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Kommunikation vid Rett syndrom

Personer med Rett syndrom kan utveckla sin kommunikation betydligt mer &n vad man
tidigare trott. Nya séatt att stotta kommunikation och ny teknik har 6ppnat nya mojligheter.
Framfor allt har det betydelse att omgivningen har forvantningar pa kommunikation och att
personen kan lara sig nya satt att kommunicera pa. Kommunikativ formaga och socialt
intresse beskrivs i flera studier 6ka med aren.

Kommunikationen paverkas av socialt intresse, motorik, kognition, allmant hélsotillstand,
personlighet etc. Inom alla dessa omraden ar variationen stor mellan olika individer.
Erfarenhet — av varlden, kommunikation och kommunikationshjalpmedel och av att fa
paverka sin tillvaro &r ocksa oerhort viktigt for att lara sig sprak och att kommunicera pa
alternativa satt. Med de uttryckssétt personen redan har (kroppskommunikation) underlattas
samspelet av en omgivning som ar lyhord, nyfiken och tydlig.

Hinder och strategier for dessa

Motorik
Motoriska svarigheter hindrar givetvis talet men cirka 20% anvander talat sprak i varierande

utstrackning. Dyspraxi (svarigheter att initiera viljemassiga rorelser) ar typiskt vid Rett
syndrom. Det innebér att rorelser ibland gar att utfora och ibland inte och det kan vara sérskilt
svart pa uppmaning. Att sikta pa en person ska kunna utfora en rorelse eller gest helt
konsekvent for att kommunicera ar alltsa inte lampligt. Dyspraxi och latens (fordréjning i
svar men eventuellt &ven i perception och bearbetning av intryck) gor att det ar vasentligt att
personer med Rett syndrom ges gott om tid att reagera och framfor allt svara. Stereotypier
hindrar ofta koncentration pa samspelet och rorelserna hindrar ocksa att handerna anvands for
viljemassiga rorelser. Att hejda stereotypierna genom att varsamt halla handen med de mest
intensiva stereotypierna (eller med en ortos — se mer under aktivitet) kan underlatta for
personen att utfora rorelser med den andra handen.

Autonom dysfunktion och anfall
Andningssvarigheter eller andra symtom pa autonom dysfunktion och anfall av olika slag

forsvarar for personen att halla fokus pa samspelet. Héftigare andning, ofrivilliga rorelser, att
blicken "forsvinner” betyder inte nddvéndigtvis en negativ reaktion pa ndgot som sker men
kan latt tolkas sa. De som kanner personen val kanner ofta igen eventuella monster men det
kan anda vara svart att skilja ut vad som kan vara reaktion pa det som sker utifran fran det
som “bara sker anda”. Det ar viktigt att véinta ut andningsstorningar eller anfall och ’tajma in’
forvantan pa initiativ eller svar. I stunder av mycket intensiv koncentration eller djup
avspanning kan andningen bli lugnare och sterotypier minska.
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Oro och uppvarvning eller nedsatt vakenhet
Oro och en tendens att varva upp dr inte ovanligt vid Rett syndrom men det ar ocksa vanligt

med nedsatt vakenhet. Detta kan vaxla dver tid. Till exempel ter sig barnen ofta rastlésa och
har ett hogt tempo varvat med att de snabbt tappar ork, blir oroliga och ledsna
regressionsfasen och en period efterat i regressionsfasen och en period efter den.
Medicinering eller allmént hélsotillstand paverkar ocksa. Manga har svart att sjalva soka sig
till aktiviteter som aktiverar eller hjalper dem att aterhamta sig. Det ar darfor en av de
viktigaste uppgifterna for omgivningen att ge mojlighet till aktiviteter for bade aktivitet och
aterhamtning. Det ar ocksa viktigt att ta hansyn till, och hjalpa till att reglera oro och
uppvarvning eller nedsatt vakenhet i alla inlarningssituationer.

Kommunikationsstrategier
Strategierna nedan behovs samtliga for att underlitta kommunikationen "hir och nu” och for
att utveckla nya kommunikationssatt pa langre sikt.

Skapa forutsattningar for samspel

e Setill att det hander saker som vacker intresse och engagemang. Rutiner, valkand miljo
och vélkéanda aktiviteter ger trygghet men alltfor lugn och forutsagbar tillvaro kan gora att
man blir passiv. Utforska vad som vacker intresse och hjalp till att vidga varlden pa olika
satt.

e Se till att det finns saker i miljon att titta pa, ga fram till, kdnna pa. Om blicken fangas
eller om en person gar fram till ndgot — tolka detta som ett initiativ till kommunikation.
Bendmn det som vécker intresse, titta tillsammans.

e Anvand bilder och foremal i samtalet for gemensamt fokus.

e GOr pauser och invénta svar i samspelet. Var engagerad, lyhord, nérvarande och
fokuserad.

Att visa “mer/stopp” i aktivitet
Att stanna i en sang, stanna gungan, halla upp en liten méangd dryck etc. ger chans att visa
”mer” genom minspel, kroppsrorelse, blickar etc.

Att vdlja

Erbjud val i manga olika situationer och ar det ovant — borja garna nar du ser att personen ar
valdigt intresserad och engagerad i en aktivitet. Da ar chansen som storst att hon eller han
verkligen vill ha nagot av de alternativen som erbjuds.

Att delta aktivt
Erbjud manga tillfallen att delta aktivt om &n bara med en blick, exempelvis genom att vanta
in att personen tittar pa dig eller tallriken for att visa att det ar dags for nasta tugga vid maten.
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Ha dock dyspraxin i atanke och krav inte en viss rorelse men ge chansen genom att halla ett
lite 1agre tempo och ibland vénta in. Att visa pa personer/féremal i omgivningen, 6gonstyrd
dator eller att trycka pa en pratapparat med ett inspelat meddelande ar nagra satt att kunna
vara aktiv utan stora krav pa motoriken.

Visa ja/nej

JA kan se ut pa olika satt, 6gonkontakt, leende, kraftigare blinkning, blick uppat, att titta pa en
bild for ja, nickning. NEJ kan vara att inte svara alls eller att titta bort, vrida pa huvudet, titta
pa en bild for nej. Borja med att erbjuda nagot, tolka svaret och sétt ord pa det. Fraga
exempelvis “vill du ha bulle?”” Om personen tittar pé dig, sdg ’Du tittar pa mig. Du séger JA,
du vill ha bulle.” Visa girna nick/vrida pa huvudet for nej men tolka alla svar som ja och inget
svar som nej. Se klipp pa PODD-latarna pa var hemsida for tips pa att lekfullt utforska satt att
visa ja/nej.

Pekprat

For att utveckla spraket, ge mojlighet att sjalv kunna uttrycka sprak med bilder &r pekprat, det
vill sdga att sjalv peka pa bilder tillsammans med talet det basta sattet att ge rikligt med
mojligheter att koppla bilden till dess betydelse och hur de kan anvandas for att uttrycka sina
behov, tankar och kanslor. Pekprat kan ocksa ge delad uppmarksamhet och ett sétt till for
personen att vara delaktig i samtalet.

Mojlighet att uttrycka sprak
Ett allra forsta satt att uttrycka sprak ar att reagera pa det som sags. Sa smaningom gar det att

anvanda sa kallad partnerskanning eller talade val. Da réknas ett antal alternativ upp och
sedan ett 1 taget med tid att svara. Exempelvis ”Vill du ha édpple, péron eller banan, dpple....
Péron...banan....” Anviind en ganska neutral rost. Vantetiden maste vara sa lang att personen
har en chans att reagera. Partnerskanning avses hér att alternativ i en kommunikationsbok
eller kommunikationskarta valjs pa ett systematiskt satt medan talade val kan vara vilka
valmajligheter som helst. Ogonstyrd dator &r fér manga med Rett syndrom det mest effektiva
kommunikationshjalpmedlet. Datorn behéver dock alltid kompletteras med papperskartor.

"Aft inte kunna prata betyder inte att jag inte har nagot att sdga”

Att kunna paverka det som sker och att kommunicera sina énskemal, tankar och kanslor till
nagon som é&r intresserad och nyfiken ar viktigt for alla och kanske annu viktigare for personer
som inte pratar. FOr personer med Rett syndrom &r det personerna i omgivningen som behdver
ge mojlighet till ett gott samspel och redskap for att kommunikationen ska utvecklas. Det allra
viktigaste ar dock att vara engagerad, lyhord, fokuserad, att vanta pa svar och forvanta sig
personen har nagot att saga.



