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Musik & Rett syndrom

Musik ar viktigt, till och med mycket viktigt for alla ménniskor och personer med Rett
syndrom ar inget undantag. Forskning visar pa betydelsen av musik, och de fysiologiska
reaktioner musik utloste i studien antyder att den del av hjarnan som tar emot och bearbetar
musik verkar vara intakt hos personer med Rett syndrom, vilket kan forklara varfér musik ar
sa viktig del av deras liv. Musik forefaller aven vara den mest vasentliga vagen for
kommunikation, att samverka med andra och att forstd sammanhang och olika situationer.
Musik anvandes ocksa som ett mycket viktigt medium av andra manniskor i deras relation till
deltagarna i studien (Bergstrom-Isacsson, 2011).

Musikens betydelse

Musik spelar en uppenbar roll for vélbefinnandet. Av svaren pa en enkatundersokning till
foraldrar till flickor/kvinnor med Rett syndrom i Sverige framgar att musik anvands som
medicin: ”Anhoriga anvéinder sig av musik “mot oro och &ngest”, ”som forsta hjdlpen”, i
samband med lékar- och tandldkarbesok™, for att fa kontakt med henne och for att hon ska fa
kontakt med sin omgivning” och ”for att somna in” (Merker, Bergstrom-Isacsson, 2001).
Resultat fran samma undersokning, samt en som gjorts i USA (Houtaling, 2003) med liknande
resultat, visar att deltagande i musik och/eller musikterapi kan ge hojd livskvalitet, bidra till
identifikation, upplevelsen av egenaktivitet/egenvarde och kénslan av tillhérighet till familj,
samhalle och kultur.

| en studie dar man tittat pa vilka aktiviteter flickor och kvinnor med Rett syndrom gillar och
inte gillar framgar att musik ar en av de aktiviteter som ligger hogst upp pa listan 6ver det
som deltagarna i studien foredrar att gora (Sernheim, Hemmingsson, Witt Engerstrom, &
Liedberg, 2016). Det framgar aven att olika satt att utdva musik tillhor de aktiviteter som
assistenter och anhdriga tycker mest om att gora.

Personer med Rett syndrom &r ofta mycket bestdmda i sitt musikval (Holdsworth, 1999). De
har sina favoritlatar, favoritartister och till och med favoritinspelningar. Musiksmaken ar i
hogsta grad personlig och varierar i samma utstrackning som hos alla andra d&ven om
barnvisorna ibland visat sig vara betydelsefulla aven i vuxen alder. Manga erbjuds ny musik
och byter ut sina favoritsanger efter en tid och vidgar darmed bade sitt inre och yttre
musikaliska rum (Bergstrom-Isacsson, 2001; Elefant, 2002). Hur den musikaliska
utvecklingen sker ar manga ganger beroende pa omgivningens engagemang bade nar det
galler att erbjuda/presentera ny musik och nar det géller att vara observant pa reaktioner pa
musik som finns runt omkring.

| de fall d&r barnvisorna har den mest framtradande rollen for vuxna kan det mycket vél
orsakas av att visorna har en mycket speciell betydelse for individen eller helt enkelt bero pa
att ingen ny musik introducerats.

Favoriterna kan ta sig olika uttryck. En 14t sdtter igdng”, genererar rorelse, skratt och kontakt
medan en annan ger lugn, koncentration och avspanning. Bada sorterna fyller sina syften och
ar viktiga och kan anvandas i olika sammanhang. Kopplingen mellan musik och motorisk
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aktivitet &r val kand for oss alla och personer med Rett syndrom &r givetvis inget undantag
(Bergstrom-Isacsson, Larsson 2008; Elefant & Lotan, 2004).

Man kan dock inte vara helt saker pa att den respons man ser pa utsidan alltid &r sann. Detta
géller speciellt om personerna ser ut att bli ”alltfor glada”. Det kan da ske en form av
”overslag” och den uppvarvning som startats kan sedan vara svart att hejda (Bergstrom-
Isacsson 2005; Bergstrom-Isacsson, Lagerkvist, Holck & Gold, 2013, 2014; Bergstrom-
Isacsson, Witt Engerstrom & Julu, 2007; Julu, Kerr, Apartopoulos, Al-Rawas, Witt
Engerstrom, Engerstrém, Jamal, & Hansen, 2001; Mounth, Hastings, Reilly, Cass &
Charman, 2001).

| en studie har man kunnat se och mata att musik och vibroakustik har paverkan pa
hjarnstammens kontroll av det autonoma nervsystemet. Utifran att personer med Rett
syndrom ofta har en svag kontrollférmaga kan de inte hejda den respons som startas av den
aktiverande musiken, den musik som séatter igang. Hittar man daremot den musik som lugnar
och berdr kan den fungera pd omvant satt. Det sker da en 6kning av hjarnstammens formaga
att kontrollera det autonoma nervsystemet och kroppen kan fa en stund av vila och
aterhamtning (Bergstrom-lsacsson, Lagerkvist, Holck & Gold, 2014).

Ibland talar man om musik som ett sprak och nar det géller personer med Rett syndrom kan
musiken ses som deras priméara sprak och som en nyckel till deras inre. Ord och upplevelser
som bars fram med hjalp av en melodi ger en helt annan forstaelse &n om man enbart pratar.
Musik fungerar aven som bérare av minnen och kénslor och kan darfor delvis forklara de
kéanslouttryck som kan komma i samband med att vissa musikstycken spelas. (Bergstrom-
Isacsson, 2001, 2005; Trevarthen, 1997).

Den lust och den motivationsfaktor som musik kan frambringa ar ovéarderligt i sammanhang
kring dialog, kommunikation och inl&rning. Musik kan skapa det utrymme, ett verktyg, dar
den optimala formagan tydligt visas (Coleman, 1987; Elefant, 2002, 2016; Merker & Wallin,
2001).

Man kan se pd musik som en kognitivt komplex produkt av mansklig kultur. Overallt i
varlden dar man funnit spar efter manniskor finns dven spar av musik. Det i sig indikerar att
musik ar viktigt for oss manniskor pa mer an ett satt. Férutom kanslouttryck, dans,
avslappning och ngje visar vi oss for varandra i och genom musik och musikaliskt samspel.
Musiken erbjuder éven ett fonster dar kognitiva kapacitet kan uppfattas av andra och bor
darfor erbjudas i sa manga sammanhang som majligt — framfor allt for personer med Rett
syndrom som annars har svart att visa sin kapacitet (Merker & Wallin, 2001; Trevarthen &
Burford, 1995).

Har foljer en referenslista dar relevanta artiklar om musik och Rett syndrom finns angivna.
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