette tal
forventes at stige til 34 millioner i ar 2025
(Alzheimer’s Disease International 2007).
I Danmark anslds forckomsten af perso-
ner med demens at ville stige med 20%
over de nezste dr, hvilket vil give arlige
meromkostninger til behandling og pleje
pa omkring 7,2 mia. kr. i 4r 2013 (Seren-
sen, Gudex & Andersen 20006). Fortsatter
udviklingen som nu, regnes der med en
stigning i omkostningerne pa 30% frem
til ar 2020 (ibid.). Siden 1997 har symp-
tomatisk farmakologisk behandling varet
tilgeengelig 1 Danmark, og 1 2005 er fire
anti-demens praparater, der holder det
kognitive funktionsniveau ved lige i en
periode, godkendt (Johannesen 2000).
Demens diagnosticeres inden for de in-
ternationale psykiatriske diagnosesyste-
mer DSM-IV og ICD-10, og udover den
forebyggende/symptomreducerende  far-
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makologiske behandling anvendes antide-
pressiva, antipsykotika og anxiolytika ved
psykofarmakologisk behandling af psykia-
triske symptomer og adferdsforstyrrelser
(Lolk & Gulmann 20006). Diagnostisk og
medicinsk udredning foregir ved egen
lege, pd gerontopsykiatriske afdelinger
eller pa de forholdsvis nyetablerede hu-
kommelsesklinikker ved Rigshospitalet
(oprettet i 1995) og Region Midt (oprettet
i 2006) med udredning og behandling af
psykiatriske symptomer som psykiatriens
ansvarsomrade.

Storsteparten af mennesker med en de-
menssygdom bor i eget hjem, og athzn-
gigt af sygdommens udvikling gives tilbud
om hjemmepleje og aktiviteter i dagscen-
ter. Moderat til svert demensramte perso-
ner, som udviser psykiatriske symptomer
som f.eks. urolig eller aggressiv adferd, vil
typisk bo pa somatiske plejehjem, pa spe-
cielle demensafsnit, pa socialpsykiatriske
boenheder eller pa gerontopsykiatriske
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plejehjem. Fra Rigshospitalets Hukom-
melsesklinik konkluderes at der til perso-
ner med frontotemporal demens pt. ikke
findes specifik farmakologisk behandling,
men at behandling primart bor have ka-
rakter af psykosociale tiltag (Stokholm &
Waldemar 2003, s. 550).

Denne artikel handler om sidstnavnte
milgruppe: mennesker som lider af spe-
cielle demensformer der medferer skader
pa temporal- og frontallapperne, og som
folge af dette udviser psykiatriske symp-
tomer. Eventuel medicinsk behandling vil
vare rettet mod adferdssymptomer som
“depression, angsttilstand, agitation samt
psykose med hallucinationer og vrang-
oplevelser” (Melin & Olsen 2000, s. 114),
og vil i mindre grad anvende symptom-
lindrende demensmedicin, da den “an-
vendt til personer med FTD ligefrem kan
fore til forverring af tilstanden” (ibid., s.
113). Frontotemporal demens kan vere
preget af stort aktivitetsbehov, og derfor
“kan det desvarre indimellem opleves,
at medicinen gives med det ene formal at
dempe aktiviteten uathaengig af arsag”
(ibid., s. 115). I nyudgivelsen "Frontalde-
mens — en handbog’ foreslar Melin og
Bang Olsen saledes at “ikke-medicinsk
behandling forst afproves”, iser pa grund
af eventuelle bivirkninger ved medicin

(ibid., s. 114).

Ligesom der mangler evidens for an-
vendelsen af farmakologisk behandling
af frontotemporal demens, er dette ogsa
gzxldende for non-farmakologisk behand-
ling hvor der ikke er fyldestgorende do-
kumentation for hvordan den almindelige
daglige pleje og omsorg udfores til storst
gavn for den enkelte person, og til storst
gavn for nwere parorende og personale.
Styrelsen for Social Service har taget ini-
tiativ til et litteraturstudie der gennemgar
hvad der defineres som nyere pleje- og
omsorgsmetoder til demensramte gene-
relt: reminiscens, livshistorie, validering,
musikstimulering, multi-sensory stimula-
tion, aromaterapi, lysterapi, dementia care
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mapping, gently teaching, retrogenesis og
Marte Meo. I rapporten konkluderes at
der mangler evidens for de nyere metoders
effekt, og der peges pd at dette kan skyldes
mangel pa egnede forskningsinstrumenter
til effektvurdering:

“Bn af grundene til, at der ofte ikke
findes nogen signifikant endring i for-
bindelse med vurderingen af interven-
tionernes effekt pa de demente kunne
veaere, at de astrumenter, der er bragt i anven-
delse 1l effektvurderingen, ikfke er egnede 1 for-
hold til det, der onskes vurderet” (Lee
2004, s. 5, vores kursivering).

Inden for demensomsorgen ma vi saledes
forholde os til hvilken betydning det har
at der mangler dokumenteret anerkendt
forskning 1 forhold til nyere non-farma-
kologiske behandlings- eller plejemeto-
der. Problematikken skearpes iser hvor vi
ser svare psykiatriske symptomer som er
yderst omsorgs- og ressourcekravende. Vi
kunne frygte at den manglende forskning
i nogle situationer presser leger til over-
vejende at give sederende farmakologisk
behandling for at dempe urolig/aggressiv
adferd, og vi hiber pd at omradet styrkes
af yderligere forskning i bade farmakolo-
gisk og non-farmakologisk behandling,
hver for sig eller i en samlet behandlings-
plan.

Vi vil i denne artikel beskrive et pilotpro-
jekt udfert i et samarbejde mellem Sund-
heds CVU Nordjylland!, Videnscenter for
Demens i Region Nordjylland? samt For-
skerskolen 1 Musikterapi pa Aalborg Uni-
versitet®’, hvor formdlet var at udvikle en
forskningsprotokol til effektundersogelse
af nyere pleje-/omsorgsmetoder inden for
demensomradet.

Projektets genstandsfelt
Pilotprojektet forlob som et tverfagligt
udviklingsprojekt, der tog udgangspunkt

1 www.scvun.dk
2 www.demensportalen.dk
3 www.musikterapi.aau.dk
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i samspillet mellem teoretisk og klinisk
demensomsorg, og hvor fokus var pa
det relationelle mode i en terapeutisk be-
handlingssituation. Vi tog siledes afsat i
praksisudvikling samt dokumentation af
praksis for herudfra at videreudvikle te-
rapeutiske omsorgsmetoder indenfor de-
mensomradet samt metoder for maling af
evidens.

Vi fokuserede pi grundleggende musi-
kalsk kommunikation som er af sarlig
betydning for svart demensramte, nar der
i sygdomsforlebet opstar problemer med
verbal kommunikation. En metodeud-
vikling af grundleggende kommunikati-
ons- og samvearsformer er central for te-
rapeutisk behandling, men i hoj grad ogsa
for det daglige pleje-/omsorgsarbejde.
Projektet var siledes bade rettet mod det
klinisk musikterapeutiske felt og mod det
gerontopsykiatriske  sundhedsprofessio-
nelle omsorgsarbejde generelt. For begge
disse felter er metodeudvikling i forhold
til forskningsdesign og metodologi af cen-
tral betydning med henblik pa at kunne
dokumentere forskning i non-farmakolo-
gisk behandling.

Ontologi

Det kan virke absurd at tale om psyko-
terapeutisk behandling af demensramte,
hvis demens betragtes som en sygdom der
gradvist udslukker en persons folelsesliv,
personlighed, selvbevidsthed og identitet,
og som resulterer 1 forstyrret og irrelevant
adferd. I modsatning til dette standard-
paradigme betragter vi demens som en
sygdom eller et handicap hvor forstyr-
relsen af kognitive fardigheder medforer
gradvist storre problemer med at kommu-
nikere ogindgaisociale relationer. Graden
af hvordan dette preeger personen afgores
af den pleje og omsorg vedkommende far
(Cheston & Bender 2003; Kitwood 1997,
Ridder 2007a). Vi ser det siledes som af-
gorende at daekke savel fysiske som psyko-
sociale behov hos personer med demens,
og at omsorgsydernes forstaelse for — og
evne til at rumme — personens udtryk for
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utryghed, kaos og angst vil kunne dempe
hvad der traditionelt kaldes uonsket ad-
feerd.

I selve den terapeutiske behandling tages
udgangspunkt i den betragtning at men-
neskelig kommunikation udspringer af en
grundleggende kommunikativ musikalitet
(Holck 2002; Malloch 1999; Trevarthen
1999), og at denne kommunikative musika-
litet er tilgaengelig for selv svart demens-
ramte mennesker. Dette udtrykker sigien
evne til at afstemme f.eks. rytmisk beva-
gelse (maske en fod der markerer takten til
en sang) eller prosodi (stemmens toneleje
eller konturen i en lydfrase, der afstemmer
sig efter en anden persons vokale udtryk),
og giver mulighed for en folelsesmassig
udveksling. Der drages her paralleller til
de samme grundleggende mekanismer
som er afgorende for udvikling af sprog
og tilknytningmoenstre som beskrives af
spedbarnsforsker Daniel Stern (2004) og
psykolog Susan Hart (2006a, 2006b).

I begrundelsen for at inddrage musikte-
rapi med demensramte er musikkens rolle
central. Musikken anvendes med henblik
pa at tilrettelegge samvaret og kommu-
nikationen med den demensramte ud fra
andre udtryksmader end de rent verbale.
Som det beskrives under musikterapeutisk
metode anvendes sange med det formal at
tilbyde et samvzaer, hvor den enkelte person
far mulighed for at udtrykke sig, indgd i en
relation og fi dakket psykosociale behov.
Milet i den terapeutiske situation er ikke
at gore personen rask, men at mindske
psykiatriske symptomer pd demens og oge
personens livskvalitet.

I et psykosocialt tiltag som musikterapi er
det muligt at fokusere pa ressourceomra-
der, og samveret tilrettelegges sa den de-
mensramte kan deltage ud fra egne evner
og behov. Dette gor det relevant i en ma-
ling af musikterapiens effekt at fokusere
pa de positive psykologiske virkninger,
hvilket har faet os til at undersege om det
er muligt at anvende et maleinstrument
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der vurderer et begreb som livskvalitet.
De fleste gerontopsykiatriske maleinstru-
menter, som f.eks. Disability Assessment
for Dementia (DAD), Interview for Dete-
rioration in Daily Living Activities in De-
mentia (IDDD), The Dementia Behaior
Disturbance Scale (DBD), Behavioral
Pathology in Alzheimer’s disease Rating
Scale (BEHAVE-AD), er udviklet til at
registrere og male pd de deficits og tab
en demenssygdom medforer. Ved at tage
udgangspunkt i livskvalitetsbegrebet on-
sker vi at understrege en prioritering af en
personcentreret demensomsorg hvor den
demensramtes psykosociale behov ex i fokus,
frem for et ensidigt fokus pa en hierarkisk
Marslowsk behovsmodel hvor disse behov
alt for nemt bliver nedprioriteret.

Livskvalitet handler om sundhed, og vi
bevaeger os siledes ind pa en salutogene-
tisk/sundhedsfremmende omsorg frem
for en patogenetisk/sygdomsfokuseret be-
handling. Aron Antonovsky, som har be-
skrevet den salutogenetiske tilgang, skri-
ver at sundhed ...

“.. handler om folelsen af livsmod og
livsglede og folelsen af at kunne me-
stre (hverdags)livets mange situationer.
Sundhed er at have en folelse af sam-
menhang, dvs. en folelse af begribelig-
hed, hdndtérbarhed og meningsfuld-
hed” (Jensen og Johnsen 2000, s. 5).

Ifolge WHO er sundhed “en tilstand af
fuldsteendig fysisk mental og social vel-
ferd og ikke kun fraver af sygdom og
ubchag” (WHO 1948). Vi betragter livs-
kvalitet som et flerdimensionalt og subjek-
tivt begreb som handler om bade fysiske,
psykiske, sociale, eksistentielle og andelige
dimensioner (se Kaasa 1998). Nar vi valger
at fokusere pa sundhed frem for sygdom,
er det for at understrege den gerontologi-

ske salutogene omsorg som den beskrives
af Westlund & Sjéberg (2005).

Epistemologi
Formalet med projektet var at indsamle vi-
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den om den forandring som miske opstar
i en menneskelig relation og som mziske
forer til terapeutisk effekt. Vi mener ikke,
det er muligt at kontrollere de forskellige
variable som er drsagen til forandringen,
idet der kan vare et vaeld af non-specifikke
faktorer bade i og uden for selve "behand-
lingssituationen’ som har indflydelse pa
en eventuel effekt. Vi mener dog at det er
muligt at f4 viden om en eventuel foran-
dring ved at dokumentere en rackke obset-
vationer vha. forskelligartede data, og ved
at se pa sammenhange og ‘monstre’ i disse
typer af data.

For at kunne fi kompleksiteten beskrevet
girviheridybden med det enkelte terapeu-
tiske forleb og inddrager bade kvalitative
og kvantitative data i en samlet vurdering,
Hensigten er ikke at generalisere ud fra
enkelttilfaeldet, men at give en systematisk
og veldokumenteret ideografisk beskrivel-
se. Denne viden onsker vi at bruge til en
videreudvikling af forskningsmetodikken
indenfor et felt hvor ‘behandling’ ikke kan
udfores som en afgrenset og kortfattet
intervention, men er en lengerevarende
proces der ogsd pavirker og pavirkes af
deltagerens kontekst.

Metodologi og forskningsspergsmal

Som beskrevet i indledningen mangler
der anerkendt og dokumenteret forsk-
ning af forskellige nyere non-farmakolo-
giske behandlings- eller plejemetoder. Vi
tilrettelagde derfor undersogelsen pi to
planer, sdledes at vi bade videreudvikler
forskningsmetoder og praksismetoder
der anvendes i pleje og omsorg. Vi defi-
nerede projektet som et pilotprojekt hvor
dataindsamling blev afprovet pid to tera-
peutiske forlob, siledes at erfaringerne fra
disse forleb 1 et langsigtet perspektiv kan
inddrages i en udvidet forskningsprotokol
til Multiple Case Design med inklusion af
statistisk generalisation. Vi er opmark-
somme pa at dette kan betragtes som en
fordrejning af case-konceptet, idet vi pa
denne made soger at generalisere ud fra en
storre deltagerpopulation. Vi mener dog
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at der i case-forskningen er mulighed for
at inddrage alsidige indbyrdes supplerende
data pa subjektive individer, der modtager
en behandling som ikke kan standardise-
res, og som pavirkes af den kontekst, de
lever i, og at veldokumenteret case-forsk-
ning bor kunne formuleres sa det lever op
til strenge videnskabelige krav om validi-
tet og reliabilitet (Ramian 2007; Robson
2002; Wheeler 2005). Et langsigtet fokus
er siledes udformning af en forsknings-
protokol der imodekommer bade det hu-
manistiske paradigme om eksplorative og
deskriptive metoder og det naturviden-
skabelige paradigme der kraever generali-
seringer ud fra store deltagerpopulationer.
Undersogelsens problemfelt er indkredset
i folgende forskningssporgsmal:

1a) Hvilke demensspecifikke malered-
skaber har fokus pa aspekter omkring
livskvalitet?

1b) Hvilke méleinstrumentet, bl.a. in-
strumenter der inddrager aspekter
omkring livskvalitet, egner sig til ef-
fektvurdering af musikterapi?

2) Hvordan kunne en kliniker-ansvarlig-
protokol, der inddrager disse instru-
menter, se ud i praksis?

3) Hvilke anbefalinger kan (pd baggrund
af konkret afprovning i et pilotpro-
jekt) gives til udformningen af en
protokol til effektvurdering af musik-
terapi?

Aksiologi

Ved henvendelse til Sekretariatet for den
Videnskabsetiske Komité i Nordjyllands
Amtblev detvurderetat pilotprojektetikke
var anmeldelsespligtigt, idet det havde ka-
rakter af praksisudvikling og dokumenta-
tion af praksis, herunder metoder til dette,
og ikke egentlig biomedicinsk forskning.
Selvom projektet ikke skulle anmeldes,
fulgte vi dog almindelige etiske hensyn til
forskning, opbevaring af data samt til den
kliniske praksis. Parorende og personale
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blev mundtligt informeret om projektet
med mulighed for at stille sporgsmal og fa
uddybende information. Herudover blev
der indhentet stedfortredende samtykke
hos pirorende med stillingtagen til del-
tagelse i forskningsprojektet og i selve de
musikterapeutiske forleb, og med infor-
mation om at samtykke til enhver tid kan
trackkes tilbage. Efter forlobets afslutning
fik parorende og kontaktpersonale frem-
vist udvalgte videoklip og havde mulighed
for at kommentere og stille sporgsmal.
Efterfolgende blev parerende bedt om at
give stedfortreedende samtykke til at en-
kelte videoklip i fremtiden ma anvendes i
afgrensede undervisningssammenhznge.
Musikterapeuten, som stod for de klini-
ske forleb, fulgte etiske retningslinier for
musikterapeuter som de er formuleret af
MusikTerapeuternes Landsklub.

Metode og design

Som forskningsdesign blev der anvendt et ca-
sestudie (Ramian 2007) med inddragelse
af kvantitative og kvalitative data. Procedure
i forhold til dataindsamling forleb over 6
uger: to musikterapeutiske forlob blev ud-
fort over 4 uger (06.03.2006-31.03.2000).
Baselinemailinger (pre-test malinger) blev
taget i ugen for musikterapi og i ugen ef-
ter forlobes afslutning. To deltagere blev
valgt pa baggrund af folgende udvelgel-
seskriterier:

e Bosiddende i Nordjyllands Amt

* Diagnosticeret med en frontotempo-
ral demenssygdom eller bekraftelse af
frontotemporal demens ud fra lege-
faglig vurdering

*  Moderat til svaer demensramt

* Ingen co-morbiditet, tidligere psykia-
trisk sygdom eller misbrugsproblema-
tik

* Ingen deltagelse i anden form for in-
tensiv terapi

e Udvisende adferdsmassige og psyko-
logiske symptomer pa demens (BPSD)
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* Deltagelse skal forega efter samtykke
fra parorende og i samarbejde med
personale

De to deltagere modtog hver 4 ugentlige
musikterapisessioner i 4 uger, dvs. i alt 16
sessioner. Alle musikterapisessioner blev
optaget med digitalt videokamera. De kli-
niske musikterapiforlob blev varetaget af
H.M. Ridder som er kandidat i musiktera-
pi med mange drs erfaring i musikterapeu-
tisk arbejde med demensramte personer.
For dataindsamling i form af kvantitative
malinger, interviews samt efterfolgende
videoanalyse stod tre tilknyttede samart-
bejdsparter der er udviklingskonsulen-
ter ved Viden- og Udviklingscentret ved
Sundheds CVU Notdjylland. Projektsty-
regruppen blev ledet af Videnscenter for
Demens i Region Nordjylland v. Aase Ma-
rie Ottesen, som varetog kontakten til de
forskellige samarbejdsinstanser.

Kvantitative data

Kvantitative data blev indsamlet 1 ugen
Jfor og ¢fter musikterapiforlobet. Folgende
instrumenter blev anvendt: ADRQL,
CMAI, NPI. Herudover indsamledes in-
formation til en statusbeskrivelse af hver
deltager hvilket bl.a. omfattede en kogni-
tiv test (MMSE). Som det fremgar af det
forste forskningsspergsmal, enskede vi at
finde frem til demensspecifikke malered-
skaber med fokus pa livskvalitet. Vi fore-
tog derfor en gystematisk litteraturgennemgang
for at finde frem til et egnet instrument til
den kvantitative maling. I det folgende vil
vi beskrive baggrunden for litteraturgen-
nemgangen samt hvilket instrument, vi
fandt frem til.

Instrument til
livskvalitetsmaling

Som udgangspunkt opstillede vi en rak-
ke kriterier som vi si som nedvendige i
vores udvazlgelse af et instrument, bla. i
tht. handterbarhed, tilgengelighed, stan-
dardisering og malgruppe. Da svert de-

12
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mensramte ikke selv vil kunne handtere
et sporgeskema eller gennemfore et inter-
view, onskede vi at undersoge instrumen-
ter der anvender parorende og kontaktper-
sonale som proxy-respondenter. Der kan
vere visse problematikker i at anvende
parorende som respondenter, da det kan
veere en stor byrde at skulle forholde sig til
mange sporgsmal i et omfattende skema.
Ligeledes vil parerende, der ikke ser den
demensramte dagligt, ikke have den for-
nedne viden til udfyldelse af skemaer ved-
rorende f.eks. helbredsrelateret livskvali-
tet. I disse tilfeelde blev kontaktpersonale
anvendt som proxy-respondenter, og bedt
om at tage stilling til sporgsmal om f.cks.
urolig adferd, oplevelse af mening eller
deltagelse 1 aktivitet.

Seogestrategier

Sogning efter egnede livskvalitetsinstru-
menter blev gennemfort pa internationale
elektroniske sogedatabaser. Der blev sogt
pa fagrelaterede databaser (f.eks. PubMed/
MEDLINE og PsychINFO/PsychAR-
TICLES), bredspektrede databaser (f.eks.
Google) samt fagspecifikke websites: In-
ternational Psychogeriatric Association®,
The Dementia Research Centre®, Alzhei-
mer Europe?, MedlinePlus Dementia’, The
Pick’s Disease Support Group®, Nasjonalt
Kompetansesenter for Aldersdemens’ og
Alzheimer’s Worldwide®.

En vigtig del af sogningen bestod af kryds-
sogning pa det indkomne materiale, f.eks.
i Horsteds (2004) omfattende materiale
om vurdering af instrumenter til demens-
ramte. | sogningen anvendtes folgende
sogeord: dementia/demens/mental disor-
ders/cognitive impairement AND quality

4 www.ipa-online.org

5 http://dementia.ion.ucl.ac.uk

6 www.alzheimer-curope.org

7 www.nlm.nih.gov/medlineplus/
dementia.html

8 www.pdsg.org.uk

9 www.nordemens.no

10 www.geocities.com/HotSprings/
3004/alzlinks.htm
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of life/QOL/well being. Som ecksempel
blev der identificeret henholdsvis 23 og 5
hits ved en PubMed-segning pr. feb. 2006
med folgende sogestrategier:

*  Quality of life[majr:noexp] AND mental
disorders[majr] AND english[lang] AND
systematic[sb|

*  Quality of life[majr:noexp] AND
dementia[majr] AND english[lang] AND
systematic[sb].

Mange af disse hits var ikke relevante, idet
de ikke havde den onskede milgruppe,
eller da livskvalitetsbegrebet ikke var en
decideret variabel.

Ud fra abstracts udvalgtes undersogelser
og oversigtsartikler som sa ud til at op-
fylde kriterierne. Disse blev bestilt, sd vi
havde primarkilden. Vi begrensede os til
materiale af nyere dato (2001-2006), hvil-
ket kunne lade sig gore da vi havde Hor-
steds & Christiansens (2004) gennemgang
af metoder og instrumenter til effektvur-
dering af indsatser over for demente som
et bredt og grundigt fundament at arbejde
videre ud fra.

Resultatet af sogningen pé et egnet livs-
kvalitetsinstrument gav 15 nyere artikler/
rapportet. En opstilling over disse samt
uddybende kommentarer er at finde i Rid-
der, Ottesen & Wigram (2006). Ud fra det-
te materiale blev folgende 5 instrumenter,
som er demensspecifikke, kan anvendes
pa svert demensramte, og kan handteres
vha. proxyvurdering, udvalgt:

e Alzheimer’s disease-related Quality of
Life (ADRQL) (Rabins et al. 1999)

e Activity and Affect Indicators of QOL
(Albert et al. 1996)

* Progressive Deterioration Scale (PDS)
(DeJong et al. 1989)

* QoL for Dementia (QOL-D) (Terada et
al. 2002)

e The Quality of Life in Late-Stage De-
mentia (QUALID) Scale (Weiner 2000)
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Alzheimer’s disease-related QoL
(ADRQL)

Efter en noje gennemgang af de 5 instru-
menter valgte vi at anvende Alzheimer’s
disease-related QoL (ADRQL) udarbejdet
af professor Peter Rabins (1999). Horsted
(2004) beskriver ADRQL som et instru-
ment til vurdering af den sundhedsre-
laterede livskvalitet ved personer med
Alzheimers demens. Instrumentet kan
anvendes i forbindelse med evaluering af
behandlingsinterventioner og med proxy-
respondent, hvor livskvalitet vurderes i de
to forudgiende uger. 1 forbindelse med
et forskningsprojekt om reminiscens har
Gudex & Horsted (2005) gennemfort en
standardiseret oversattelsesprocedure af
materialet til dansk.

ADRQL foregar ved interview af proxy/
omsorgsperson. De 48 sporgsmal er op-
delt i fem kategorier vedr. samspil og sam-
veer med andre mennesker, identitet og be-
tydningsfulde relationer, adferd, sedvan-
lige aktiviteter samt adferd i personens
hjemlige omgivelser. Respondenten svarer
enten ‘enig’ eller ‘uenig’ pa sporgsmal som
“Han/hun seger kontakt med andre ved
at hilse pa folk eller tage del i samtaler”
eller “Han/hun tager 7ke del i aktiviteter
han/hun tidligere holdt af, selv ikke nar
opmuntret til at deltage”.

Iflg. Horsted (2004) synes instrumentet
generelt anvendeligt i forbindelse med
sammenligningen af medicinske og miljo-
bestemte behandlinger/interventioner, og
er ikke afthangigt af demenstype, selvom
det oprindeligt er udformet til personer
med Alzheimers demens. Instrumentets
umiddelbare validitet vurderes hoj (ibid.),
selvom interrater reliabiliteten for flere un-
dersporgsmal er lav eller ikke-signifikant.
Det vurderes at yderligere undersogelser
af instrumentets psykometriske egenska-
ber er nodvendige (ibid.).

Vi valgte instrumentet da det lever op til
de opstillede kriterier, og da det anvendes
internationalt, men samtidig findes i en
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dansk overszttelse. Vi har forbehold for
instrumentet da det er meget nyt, og end-
nu mangler omfattende reliabilitets- og va-
liditetstests, eventuelle justeringer ud fra
praksisevalueringer, og da fokus i hej grad
er pa sundhedsrelateret livskvalitet. Her-
udover refererer Ettema et al. (2005) til
at ADRQL-scoren signifikant korrelerer
med graden af kognitiv funktionsnedsat-
telse. Vi stillede saledes sporgsmalstegn
ved om instrumentet kan anvendes i lon-
gitudinale studier, hvor et fald i kognitivt
funktionsniveau ma forventes — og sialedes
ogsi et fald i den malte ‘livskvalitet’.

Triangulering af livskvalitetsmaling

I pilotprojektet onskede vi at sammenhol-
de livskvalitetsmalingen med yderligere
to instrumenter. P4 baggrund af tidligere
forskning, bredt kendskab til dansk de-
mensforskning i pleje-/omsorgsmetoder
og med udgangspunkt i nyere rapporter
fra Socialministeriet af Horsted (2004)
og Lee (2004) medtog vi to internationalt
anerkendte og ofte anvendte malinger af
agiteret adferd og psykopatologi hos de-
mensramte, nemlig Cohen-Mansfield Agi-
tation Inventory (CMAI) og Neuropsy-
chiatric Inventory (NPI).

Cohen-Mansfield Agitation Inventory,
CMAI

CMALI er en systematisk vurdering af agi-
teret adfaerd hos kognitivt svakkede xldre
plejehjemsbeboere, og er udviklet af Jiska
Cohen-Mansfield (Cohen-Mansfiel, Wer-
ner & Marx 1989). Selve skemaet fylder
kun én A4-side og virker umiddelbart let
forstaeligt og overskueligt. Der tages stil-
ling til 29 forskellige adferdsformer, f.eks.
“Gar frem og tilbage uden formal”, “Spyt-
ter”, “Gemmer ting”, “Har stereotype
handlemeonstre” eller “Almindelig rastlos-
hed”. Til hver adferd horer en uddybende
forklaring. Hyppigheden af hver adferd
vurderes pa en skala fra 1 (Aldrig) til 7
(Flere gange i timen), og med mulighed for
ogsd at besvare 8: “Ville opsta, hvis ikke
forhindret” og 9: “Ikke observerbar”. Her-
efter vurderes forstyrrelsesgraden af hver
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adferd fra 1 (Slet ikke) til 5 (Ekstremt), og
med mulighed for at besvare “Ved ikke”.
CMALI vurderes af Horsted (2004) il at
kunne udfores pd 15 min.

Neuropsychiatric Inventory, NPI

NPI er en vurdering af psykopatologi hos
demensramte og madler pd psykiatriske
symptomer og zndret adferd. Instrumen-
tet er udviklet af Cummings og kolleger
(Cummings et al. 1994/2000). Sammen-
lignet med CMAI er instrumentet omfat-
tende og fylder 1 sin danske udformning 12
A4-sider med sporgsmal og afkrydsnings-
muligheder. P4 hver side tages stilling til
folgende 12 kategorier med et varierende
antal af undersporgsmal: vrangforestillin-
get, hallucinationer, agitation/aggtession,
depression/dysfori, angst, opstemthed/
eufori, apati/ligegyldighed, uhemmethed,
irritabiliet/labilitet, afvigende motorisk ad-
ferd, sovn, appetit og spiseforstyrrelser.

Safremt der svares nej til det indledende
sporgsmal, springes resten af siden over, og
der gas videre til naeste sporgsmal. Det ind-
ledende sporgsmal kan f.eks. lyde: Angst:
Er beboeren nerves, bekymret, eller bange
uden paviselig grund? Synes han/hun me-
get anspandt og ude af stand til at slappe
af? Er beboeren bange for at veere adskilt
fra dig eller andre som han/hun stoler pa?
Herefter folger mellem 5 og 8 uddybende
sporgsmal som kan besvares med “Ja”,
“Nej” og “Ved ikke”, og der gives plads til
kommentarer. Endelig tages stilling til hyp-
pighed, svaerhedsgrad og belastning.

Hyppigheden af symptomerne vurderes pa
en graddeling som streckker sig fra 1 (Af
og til — Mindre en 1 gang om ugen) til 4
(Meget hyppigt — En eller flere gange om
dagen). Sverbedsgraden vurderes som Let
(Er belastende for beboeren, men kan
sedvanligvis athjalpes af plejepersonen),
Moderat (Er belastende for beboeren, og
er vanskelig at athjelpe af plejepersonen)
og Svar (Er meget bekymrende og bela-
stende for beboeren, og er meget vanskelig
eller umulig at forandre).
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Belastningen er en vurdering af hvor meget
den specifikke adferd bekymrer respon-
denten og betyder mere arbejde for ved-
kommende pé en skala fra 0 (Slet ikke) til
5 (Meget svear eller ekstremt). NPI vurdres
af Horsted (2004) til at kunne besvares pa
10 min."

Statusbeskrivelse

Udover indsamling af kvantitative data
vha. ADRQL, CMAI og NPI udfyldte in-
terviewer sammen med kontaktpersonalet
en statusbeskrivelse. Denne anvendes ikke
til effektmaling, men til at give en pracis
beskrivelse af malgruppen. Beskrivelsen
udfyldes for forlobets start, og der gen-
nemfores en kort kognitiv test (Mini Men-
tal State Examination, Folstein et al.1975)
ved proxy-scoring. Herudover indeholder
statusbeskrivelsen folgende information:

* diagnose

* generelle psykiske og somatiske symp-
tomer og helbredstilstand

* medicinering

* daglige rutiner

* deltagelse i aktiviteter/ fellesskaber

*  Dbesog/netvark

Kvalitative data: livshistorie

I ugen inden musikterapiforlobet starte-
de, gennemfortes interview af parorende
vedr. den demensramtes livshistorie. In-
terviewerne fulgte en interviewguide (se
Ridder, Ottesen & Wigram 2000, s. 36-38
samt bilag 2) som er inspireret af det kva-
litative forskningsinterview (Kvale 1994)
samt den kvalitative livslinie (Sejeroe-Szat-
kowski 2002).

11 T forbindelse med afprovningen af NPI og
CMALI har vi venligst fiet materiale stillet til ra-
dighed af Charlotte Horsted, Center for Anvendt
Sundhedstjenesteforskning og Teknologivurde-
ring ved Syddansk Universitet, og med godken-
delse af overlage Kirsten Abelskov, Gerontopsy-
kiatrisk afdeling i Arhus Amt, som har forestaet
den danske oversattelse af begge materialer.
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Kvalitative data: videooptagelser,
session nr. 15

Hver musikterapisession blev optaget pa
video. Optagelsen blev ‘kvantificeret” ved
at indtegne observationer 1 Sessionsdia-
grammer 1 Excel-regneark. Sessionsdia-
grammet giver et overblik over tidsforlo-
bet, hvor mange sange der synges, pau-
serne mellem sangene, vigtige observatio-
ner, f.eks. ‘synger med’ eller ‘ojenkontakt’
samt udskrift af verbale kommentarer. En
udforlig beskrivelse af metoden findes 1
bogen Microanalysis (Ridder 2007b, ka-
pitel 4). Ud fra sessionsdiagrammet og vi-
deooptagelsen blev der givet en detaljeret
kvalitativ beskrivelse af én udvalgt session
og saledes et indblik i den demensramtes
deltagelse (se Ridder, Ottesen & Wigram
2006, s. 55-62).

Kvalitative data:

analyse af udvalgte videoklip

En udenforstiende fagperson (her en er-
goterapeut) uden uddybende information
om deltageren og selve musikterapiforlo-
bet fik tilsendt et mindre antal udvalgte
videoklip, som tilsammen maximalt varede
5 minutter. Kriterier for udvealgelse af vi-
deoklip samt procedure for videoanalyse
er udferligt beskrevet 1 Ridder, Ottesen &
Wigram 2000, s. 38-41.

Samlet dataindsamling

Vi har i det foregiende opsummeret en
forholdsvis omfattende og alsidig dataind-
samling som omfatter pre- og postmalin-
ger vha. ADRQL, CMAI, NPI, samt kva-
litative data i form af livshistorie, video-
optagelser, beskrivelse af enkeltsessioner,
samt analyse af udvalgte videoklip. Inden
vi fortsetter med en beskrivelse af data-
analyse og resultater, vil vi give en kort in-
troduktion til selve den musikterapeutiske
metode.

Musikterapeutisk metode

En musikterapisession varer 20-30 minut-
ter. Den foregir pa den enkelte deltagers
stue hvor terapeuten sxtter sig sammen
med deltageren, fx i dennes sofa. Terapeu-
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ten synger en rxkke sange, heraf start- og
slutsange, som synges hver gang. Andre
sange synges med henblik pa at fd perso-
nen til at fole sig veltilpas og opmarksom
pa hvad der foregar, og atter andre er ud-
valgte personlige sange som deltageren har
et seerligt forhold til. Maske synger delta-
geren med, maske er det terapeuten alene
der synger. Typisk valges sange fra Den
danske sangskat’, men udgangspunktet er
sange som deltageren kan forholde sig til
— herunder ogsa sange som er knyttet til
den enkeltes livshistorie.

Det musikterapeutiske arbejde er athengigt
af at der opbygges en txt relation til delta-
geren. For at muliggore dette med en per-
son, der har hukommelsesproblemer, ind-
drages en neuropzdagogisk indfaldsvinkel
til lering, bl.a. med henvisning til Kjeld
Fredens (2004). Den terapeutiske malszat-
ning er at kunne imodekomme deltagerens
psykosociale behov og der tages udgangs-
punkt i en humanistisk, personcentreret
demenskultur, bl.a. med henvisning til Tom
Kitwood (1997), og med vagtningen af
psykodynamiske interaktionsformer som
f.eks. holding og validering, Den psykody-
namiske indfaldsvinkel til musikterapien
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er inspireret af den analytisk orienterede
musikterapi, som har rodder i den engel-
ske musikterapeut Mary Priestleys arbejde
(Priestley 1975, Pedersen 2005). Inge Ny-
gaard Pedersen (2005) har videreudviklet
den analytisk orienterede musikterapi i en
dansk sammenhzng, og pa trods af at der i
musikterapien ikke anvendes instrumental
improvisation, anvendes musikken — som
her hovedsageligt er prackomponerede san-
ge — ud fra en relationel, psykodynamisk
forstaelse. I musikterapien tages der sale-
des udgangspunkt i det samver, der opstir,
nar man synger sammen. Da der er tale om
mennesker med en fremskreden demens,
tilrettelegges musikterapisessionerne som
individuelle sessioner for at kunne foku-
sere pa den enkelte deltager.

Sangene i musikterapien anvendes pa for-
skellige planer; de anvendes som cues for at
kompensere for svigtende hukommelses-
funktioner og skaber siledes en genkende-
lig ramme omkring samvzret; de anvendes
til regulering for at give den demensramte
mulighed for at fungere pd et afbalance-
ret arousalniveau hvor hyppigheden af
klarhedsojeblikke er storst; og de anvendes
som et middel til facilitering, validering
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Figur 1: ADRQL-subscores (livskvalitet) for |l og efter | musikterapi. Hr A
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og holding. Da fokus i denne artikel er pa
selve udformningen af en forskningspro-
tokol, nojes vi med denne overordnede be-
skrivelse af den musikterapeutiske metode
og henviser 1 ovrigt til udferlige beskrivel-
ser af metoden 1 Ridder 2003; 2004; 2005a;
2005b; 2007c.

Analyse og resultater

ADRQL

De udfyldte ADRQL-skemaer blev ana-
lyseret efter de klare og gennemskuelige
instrukser i materialet “Calculating the
ADRQL domain scotes and the overall
ADRQL score” som vi fik stillet til radig
af Horsted fra Syddansk Universitet. Vi
anvendte Excel-regneark til scoringsproce-
duren, hvor vi registrerede de 5 undergrup-
per af sporgsmal og herefter noterede to
kolonner med hver af de to svarmulighe-
der: enig/uenig, Ud fra opgorelsen af Sca-
le Values blev hvert item herefter vurderet
til enten O eller til et af de opgivne scores.
Scoren blev udregnet efter folgende for-
mel: Y {(weight of the endorsed items)/
(all weights)} x 100.
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I figur 1 og 2 har vi indsat vardierne af
ADRQL-subscoringerne. Y-aksen viser
den procentvise score. X-aksen viser de
fem subscores med frrmalingen forst (lyse
sojler), efterfulgt af ¢ffermalingen (morke
sojler). De 5 subdomaener er: SI (Social
Interaction), AS (Awareness of Self), FM
(Feelings and Mood), EA (Enjoyment of
Activities) og RS (Response to Surround-

ings).

Hr A (se Figur 1)

I domanet Awareness of Self (AS) indi-
keres hos Hr A et fa/d i livskvalitetsscore.
I folgende 3 domaner indikeres en stigning
i livskvalitetsscore: Social Interaction (SI),
Feelings and Mood (FM), og Enjoyment
of Activities (EA).

At der noteres et fald i Hr As livskvalitets-
score skyldes udsagn B4 som lyder: “Han
bliver ked af det over personlige [kogni-
tive] begrensninger sisom glemsomhed,
ndr ting bliver vaek for ham eller han ikke
kan finde rundt i vante omgivelser”. Her
noteres Uenig for musikterapiforlobet, men
Enig efter.
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Figur 2: ADRQL-subscores (livskvalitet) for || og efter | musikterapi. Fru B
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At der noteres en stigning i Hr As livskva-
litetsscore skyldes folgende 4 udsagn, hvor
der for musikterapiforlobet blev svaret enig,
men efter forlobet svares wenig: A12: “Han
skubber, griber fat i eller slar folk”, C3:
“Han kaster med, slér, sparker eller banker
hardt pa ting”, C4: “Han kalder eller raber
eller bander eller kommer med anklager”,
C5: “Han laser sig inde eller forskanser sig i
hans stue” samt et femte udsagn D3: “Han
sidder stille og virker til at glede sig over
andres aktiviteter selv om han ikke selv ta-
ger aktivt del heri”, hvortil der svares #enig
for forlebet og enig efter.

Fru B (se Figur 2)

I domanet Social Interaction (SI) indikeres
et fald 1 livskvalitetsscore. I de to domzner
Feelings and Mood (FM) og Enjoyment of
Activities (EA) indikeres en szgning i livs-
kvalitetsscore.

At der noteres et fald i Fru Bs livskvali-
tetsscore skyldes en @ndring i folgende 3
udsagn. Til udsagnet A2 “Hun lader sig
tkke marke med andres tilstedevarelse”
noteres #enig for musikterapiforlobet og
enzg efter. Til udsagnet A3 “Hun holder sig
i nerheden af andre mennesker” noteres
enig tor forlobet og wenig efter. 1 udsagn
D5: “Hun doser hen eller foretager sig
intet det meste af tiden” under domanet
Enjoyment of Activities (EA) blev der for
forlobet noteres wenig til dette, men efter
noteres der enig.

At der noteres en stigning i Fru Bs livskva-
litetsscore skyldes en xndring 1 felgende
3 udsagn: C11: “Hun modsatter sig hjxlp
pa forskellig vis sa som ved pakladning,
spisning eller badning, eller ved at nzgte at
flytte sig”. Her noteres enig for forlobet og
uenig efter. Ved udsagnet D1: “Hun nyder
at foretage sig ting alene sa som at lytte til
musik eller se TV” blev der for fotlobet
noteret uenig, men enig efter forlobet. Som
det sidste noteres #enig ved D4: “Hun ud-
viser zngen tegn pa behag eller fornojelse
nir hun deltager 1 fritidsaktiviteter eller
adspredelse” efter forlobet, hvor der for
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blevet noteret enzg.

Kommentarer til livskvalitets-
malingerne

Der noteres et fald i Hr As livskvalitet
fordi han bliver ked af det over person-
lige begrensninger. Pa mange mader er det
bemearkelsesvaerdigt at kontaktpersonale
vurderer at Hr A bliver ked af det, da per-
soner diagnosticeret med frontotemporal
demens generelt betegnes som “folelses-
messigt upavirkede” (Stockholm & Walde-
mar 2003). Vi vil seette sporgsmalstegn ved
om det ubetinget er et fald i livskvalitet,
som det vurderes i ADRQL, at personale
er opmarksomme pd at den demensramte
udtrykker ‘negative’ folelser. Hvis Hr As
reaktion kan ses som en — om end smerte-
lig — bevidsthed om egen situation, kunne
en indsigt i egne livsvilkar ogsa betragtes
som et udtryk for livskvalitet, sifremt han
ikke lammes af denne indsigt.

I forhold til fru B er flere punkter med til
samlet at give hende en hojere livskvalitets-
score idet der svares wenig til at hun “Taler
om “at have det darligt”, “at have ondt”
eller “at fryse” (C14)” eller at “Hun taler
om at fole sig usikker eller siger at hendes
ejendele zkke er i sikkerhed” (E2). Da fru B
ikke leengere har et verbalt sprog, kan hun
af gode grunde ikke tale om at hun har det
darligt eller tale om sin usikkerhed. Dette
oger hendes samlede livskvalitetsscore
bade for og efter, uden at det dog er et ud-
tryk for at hendes livskvalitet nodvendigvis
er hojere.

Der noteres et fald i Fru Bs livskvalitets-
score idet hun for forlobet vurderes til at
lade sig marke af andre mennesker og
holde sig i nzrheden af dem, hvorimod
hun efter forlobet ikke lader sig marke af
andre mennesker, ikke opholder sig 1 ner-
heden af dem og deser hen. Vi kan her til-
foje at fru B for forlobet til dagligt opholdt
sig 1 gruppens fallesstue pa et sted, hvor
hun kunne folge med i alt hvad der foregik
béade i stuen og i kokkenet. Efter forlobet
er personalet blevet opmearksomme pa

ARSSKRIFT 5-2008



at fru B tilsyneladende er mere afslappet,
hvis hun sidder et sted i fallesstuen, hvor
der er mere roligt og afskermet. Den tilsy-
neladende ogede “isolation”/afskarmning
registreres som et fald i livskvalitet. Vi vil
i dette tilfelde tolke personalets opmerk-
somhed pa at fru B kan have brug for
“tilbagetrekning” som positivt for fru Bs
livskvalitet, idet hun ikke overstimuleres og
i perioder far mulighed for at slappe af og
dose hen.

Samlet vurdering af ARDQL
Instrumentet er let handterbart, og den
efterfolgende analyse af data forholdsvis
enkel. Dette gor instrumentet anvendeligt
i forhold til at indgé i en videre protokol.
Vi er dog skeptiske i forhold til om instru-
mentet kan indfange valide data der vedro-
rer gruppen af meget svaert demensramte
(ved MMSE: 0). Vi finder det derfor vard
yderligere at undersoge om denne gruppe
kan inddrages, eller om der skal sattes af-
graensninger 1 forhold til inklusionskrite-
rier.

Vi vurderer at livskvalitetskoefficienten
indfanger mange relevante betragtninger
om zndringer i den demensramtes hver-
dag, men er beteenkelige ved om instrumen-
tet relaterer til reelle observationer, eller er
pavirkeligt af den eventuelle nye viden der
kommer pa den enkelte deltager, siledes
at instrumentet mere mdler pa en @ndret
indsigt hos personale, frem for et reelt mal
af den behandlingsmessige indsats. Det er
vores vurdering at f.eks. fru Bs livskvalitet
ogedes ved den bevidsthed plejepersonale
havde fiet omkring hendes behov for ro
og tilbagetrekning. Dette vurderes i livs-
kvalitetsmalingen som en forringelse af
livskvalitet idet ‘isolering’ betragtes som en
negativ faktor. Vivil ligeledes satte sporgs-
malstegn ved, om momentane udtryk af at
vare ked af det i en vanskelig situation, er
udtryk for en ringere livskvalitet.

Vi ser det som en fordel at udenforstiende

interviewere har varet ansvarlige for udfyl-
delsen af sporgeskemaet, da det har sikret
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en optimal svarprocent og forhabentlig har
kunnet afverge misforstielser af de noget
kryptiske negationer i visse af udsagnene.
Det har saledes varet vigtigt at interviewer
havde godt kendskab til instrumentet.

Vi mener at det krever indgdende viden
om den demensramte at kunne fungere
som proxy-respondent. For at kunne for-
holde sig til de 48 udsagn krever det at
man har veret sammen med deltageren 1
mange forskellige situationer. Eftersom
deltagerne 1 dette projekt har haft fast
kontaktpersonale tilknyttet, har dette kun-
net fungere, men vi forestiller os at det for
nogle demensramte ikke er tilfzldet, at et
personalemedlem har varet tet sammen
med vedkommende i 2 uger, og er infor-
meret om de mange forskellige aspekter
som sporgsmalene kommer omkring.

Samlet set vil vi stille sporgsmalstegn ved
bade instrumentets eksterne og interne
validitet. Vi konstaterer at der visse steder
ikke er overensstemmelse med ovrige ob-
servationer, ligesom vi mener at kunne se
uoverensstemmelser 1 selve vurderingen
af de enkelte variable. Inden instrumen-
tet anvendes i en storre milestok, mener
vi at det er nodvendigt med en grundigere
undersogelse af instrumentets validitet og
reliabilitet. Denne problematik rejser nogle
for os meget udfordrende sporgsmal om-
kring ambitionerne vedr. udformning af
et instrument der kvantificerer et begreb
som livskvalitet. Er det muligt at ensrette
reaktioner og handlinger til en generel be-
tegnelse for aspekter omkring livskvalitet?
Eller bor vi knytte sidanne systematiske
iagttagelser til kvalitative observationer af
hver enkelt deltagers kontekst — og siledes
konstatere at et entydigt livskvalitetsbegreb
ikke eksisterer?

CMAI

Cohen-Mansfield Agitation Inventory er
en opgorelse over urolig adfeerd. I behand-
lingen af data inddeler en faktoranalyse de
forskellige adferdsformer i 3 subskalaer:
tysisk aggressiv agiteret adfaerd, fysisk ikke-
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aggressiv agiteret adfaerd og verbal agiteret
adferd. Herefter folger en noje udregnet
loading af svarene. Det har desvarre ikke
veeret muligt for os at fi det nodvendige
baggrundsmateriale for at kunne udfore
faktoranalysen, da vi ikke har haft adgang
til de rigtige vaegtninger af data som er en
vigtig del af instrumentet. Vi mener dog at
selve instrumentet er sa klart i sin tilgang,
at en vurdering af de numeriske vardier i
forste omgang vil vere tilstreekkelig, Iser
da fokus for projektet ikke er at gennem-
fore selve effektmalingen og generalisere
ud fra denne, men netop er at udvikle pro-
tokollen til en sidan effektmaling. Vores
opdeling i de tre subkategorier er foretaget
ud fra folgende inddeling:

Non-aggressiv agiteret adfeerd

1) Gar frem og tilbage uden formal, 2) Pa-
faldende pédkledning eller beboeren klee-
der sig af, 5) Konstant uberettiget bon om
opmarksomhed, 6) Bruger ensformige
setninger/sporgsmal, 12) Laver under-
lige lyde (sxr latter eller grad), 16) Prover
at komme et andet sted hen, 17) Falder
med vilje, 18) Klager, 19) Negativisme, 20)
Spiser/drikker aparte ting, 22) Behandler

36

A non-agg B: non agg A: fysisk-agg

ting pa aparte made/forkert, 23) Gemmer
ting, 24) Hamstrer ting, 26) Har stereotype
handlemeonstre, 29) Almindelig rastloshed.

Fysisk aggressiv agiteret adfaerd

3) Spytter, 7) Slr, 8) Sparker, 9) Griber fat
i folk, 10) Skubber, 11) Smider med ting,
14) Bider, 15) Kradser, 21) Gor sig selv el-
ler andre fortrad, 25) River ting itu eller
odelegger ejendele, 28) Gor fysiske seksu-
elle tilnaermelser.

Verbal aggressiv agiteret adfaerd

4) Bander eller udviser verbal aggression,
13) Skriger 27) Gor verbale scksuelle til-
nermelser

I Figur 3 har vi lavet en opgorelse over
summen af hyppighedsscoren indenfor
hver subkategori. Dette er i&ke den origi-
nale CMAI-opgorelse, da vi ikke har haft
adgang til faktoranalysen (se ovenfor). Vi
mener dog at det er relevant at inddrage
de numeriske verdier for at fa et indtryk
af den indsamlede data. Hos bade hr A
og fru B ses et fald i den non-aggressive
agiterede adfaerd ved en sammenligning af
milinger taget for (hvid sojle) og effer (sort
sojle) musikterapien. Ved milinger af den

13
"

A verbal-agg

B: fysisk-agg B: verbal-agg

Figur 3: Numerisk opgorelse af CMAI-data i 3 subkategorier pre/post musikterapi
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fysisk aggressive agiterede adferd ses in-
gen xndring hos hr A og et lille fald hos
fru B. Endelig ses et meget lille fald i den
verbal-aggressive agiterede adferd hos hr
A og ingen a@ndring hos fru B.

Hr A

Efter musikterapiforlobet med hr A er det
vurderet at der er sket et fald i hyppigheden
af forekomsten af folgende adferdsfor-
mer: 1) Gir frem og tilbage uden formal,
4) Bander eller udviser verbal aggression,
18) Klager eller 23) Gemmer ting. Der er
sket markante fald i forhold til hyppighe-
den af 5) Konstant uberettiget bon om op-
marksomhed og 19) Negativisme.

Efter musikterapiforlobet er hyppigheden
af visse adferdsformer steget. Det drejer
sig om 2) Pafaldende pakladning, 4) Spyt-
ter, 7) Slar samt 29) Almindelig restlos-
hed.

Forstyrrelsesgraden er vurderet pa en skala
fra 7: Slet ikke til 5: Ekstremt. Ved en sam-
mentelling af de numeriske verdier er
tallet for forstyrrelsesgraden 50 for mu-
sikterapiforlobet og 43 efter. Det vurderes
siledes at symptomerne pa agiteret adfeerd
er mindre forstyrrende effer musikterapi-
forlobet.

Fru B

Efter musikterapiforlobet med fru B vur-
deres adferden: 5) Konstant uberettiget
bon om opmarksomhed, 8) Sparker [af-
delingens hund], 10) Skubber, 20) Spiset/
drikker aparte ting til a/drig at forekomme,
hvor den for blev vurderet til at forekom-
me én il to gange ugentligt.

Adfarden 16) Prover at komme et andet
sted hen, som for blev vurderet til at fore-
komme flere gange dagligt, vurderes efter for-
lobet til at forekomme é 7/ to gange dagligt.
Adferd, som 29) Almindelig rastloshed og
22) Behandler ting pd aparte made/for-
kert, vurderes til a/drig at forekomme, hvor
det for blev vurderet til at foreckomme flere
gange ngentligt.
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Det vurderes bade for og efter at fru B
1) Gir frem og tilbage uden formal flere
gange dagligt, og at hun 26) Har stereotype
handlemonstre. Sidstnzvnte vurderes til at
torekomme én 7/ to gang dagligt, mod for at
torekomme flere gange dagligr.

Hos fru B vurderer kontaktpersonalet sale-
des at der er sket et fald i den ikke-aggres-
sive agiterede adfard efter musikterapifor-
lobet og et lille fald i den fysisk aggressive
agiterede adferd.

Forstyrrelsesgraden af fru Bs agiterede ad-
ferd er desvarre ikke udfyldt i malingen
for musikterapiforlobet, eller hendes ad-
teerd er vurderet til slet ikke at forstyrre.
Efter musikterapiforlobet vurderes 3 ad-
teerdsformer, 1) Gar frem og tilbage uden
formail, 160) Prover at komme et andet sted
hen og 26) Har stereotype handlemonstre,
til at have forstyrrelsesgraden /id?.

Ved at betragte de numeriske vardier, der
maler pa agiteret adfaerd, kan det konstate-
res at kontaktpersonalet for de to deltagere
samlet vurderer at hyppigheden af agiteret
adfzerd er mindre efter musikterapiforlobet
end for, og at Hr As adfaerd er mindre for-
styrrende efter musikterapiforlobet.

Samlet vurdering af CMAI

Instrumentet er overskueligt og nemt at
udfylde da det kun fylder én A4-side. Flere
af adferdskategorierne er meget over-
ordnede, f.eks. “Klager”, men uddybes
i medfelgende materiale om de forskel-
lige adferdssymptomer. Fordelen ved in-
strumentet er at det tager udgangspunkt
i meget konkrete adferdsmonstre som
det er let at forholde sig til for kontakt-
personalet. Instrumentet er letforstielig,
men giver derfor ogsa et entydigt billede
af demenssymptomer. Vi mener at det er
relevant at anvende instrumentet, enten
alene eller som supplement til andre ma-
linger, f.eks. maling af livskvalitet. Plejen
og omsorgen af den enkelte demensramte
kraever en ekstra indsats nar der er hyppige
symptomer pa agiteret adfeerd. Denne ind-
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sats mener vi ikke udelukkende bor vare
af farmakologisk karakter, men at der som
det forste bor afproves psykosociale tiltag.
At inddrage miéling af agiteret adferd kan
derfor vaere en meget vigtig indikator for
om de valgte tiltag er relevante, uden at
det betyder at “agiteret adfaerd” som sadan
skal betragtes som uensket. Samlet set me-
ner vi at det er relevant at lave en videre
afprovning af CMAI, og at indhente det
nodvendige materiale der er udgangspunk-
tet for de statistiske udregninger.

NPI

Ved hjelp af Neuropsychiatric Inventory
(NPI) miles psykiatriske symptomer og
andret adferd. Der stilles sporgsmal in-
denfor folgende 12 kategorier: 1) Vrang-
forestillinger, 2) Hallucinationer, 3) Agi-
tation/aggression, 4) Depression/Dys-
fori, 5) Angst, 6) Opstemthed/Eufori, 7)
Apati/ ligegyldighed, 8) Uhzmmethed, 9)
Irritabilitet/labilitet, 10) Afvigende mo-
torisk adfard, 11) Sevn, 12) Appetit og
spiseforstyrrelser. Vi har udregnet NPI-
scoren med folgende formel: ) (hyppighed
x svarhedsgrad). Herefter har vi vurderet
belastning ved folgende formel: 3 (belast-
ning) / antal svarmuligheder.

Hr A

Det vurderes at hr A har symptomer inden
for folgende omrader: 1) Vrangforestillin-
ger, 3) Agitation/aggression, 5) Angst, 8)
Uhzmmethed, 9) Irritabilitet/labilitet, 12)
Appetit og spiseforstyrrelser. Efter musik-
terapiforlobet tilfojes ligeledes 7) Apati/
ligegyldighed. Summen af hyppigheden
gange sverhedsgraden indenfor disse om-
rader er: 23 for musikterapiforlobet og 25
efter forlobet. Dette indikerer en stigning
i NPI-scoren, hvor det onskede resultat
matte vare et fald i denne score. En stor
faktor til at den samlede score gges, skyl-
des vurderingen 12.4) Har han taget pa i
vaegt? Dette scores til “4” pd hyppigheds-
skalaen (meget hyppist — én eller flere gange om
dagen eller vedvarende) og “3” 1 forhold til
svaerhedsgrad (synlige forandringer i appetit el-
ler spisevaner tilstede og fordrsager forandringer i
vagt, er abnorme eller bekymrer beboeren). Det
giver samlet en score pa 12 (4x3). For mu-
sikterapiforlobet var den samlede score 4
(4x1). Som det ogsa fremgar af figur 4, gi-
ver dette ene svar en markant forskydning
i det samlede score.

Gennemsnitsbelastningsgraden (3’ (belast-
ning) / antal svarmuligheder) er for fotlo-
bet 2,17 og efter 1,57. Der vurderes siledes

ST
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Figur 4: Hr A, NPI-score (hyppighed x svarbedsgrad) for og efter musikterapiforlobet
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samlet set et lille fald i belastningsgraden,
hvilket ma betragtes som et positivt fald.

Fru B

Det vurderes at fru B har symptomer inden
for folgende 5 omrader inden musikterapi-
fotlobet: 5) Angst, 7) Apati/ligegyldighed,
8) Uhemmethed, 10) Afvigende motorisk
adferd og 12) Appetit og spiseforstyrrel-
set. Bffer forlobet vurderes det at fru B har
symptomer inden for folgende 3 omrader:
7) Apati/ligegyldighed, 9) Irritabilitet/la-
bilitet og 10) Afvigende motorisk adfzerd.

Apatien udmonter sig i at fru B “Sidder
stille uden at legge mearke til de ting, der
foregar omkring hende”, og den afvigende
motoriske adfzerd i at hun “Gar rundti hu-
set tilsyneladende uden formal”, og at hun
“Har gentagne vaner som hun foretager
om og om igen” (kommentaren til dette er
at fru B har stramt foldede hender, som
holdes tat ind til brystet, bade nar hun gar
og sidder).

Summen af hyppigheden gange svarheds-
graden er: 23 for musikterapiforlobet og
20 efter. Der vurderes siledes samlet set
et fald i NPI-scoren, hvilket mé betragtes
som et positivt fald.

Gennemsnitsbelastningsgraden (3 (belast-
ning) / antal svarmuligheder) er for forlo-
bet 1,4 og efter 1,0. Der vurderes siledes
samlet set et meget lille fald i belastnings-
graden. Bt fald i belastningsgraden ma be-
tragtes som positivt.

Samlet vurdering af NPI

Hr A har taget meget pa i vagt hvilket
han ofte kommenterer og tilsyneladende
er bekymret over. Dette betyder at hans
NPI-score stiger efter musikterapiforlobet.
Fru Bs NPI-score er faldende, ligesom be-
lastningsgraden for begge deltagere er fal-
dende ved en sammenligning fra for til effer
mineden med 16 musikterapisessionet.

Vi vurderer at instrumentet ikke er si gen-
nemskueligt som ADRQL eller CMAL
Der er 12 sider med hovedsporgsmal og
undersporgsmal, og der har veret enkelte
tilfelde hvor det var svart for proxy-re-
spondenten at vurdere hyppighed og sver-
hedsgrad da der inddrages flere sporgsmal
i en setning. Respondenten skal tage stil-
ling til forholdsvis hypotetiske sporgsmil,
som det kan vere svert at bedomme, f.eks.
1.3: Tror beboeren at hans xgtefalle har en
affaerer 2.3: Ser beboeren ting, som ikke er
der? 4.3: Giver beboeren sig selv skylden

|
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Figur 5: Fru B, NPI-score (hyppighed x svarhedsgrad) for og efter musikterapiforlobet
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eller siger at han foler sig som en fiasko?
5.5: Undgar beboeren bestemte steder eller
situationer som gor ham mere nerves sa
som at mode med venner eller at deltage i
aktiviteter? 6.4: Fortaller beboeren vittig-
heder og siger ting som ikke er morsomme
for andre, men synes morsomme for ham
selv? Vi vurderer at det er vanskeligt for
proxy-respondenten at give entydige svar
pa disse sporgsmal i fht. svert demens-
ramte mennesker som har problemer med
sprog og hukommelse.

NPI og CMAI har en del ens sporgsmal
(f.eks.: Gar beboeren rundt i huset tilsy-
neladende uden formal? Tager beboeren
gentagne gange sit toj af og pa? Forsoger
beboeren at skade eller sld andre? Kommer
beboeren med grove udtalelser eller laver
seksuelle bemarkninger?). Til gengaeld gar
CMALI ikke ind pa psykiatriske symptomer
i forhold til vrangforestillinger, hallucinati-
oner, depression, angst, opstemthed, apati,
irritabilitet, sovn og spiseforstyrrelser. NPI
virker saledes som et godt supplement til
CMAI, eller kunne miske endda erstatte
CMAIL Men i forhold til svert demens-
ramte virker netop flere af sporgsmalene
indenfor disse kategorier som irrelevante
eller svere for kontaktpersonale at svare
pa. Samlet set mener vi at dette svakker
instrumentets validitet, og at NPI er for
omfattende at udfylde i forhold til at man-
ge sporgsmal ikke umiddelbart relaterer til
svaert demensramte.

Vi vil nu give en kort opsummering af de
to deltageres udbytte af de musikterapeu-
tiske forleb.

Udbytte af musikterapiforlgb: Hr A

Hr A har deltaget 1 16 musikterapisessioner
péa 4 uger. Han vurderes til at have alvor-
lig kognitiv svaekkelse (GDS: 6, MMSE: 8)
som folge af frontotemporal demens. Han
har kone, born og berneborn, og har tidli-
gere veeret serdeles aktiv med flere sterke
sociale netvark, engageret i sit arbejde (af
hiandverksmassig karakter) og haft an-
svarsfulde bestyrelsesposter. Hr A har ikke
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varet udevende musiker eller korist, men
har sunget meget og har ofte digtet lejlig-
hedssange. Musikterapeuten beskriver at
Hr A deltager meget aktivt i musikterapi-
sessionerne ved at synge, markere rytme,
og indgd 1 musikalsk dialog. Hans verbale
respons er meget positiv, og han far tyde-
ligt bekraftet sin identitet og sit selvvard.

Ud fra videoanalysen vurderes at Hr A ty-
deligt er optaget af sangen og sangteksten;
forholder sig til og forstir sangteksten;
bliver sprogligt stimuleret og far adgang
til verbalisering; deltager aktivt, bidrager
med input, tager initiativ og styrer; afleser
at terapeuten tilbyder kontakt; er bevidst
om og meget glad for kontakten; er i stand
til at udtrykke sin glede og tilfredshed; ud-
trykker sikkerhed 1 sit musikalske udtryk;
er kreativ, legende, eksperimenterende;
indgar i dialog og ‘fzlles skaben’ samt at
han responderer relevant. Det tolkes at der
ivideoklippene ses et intersubjektivt mode
mellem deltager og terapeut.

Efter musikterapiforlobet males en stig-
ning 1 Hr As livskvalitetsscore, ADRQL
(Pre: 75,00. Post: 85,11), samt et fald i ob-
serveret agiteret adfeerd, CMAIL, og i for-
styrrelsesgraden af denne (Pre: 50. Post
42). Der mailes en stigning i psykiatriske
symptomer, NPI (Pre: 23. Post: 25), da det
er meget bekymrende for Hr A at han har
taget en del pd i vagt. Til gengzeld miles
et fald i belastningsgraden, NPI (Pre: 2,77.
Post 1,57). Efter forlobet observerer kon-
taktpersonale at Hr A, som ogsd for mu-
sikterapisessionerne sang meget, efterfol-
gende har udvidet sit sang-repertoire. Vi
mener at kunne konkludere at Hr A, trods
sin demenssygdom, har fiet et stort pet-
sonligt udbytte af musikterapiforlobet, og
at dette har gget hans livskvalitet og redu-
ceret agiteret adferd, hvilket har betydet
en lavere forstyrrelses- og belastningsgrad
for personale.

Udbytte af musikterapiforlgb: Fru B
Fru B har deltageti16 musikterapisessioner
pa 4 uger. Hun vurderes til at have alvor-
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lig kognitiv svaeekkelse (GDS: 7, MMSE: 0)
som folge af frontotemporal demens. Hun
er enke, har born og borneborn. Har pas-
set sine born og samtidig varet selvstendig
erhvervsdrivende sammen med sin mand.
Har dyrket sine kreative evner og holdt af
livet pa kremmermarkeder. Fru B har ikke
udoevet musik, men har gerne lyttet til mu-
sik 1 radioen. Musikterapeuten beskriver at
fru B ikke giver aktiv respons i musiktera-
pisessionerne, men at der iser opstir ojen-
kontakt nir fru B er afslappet og tryg.

Ud fra videoanalysen vurderes at fru B
ikke er aktivt deltagende, men at hun er
opmarksom pd sangen og maske lytter, at
hun bliver beroliget, og at hun bliver fo-
lelsesmassigt pavirket af sangen. I analy-
sen tolkes det at sangene har en emotionel
betydning for fru B, og at der opstir en
relation mellem terapeut og deltager som
kunne karakteriseres ved en mor-barn re-
lation, ndr sangen anvendes i en varm og
rolig stemning pa samme made, som nar
der synges vuggesange.

Efter musikterapiforlobet males et lille fald
i fru Bs livskvalitetsscore, ADRQL (Pre:
47.17. Post: 46,88) som udtryk for en oget
‘isolering’, samt et fald i observeret agiteret
adferd, CMAIL Der males et fald i psykia-
triske symptomer, NPI (Pre: 23. Post: 20),
samt et lille fald i belastningsgraden, NPI
(Pre: 1,4. Post 1,0). Vi mener at kunne kon-
kludere at fru B, trods svar demens, har
haft et positivt udbytte af musikterapifor-
lobet idet hun har vist opmarksomhed pa
sangene/terapeuten i musikterapien, og er
mere rolig, bade i selve musikterapisessio-
nen og i ugen efter at forlobet er afsluttet.

Opsummering og diskussion

Vi onsker pd ingen made at generalisere
ud fra en dokumentation af kun to fotlob.
Men vi mener at de positive vurderinger
af de to musikterapiforlob, gor det rele-
vant yderligere at undersoge virkningen af
musikterapi, og i ovrigt ogsa af andre non-
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farmakologise tiltag indenfor demensom-
radet. Vi mener ikke, det er relevant at an-
befale nyere metoder i demensplejen, hvis
de er dyre at iverksatte og der ikke viser
sig en positiv effekt. Dette gor det relevant
at udvikle forskningsprotokoller der pa re-
alistisk made kan indsamle trovardige data
om terapi eller plejetiltag;

Livskvalitetsmalingen vha. ADRQL var
forholdsvis enkel at udfore og analysere,
og ville kunne inddrages i en protokol. Vi
stiller dog spergsmalstegn ved instrumen-
tets validitet, og om det er fintfolende nok
i forhold til at indfange nuancer i oplevet
livskvalitet hos meget svaert demensramte.
Vi fandt at CMALI var et let handterbar in-
strument til triangulering af ADRQL-ma-
lingerne. Vi havde dog ikke de nedvendige
oplysninger til at kunne udfere faktorana-
lysen af CMAI, men onsker at afprove
denne i et kommende projekt. Vi vurderer
at CMAI er nemmere at hindtere end NPI,
og at CMAI har de konkrete iagttagelser af
adferdsformer som gor den tilstrekkelig
palidelig, hvorimod flere af sporgsmalene
1 NPI var vanskelige at besvare ved proxy.

Analysen af udvalgte videoklip gav meget
vardifulde informationer om selve mu-
sikterapien. Proceduren med udvealgelse
af klip og med at udfere analysen var dog
tidskrevende, og det bor undersoges om
denne procedure kan gores mere ‘effektiv’
uden at kvaliteten forringes. Vil det vare
tilstrekkeligt med mindre videomateriale?
Kunne man inddrage flere fagpersoner i
analysen, f.eks. kontaktpersonale, som har
veerdifuld information om deltageren, samt
musikterapeuter, som er vant til at vurdere
musikalske interaktioner?

Vi ser det som meget relevant at under-
soge muligheder for at inddrage fysiolo-
giske data i de kvantitative malinger, f.eks.
pulsdata, pilidelige mélinger af aktivitet/
bevagelse, blodtryk, vejrtrakning, sovn/
hvileperioder, kortisolniveau, S-IgA-stof-
fer el. lign. Det er nodvendigt med male-
redskaber der kan ‘monteres’ uden at de
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er til gene for den demensramte, uden
anvendelse af kabler, og uden at den de-
mensramte kan fjerne eller nulstille appa-
raturet/sensorerne.

Det viste sig at plejepersonale og paroren-
de havde et positivt udbytte af at deltage
i interview, at beskrive den demensramtes
livshistorie, at se de udvalgte videoklip fra
musikterapisessionerne og fi beskrevet
mulighederne i det relationelle forhold.
Disse positive erfaringer, mener vi, bor
udnyttes til fordel for et vigtigt samarbejde
mellem terapeut, parerende og personale
til gavn for den demensramtes daglige
pleje- og omsorg. At udvide et terapiforlob
til et nert samarbejde er en udfordring 1
forhold til dokumentation og forskning, da
det giver endnu flere variable der ikke kan
kontrolleres.

Forslag og anbefalinger til
protokol

Vi har nu gennemgdet den teoretiske bag-
grund for — samt selve udferelsen af — et
pilotprojekt. Processen med dette arbejde
ser vi som et skridt pd vejen i formulerin-
gen af en protokol til et storre udvidet
forskningsprojekt. Vi er opmearksomme
péa at det er omfattende at formulere en
grundigt og gennemarbejdet protokol, og
at der stadig er et stykke vej mod et endeligt
produkt der er klar til afprovning med en
storre deltagerpopulation. For at afgrense
projektet og holde det konkret, ser vi det
som relevant 1 forste omgang at formulere
en protokol til undersogelse af musikte-
rapi for at gore erfaringer med én specifik
metode. Denne protokol vil derefter pé et
senere tidspunkt kunne tilegnes andre psy-
kosociale tiltag inden for demensomradet.

Vi anbefaler at selve protokollen og admi-
nistrationen af denne tilknyttes et etable-
ret forskningsmiljo med samarbejde med
relevante fagmiljoer, specifikt med de-
mensfaglig tilgang, og med mulighed for at
inddrage specialfaglig ekspertise vedr. da-
taindsamling og -analyse. En forskningsle-
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der star for overordnet administration og
koordinering af dataindsamling, analyse,
formidling, etiske retningslinier samt su-
pervision af terapeutisk metode. Hertil
knyttes et antal klinikere, i forste omgang i
Danmark. Klinikerne er uddannede kandi-
dater i musikterapi, som har den nodven-
dige teoretiske forstaelse for anvendelsen
af musik som terapeutisk middel i samvzer
med demensramte.

At udarbejde en protokol til effektmaling
af nyere pleje-/omsorgsmetoder indenfor
demensomrédet stiller store krav til proce-
dure og instrumenter, da selve malgrup-
pen oftest ikke selv vil kunne indga som
respondenter, eller vil tillade fysiologiske
milinger som kraver kabler eller paimon-
teringer.

En forholdsvis omkostningsneutral mulig-
hed for dataindsamling vil vere at musik-
terapeuter, der arbejder med personer med
frontotemporal demens, 1 tet samarbejde
med personale selv administrerer dataind-
samlingen i en kliniker-ansvarlig protokol.
Ulempen ved dette er at én forsker/klini-
ker alene kun over en meget lang periode
vil kunne indsamle tilstraekkelig data, nar
det drejer sig om omsorgsmetoder eller
terapeutiske forlob, som krever langvarige
og stabile interaktioner. I pilotprojektet var
Ridder bade projektansvarlig og udforte
de musikterapeutiske forlob, men det var
samarbejdsparterne fra Sundheds CVU
der stod for indsamling af de kvantitative
data. Det styrker reliabiliteten at udefra-
kommende fagpersoner indsamler dele af
data, siledes at klinikeren selv ikke star for
dette, ligesom det sikrer en hoj svarprocent
at hvert sporgsmal stilles direkte til respon-
denten af en person med kendskab til hvert
sporgsmal/item. Vi er blevet opmarksom-
me pa hvor omfattende dataindsamlingen
og -analysen er, og har set det som en me-
get stor fordel at udenforstiende stod for
dette. Vi har derfor bevaget os vek fra en
decideret kliniker-ansvarlig protokol, hvor
musikterapeuten selv indsamler og analy-
serer data, og vil i en kommende protokol
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arbejde pa metoder som gor det muligt
fortsat at fa udefrakommende fagpersoner
til at vare ansvarlige for hovedparten af
dataindsamling og -analyse.

Da der i Danmark kun er ansat et fatal
kliniske musikterapeuter, der har mulig-
hed for at gennemfore individuelle forlob,
foreslar vi at data indsamles i et internatio-
nalt projekt. For at dette skal kunne lade
sig gore, skal der sikres en ensretning i da-
taindsamling sdledes at der kan generalise-
res pa tvars. En opgerelse af resultater i
effektstorrelser (effect sizes) vil gore dette
muligt, selvom der males pd forskellige
variable. En protokol ber derfor sikre at
der indsamles klare beskrivelser af bag-
grundsfaktorer som f.eks. oplysninger om
terapeuten (kon, uddannelse), konteksten
(institutionen, rammerne for selve tiltaget),
deltageren (livshistorie, statusbeskrivelse)
og klinisk metode.

En beskrivelse af den kliniske metode ser
vi som vigtig for pa et senere tidspunkt at
kunne analysere faktorer i det kliniske ar-
bejde og sammenligne med anden data. 1
standarder for medicinalforskning er det
naturligt at ingredienser 1 behandlingen,
samt sammensatningen af disse ingredi-
enset, er udforligt beskrevet og ensrettet.
En siadan ensretning vil ikke vare mulig i
et terapeutisk samveaer hvor der tages ud-
gangspunkt 1 en personcentreret omsorg,
Der vil siledes vere et meget stort antal
uafhaengige variable som ikke kan kontrol-
leres. Frem for at soge at kontrollere selve
tiltaget, bor det derfor beskrives klart og
precist, og siledes at der muliggores efter-
folgende tvargiende analyser.

Vi vil som et naste skridt pa vejen anbe-
fale et mixed-method design med multiple
case-studier. Dette gor dataindsamlingen
pa hver enkelt deltager meget omfattende,
men sikrer ogsd at det er muligt at for-
holde sig til undersogelsens validitet, og at
der ikke mistes vigtige informationer som
forer til forvrengede resultater. Safremt
det er muligt at inkludere et tilstreekkeligt
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stort antal deltagere ville det vere relevant
med en randomiseringsprocedure hvor en
gruppe modtager almindelig standardbe-
handling til sammenlignhing med en eks-
perimentgruppe der deltager i et intensivt
forlob eller indgir i en andring af den dag-
lige pleje- og omsorg.

Konklusion

I dette projekt onskede vi at finde frem
til og afprove et demensspecifikt livskva-
litets-maleredskab til effektvurdering af
musikterapi. Her fandt vi pa baggrund af
en litteraturgennemgang frem til ADRQL.
Vi opstillede desuden en protokol til et pi-
lotprojekt hvor vi bl.a. anvendte folgende
dataindsamlingsmetoder: ‘den kvalitative
livshistorie’, videoanalyser baseret pa sessi-
onsdiagrammer, videoanalyser udfort efter
en 5-trins procedure, samt pre/post ma-
ling v. NPI, CMAI og ADRQL. Vi mener
at protokollen til det udferte pilotprojekt
danner grundlag for en udvidet protokol,
dog med visse forbehold for de kvantitative
malinger. Vi har i artiklen netop fokuseret
pd analysen og resultaterne af de kvantita-
tive mélinger, og har nedtonet de deskrip-
tive elementer som de kvalitative metoder
har givet, men som har givet den vardiful-
de indsigt i praksis der er nodvendig for at
drage helhedsorienterede konklusioner. Vi
mi siledes understrege at vi ikke blot har
haft ambitioner om effektvurdering, men
om en samlet effekt-/procesvurdering i et
systematisk casestudie.

I trianguleringen mellem meget forskel-
lige metoder sis CMAI og de kvalitative
observationer at underbygge hinanden.
Understottes dette i yderligere systemati-
ske casestudier, kunne det give anledning
til at fokusere pa CMAI som var det mest
entydige og lettest hiandterbare af de tre
kvantitative instrumenter, hvis der i en
fremtidig forskningsprotokol tilstrabes en
effektundersogelse med en storre deltager-
population.
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