rogresivnu misi¢nu  distrofiju
je prvi jasno opisao i interpre-
tirao Erb' 1891. godine. Bolest
se sastoji u primarnoj degeneraciji po-
pre¢no prugastih misica tijela, nepo-
znate etiologije, a njome su zahvacene
uglavnom muske osobe. Njeno soci-
jalno-medicinsko znacenje je znatno.
Ne sastoji se u vecoj ucestalosti bolesti,
ve¢ u gubitku funkcionalne sposobno-
sti, koji je u ve¢ini slu¢ajeva izrazeniji,
a i prognoza toka bolesti je ve¢inom
nepovoljna. Bolest postepeno progre-
dira, dovodi do potpune nepokretno-
stiiinvalidnosti, a smrt nastupa uslijed
respiratornih kombinacija, koje nasta-
juuvezisjakom slabosti di$nih misica.
Najteza je prognoza u djece od 2. do
10. godine, a vecina bolesnika umire
prije dvadesete godine. U obliku bole-
stikoje sejavljajukasnije, paiu odrasloj
dobi, prognoza je ¢esto znatno bolja tj.
bolest polagano napreduje, te bolesnik
moze prakti¢no proZivjeti svoj Zivotni
vijek i umrijeti od neke druge bolesti.
Postoje razne klasifikacije bolesti, ali
bez opce suglasnosti.> One se ravnaju
prema dobinastankabolesti (infantilni
i juvenilni oblik), izgledu misica (atro-
fini i pseudohipertrofi¢ni tip), prema
grupi primarno zahvacenih misica i
prema promjenama mii¢nog tonusa
i reaktivnosti. Prema pocetku bolesti

Lijecenje glazbom
kod distrofi¢ara

Nada Jagetic, Darko Breitenfeld, Miroslav Prstacic,
Valerija Vrbanic, Tomislav Breitenfeld, Leonard Bergovec

i lokalizaciji razlikujemo slijedece kli-

nicke oblike:

1. Pelvifemoralni oblik sa zahva¢anjem
migi¢a trupaizdjelice te natkoljenica.
Tu razlikujemo jo3 atrofiéni tip (Ley-
den - Moebius) i pseudohipertrofié-
nitip (Duchenne — Griesinger);

2. Skapulohumeralni oblik s po¢etnim
zahvadenjem pretezno misi¢a rame-
nogpojasainadlaktica. Razlikujemo
ifacioskapulohumeralni tip (Lando-
uzy — Déjerine) i skapulohumeralni
tip (Erb). Ti oblici imaju relativno
bolju prognozu;

3. Distalni oblik (Gowers) je rijedak,
primarno su zahvadeni distalni mi-
$i¢i, a kasnije i proksimalni;

4. Oftalmoplegi¢ni oblik (javlja se od
L. do 10. godine) sa zahvacenjem
vanjskih o¢nih misi¢a. Prognoza tog
oblika je relativno dobra.

Tretiranje bolesti

Kauzalno lije¢enje do danas ne postoji.
S tim treba upoznati okolinu bolesni-
ka, ali i da je neophodan kompleksan
rehabilitacioni postupak, koji ¢e u
mnogim slu¢ajevima omoguciti da
se kroz duze vrijeme odrzi povoljno
funkcionalno stanje. Rezultati su bolji,
ako se tretmanom zapo¢ne $to ranije,
najbolje nakon postavljanja dijagnoze.
Sasvim je pogresno i vrlo $tetno mislje-

nje, koje je na Zalost dosta rasireno, da
se nikakvim postupkom, pa ni rehabi-
litacionim, ne moze nista posti¢i, da je
ionako sve izgubljeno.

Tretman se sastoji u medikamen-
tnom lijecenju, u odrzavanju i podiza-
nju opéeg stanja, te u dijetnoj ishrani,
bogatoj vitaminima i bjelan¢evinama.
Fizikalne metode lije¢enja valja pro-
voditi redovito, ali i oprezno, s manjim
doziranjem i s manjim optere¢enjima.
Pored kineziterapije i okupacione te-
rapije od velike vaznosti je i muziko-
terapija, i to pretezno kao instrumen-
talnakineziterapija (Licul®), zatim kao
okupacija i psihoterapija. Ortopedske
mjere i pomagala dolaze u obzir u sta-
dijima bolesti gdje su prisutni teZi de-
formiteti i kad je bolesnik nepokretan
ivezan za kolica.

U odnosu na funkcionalni kapaci-
tet razlikujemo osam funkcionalnih
stadija®®. Kriteriji za razlikovanje tih
stadija su sljedeci:

Prvisstadij — Sposobnosthoda blago
gegavim korakom i s lordozom. Aktiv-
nosti uspinjanja prisutne bez pomoci;

Drugi stadij - Isto kao u prvom sta-
diju, no s razlikom da su aktivnosti us-
pinjanja insuficijentne (potrebnamuje
zato pomod);

Tre¢i stadij — Sposobnost kretanja
teskim gegavim korakomisizrazenom
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lordozom. Moze ustati sa stolice stan-
dardnevisine, alije uspinjanje stubama
istupanje na rub plo¢nika neizvedivo;

Cetvrti stadij - Hoda teskim gega-
vim korakom i s izrazenom lordozom.
Ne moze ustati sa stolice standardne
visine;

Peti stadij — Aktivnosti svakodnev-
nog Zivota samo u manjim koli¢inama,
stav tijela u kolicima dobar;

Sesti stadij — Moze se kretati pomo-
¢u kolica, ali mu je potrebna pomo¢
u krevetu i u kolicima pri obavljanju
osnovnih aktivnosti;

Sedmi stadij — Ovisan o kolicima i
potreban mu je naslon; moze se u nji-
ma kretati samo na kratku udaljenost;

Osmi stadij — Postoji potpuna ne-
pokretnost i potreba tude pomo¢i.

Tikriteriji nam omogucuju evaluaci-
ju sada$njeg stanja, alii periodi¢no pra-
¢enje funkcionalnog stanjai tijeka bole-
sti za vrijeme rehabilitacijskog i ostalog
tretmana, $to je sve neophodno.

U bolesnika s progresivnom misi¢-
nom distrofjom osnovno je odrzava-
nje misi¢ne snage na optimalnoj razini.
Kineziterapijske aktivnosti, uklju¢ujuci
radnu terapiju i muzikoterapiju moraju
biti blage, umjerene, a svako premara-
nje je nuzno izbjegavati. Osim toga,
bolesnik i njegova okolina optereceni
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su psihi¢kom uznemireno$¢u i depre-
sijom, zbog ¢este funkcionalne nemoci
i pretezno lo$e perspektive bolesti. Za
ublaZzavanje tog stanja od osobite kori-
sti moze biti muzikoterapija.

Djelovanje muzikoterapije

i njene aktivnosti

Muzikoterapijski tretman, koji ovdje
iznosimo, temelji se na razradenoj lite-
raturi iz te oblasti u SAD i Kanadi kao
ina nadim iskustvima u Zavodu za fizi-
kalnu medicinuirehabilitacijuiKlinici
za psihijatriju Klinicke bolnice Sestre
milosrdnice u Zagrebu. No, prije toga
prikazat ¢emo op¢a djelovanja muzi-
koterapije koja su korisna za oboljele
od progresivne misi¢ne distrofije.

Glazba djeluje na unapredivanje me-
duljudskih odnosa (Allen®) i na pove-
zivanje pojedinca u grupu (Bixler”), t;.
unapredenja socijalnog kontakta. Ona
pruza znatnu priliku za emocionalnu
ekspresiju, $to je osobito vazno za sla-
bo pokretne ili nepokretne bolesnike
(Brunner® Alvin®). Glazba pokrece sva
nasa ¢ula, nase misice i misli, te stvara
radost, odusevljenje, podize moral i
razbija melankoliju i depresiju, ako se
pravilno primjenjuje (Schoen'®). Njeno
povoljno djelovanje na emotivnu sferu
istice vise autora (Wilson,"! Jaedicke'?).
Vazno je njeno djelovanje na smanje-
nje psihofizicke napetosti (Pontvik'®).
Crane*i Gilliland * isti¢u da muzi¢ko
iskustvo i njeno prihvacanje moze dje-
lovati u pravcu emocionalne stabiliza-
cije. Korson'® ukazuje da sudjelovanje
u glazbenim aktivnostima djeluje i u
smislu odgoja onesposobljenog djeteta
uborbi protivbespomo¢nosti.

Za onesposobljene osobe osobito
znacenje ima ritam. On je pokretaé
misi¢ne akcije. Perkusivna, izrazito
ritmic¢na glazba pobuduje viziju osna-
zene misi¢ne akcije (Gaston"”). Svira-
nje muzic¢kih instrumenata vazan je
¢inilac u rehabilitaciji, i to za ja¢anje
migi¢a, postizanje bolje pokretljivosti

zglobova i za bolju koordinaciju (Mc
Alister'® Clingman i Belstrom" Gilli-
land* Roan?'). Instrumentalna kine-
ziterapija (Licul ®) sastoji se u ciljanom
izboru glazbala u odnosu na onesposo-
bljenost.

Osobitu vaznost za unapredivanje
kontrole disanja imaju puhacki instru-
menti (Gilliland®). Pjevanjem moze-
mo posti¢i isti u¢inak (Brim??). Njime
se povecava vitalni kapacitet, jer ono
iziskuje intenzivnije disanje, osobito
udah. Tjelesna komponenta pjevanja
ima veliko zna¢enje (Breitenfeld>*) Pje-
vanjem se mobilizira ¢itav organizam,
pocevsi od glave, vrata, toraksa, abdo-
mena pa do ekstremiteta koji sudjeluju
u gestikulaciji, $to osobito dolazi do
izrazaja u modernoj interpretaciji.

Kad stvaramo program muzikotera-
pije u distrofi¢ara, Sto vrijedi i za reha-
bilitacijski plan opéenito, nuzno je da
bolesnika temeljito obradimo. Vazno
je da svaki slu¢aj analiziramo indivi-
dualno; tu nema mjesta nikakvom
shematiziranju. Pored anamneze valja
provesti kompletnaklinicka ispitivanja
uz utvrdivanje oblika i tipa bolesti, te
provesti detaljnu funkcionalnu ana-
lizu, kako bismo doti¢ni slu¢aj mogli
uvrstiti u funkcionalnu klasifikaciju,
koju smo opisali. Na taj nadin ¢emo
barem priblizno postaviti i prognozu,
koja je, naravno takoder od velike vaz-
nostiu stvaranju tog programa.

Za rehabilitacijski program, uklju-
¢ivsi muzikoterapijski, osnovnu i bitnu
pokretnicu predstavljaju funkcionalni
stadiji od 1 do 4, gdje je bolesnik jos
vide ili manje pokretan. Vazno je da se
svim silama borimo, naravno uz puno
razumijevanje i suradnju bolesnika i
njegove okoline, da tu pokretnost $to
duze odrzimo (Abramson i Rogoff ,
Hoberman® i drugi). U tom pogledu,
kao i u postizanju $to duze optimal-
ne fizicke aktivnosti opcenito glazba
moze imati veliku ulogu (Wiebe®

Murphy?’).



Iz iznesenog proizlazi da muzikote-
rapija u distrofi¢ara treba biti usmjere-
nau pravcu ja¢anja miica ili §to duzeg
odrzavanja optimalno moguce snage,
suzbijanja respiratorne insuficijencije
i, kona¢no, vrsiti utjecaj na uspostav-
ljanje optimalne psihicke ravnoteze i
zadovoljstva, te uspostaviti $to bolju
socijabilnost bolesnika (Mil Horat?®).

Prema tome, izbor muzic¢kih instru-
menata i aktivnost treba biti usmjeren
u tom pravcu, uzimajudi osobito u ob-
zir da li je bolesnik jo$ pokretan ili ne.
To ¢e nam biti osnovni vodi¢ u nasem
radu, no ne smijemo nikad smetnuti s
uma da se bolesnik ne smije premara-

glazbu. Time nastojimo da se bolesnik
sam aktivira, da pomice svoja kolica
rukama, ili u najtezim slucajevima da
ih pomice netko drugi, nastoje¢i u isti
Cas da preko stiska ruke s bolesnikom
stimulira kod njega izvodenje ritmi¢-
kih pokreta, kako ekstremitetima
tako i trupom, ¢esto uz pomo¢ kota-
¢a, gotovo uz minimalno sudjelova-
nje samog bolesnika. Takva gibanja
omogucuju da se prevenira stvaranje
kontraktura, odnosno da se odrzi §to
bolja o¢uvanost misi¢ne aktivnosti.
Na taj na¢in uz klasi¢nu kineziterapiju
postize izvjesno odlaganje najteze in-
validnosti.

Kad stvaramo program muzikoterapije u distroficara nuzno je bolesnika

temeljito obraditi. Vazno je svaki slu¢aj analizirati individualno; tu nema

mjesta nikakvom shematiziranju. Pored anamneze valja provesti kompletna

klinicka ispitivanja uz utvrdivanje oblika i tipa bolesti, te provesti detaljnu

funkcionalnu analizu. Na taj nacin ¢emo barem priblizno postaviti i prognozu,

koja je, naravno, takoder od velike vaznosti u stvaranju tog programa.

ti, da pauze moraju biti dovoljno duge.
U protivnom ucinak bi mogao biti
obrnut, tj. mogli bismo ¢ak vise tetiti
nego koristiti. Pored toga $to glazbene
aktivnosti moraju biti selekcionarne
prema fizickim sposobnostima i mo-
gucnostima, emocionalnom stanju i
intelektualnoj razini bolesnika, vazno
je da ga privolimo na takve aktivnostii
da ga motiviramo daih trajno prihvati.

U fazama bolesti, gdje je bolesnik
vide ili manje pokretan valja uvijek
ukljuciti glazbene aktivnosti s ritmic-
kim pokretima, ¢iji intenzitet treba
biti upravno proporcionalan mii¢noj
snazi. Ritmic¢ki pokreti izvode se za
gornje i donje ekstremitete u raznim
polozajima tijela, unapredujuéi osobi-
to sposobnost stajanjaihodanja. Takve
pokrete valja izvoditi i u nepokretnih
bolesnika, ali u sjede¢em stavu u inva-
lidskim kolicima.

Iz tog se razvila i metoda plesa u in-
validskimkolicimana polaganu plesnu

U svrhu o¢uvanja moguce misi¢ne
snage i funkcionalne sposobnosti op-
cenito, sviranje na raznim instrumen-
tima vrlo je pogodan nactin glazbenog
tretmana. Nase tamburice, odnosno
mandoline i gitare odli¢no su sredstvo
da se odrzi aktivnost distalnih migi¢a
na ruci, a u manjoj mjeri i proksimal-
nih (Breitenfeld i Licul*®). Za vece
ekskurzije u pokretima sluze razne
udaraljke, pocevsi od onih najprimi-
tivnijih i improvizirano sagradenih
pa sve do raznih vrsta bubnjeva, na
kojima bolesnik moze ne samo izraziti
sebe kaoli¢nost, ve¢ moze iskalitiisvo-
ju agresivnost. Za takve trzajuce i per-
kusivne ritmicke sastave preporuca se
uvijek pratnja na nekom instrumentu,
kao $to je harmonika ili klavir. Na taj
nacin muzikoterapeut daje odredenu
glazbenu strukturu tom muziciranju,
stavljajuci jedno potencijalno anarhi¢-
no iZivljavanje pod razumnu i povoljnu
glazbenu kontrolu, uz jac¢anje kohezije

medu sudionicima koji sviraju na tim
instrumentima. Povremeno ¢emo se
sluziti specijalno adaptiranim trzali-
cama ili udaraljkama (Korson*°). Ta-
koder ¢emo po potrebi morati instru-
mente stavljati u specijalno povoljnije
polozaje za bolesnika, ili ¢emo obratno
stavljati instrumente u nepovoljnije
polozaje (ako je bolesnik u stanju da se
tome prilagodi), kako bi izvodio neke
kretnje zakoje smatramo da su od inte-
resadaih onvjezba. Tako je jedno nase
dijete, $to smo ga tretirali sviranjem
zvetkama, ¢inelama, trianglom ili na
metalofonu, u raznim polozajima pre-
ma tijelu postizalo takve kretnje koje bi
inace tesko postizalo klasi¢nom kine-
ziterapijom.

Posebnu vaznost imaju aktivnosti u
vezi s odrzavanjem $to bolje funkcije
respiratornih misi¢a, u svrhu preve-
niranja di$nih infekcija. Iako su tu
pogodni mnogi instrumenti, osobito
oni poznatiji, kao $to je frula, usna
harmonika itd., posebno pogodnom
smatramo melodiku. To je instru-
ment kojiima izgled plosnate dugacke
naprave, na kojoj se nalaze tipke kao
na klaviru. Pridrzava se lijevom ru-
kom, a svira desnom. Karakteristika
muje da su tipke relativno velike, te se
ve¢ na mali pritisak uz lagano puha-
nje moze proizvesti ton. To je velika
prednost pred frulom, koja ima otvo-
re. Naime, distroficari ¢esto nemaju
dovoljno snage da te otvore dosegnu,
zbog slabih misica prstiju, dok tipka-
ma melodike s lako¢om rukuju. Taj se
instrument moze i osloniti o podlogu.
Svakako je uputno da nakon par mi-
nuta sviranja odredimo po prilici isto
tako dugu pauzu, kako bi se bolesnik
oporavio od napora, koji mu je even-
tualno tom aktivno$éu zadan, aizbog
principa da se distrofi¢ari ne smiju
zamarati. Sviranje melodikom je od
osobitog interesa u teskih i uznapre-
dovalih slu¢ajeva, gdje druge mogu¢-
nosti uglavnom nisu izvodive, barem
ne s takvim u¢inkom.
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Respiratornu gimnastiku, koju u
distrofi¢ara najuspje$nije provodimo
uz sviranje melodikom, mora se izvo-
diti pravilno u odnosunaudahiizdah.
U protivnom, ne samo §to ne¢emo ko-
ristiti bolesniku ve¢ ¢emo mu i $tetiti,
jer u situaciji ve¢ ionako insuficijelne
ventilacije dajemo dodatno opterece-
nje s povecanom potro$njom kisika
(Stojeevi¢-Polovina i Jakaga®!).

Vrlo vazan ué¢inak muzikoterapije za
bolesnike s progresivnom misi¢nom
distrofijom je onaj koji ima upliv na nji-
hovo dusevno zdravlje. Takav bolesnik,
¢esto od malena razmazen od roditelja,
koji reagiraju popustanjem na bolest
djeteta i na tjelesne i dusevne neprilike
koje bolest donosi, postaje stoga i vrlo
nekontaktibilan, nesocijalan, katkada
na granici asocijalnosti. Takvo ponasa-
nje, pra¢eno neurotiziranjem i stvara-
njem niza kompleksa, stvaraniz teskoc¢a
malom bolesniku da se snalazi uionako
sku¢enim i cesto nepovoljnim prili-
kama za razvoj i Zivot (Mil, Horat?).
Pomocu glazbenih sastava, odnosno
prekosocijaliziraju¢e komponente glaz-
benog medija, dijete nalazi sredstvo da
se vrati grupi, te da u njoj ravnopravno i
adekvatno sudjeluje (Sabol**). Pomoéu
glazbe bolesnik moze razvijati svoje la-
tentne sposobnosti, manifestirati svoju
kreativnost, ponovno osjetiti snagu u
svojim oslabljenim misi¢ima. Dijete
moze takvom aktivno§cu izZivjeti svoju
¢esto latentnu ili ve¢ manifestnu agre-
sivnost. Bolesnik na taj nacin pro$iruje
svoju interesnu sferu, a manje je zaoku-
pljen svojim li¢nim problemima i ne-
sre¢om. Sviranje u sastavima, osobito
glazbe koja je bliska djeci, omogucuje
im, kao i pjevanje, izvrsne nacine ek-
spresije. Posebno su pogodne tzv. ope-
rete, ukojima djeca nastupaju maskirani

I
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i u uslovima specijalnog ugodaja te uz
veliki znacaj izvode svoj program, svat-
ko prema svojim moguénostima, uZiv-
ljavajuci se maksimalno u svoju ulogu.
Na taj nacin ¢esto svoju nepokretnost
izvrsno nadoknaduju izrazenom mimi-
kom i glasom. Tekst i glazba takve jedne
operete prilagoduju se potrebama i po-
pulaciji bolesnika.
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