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Kommunikation vid Angelman syndrom

Personer med Angelman syndrom kan utveckla sin kommunikation betydligt mer an vad man
tidigare trott. Nya satt att stotta kommunikation och ny teknik har éppnat nya mojligheter.
Framfor allt har det betydelse att omgivningen har forvantningar pa kommunikation och att
personen kan lara sig nya satt att kommunicera pa. Manga med Angelman syndrom har ett
starkt socialt intresse och beskrivs ofta soka uppmérksamhet.

Kommunikationen paverkas av socialt intresse, motorik, kognition, allmént halsotillstand,
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. Samspelet med de uttryckssatt personen redan har (med kroppen) underléattas
av en omgivning som ar lyhord, nyfiken och tydlig.

Hinder och strategier for dessa

Motorik

De allra flesta med Angelman syndrom saknar tal dven om en liten grupp har tal till viss del.
Svarigheter att koordinera rérelser medfor ocksa att det kan vara svart att anvanda
teckenkommunikation for att uttrycka sig i tillréckligt stor utstrackning. Det &r vanligt med
hypoton munmotorik (Iag grundspénning) vilket ocksa ar en bidragande orsak till
atsvarigheter. Oralmotorisk traning kan vara gynnsamt och exempelvis minska salivering men
forefaller inte vara tillrackligt for att stimulera tal. For de allra flesta &r bildkommunikation ett
nddvandigt komplement till kroppskommunikation.

Hyperaktivitet och flyktig uppmarksamhet
Att ofta vara i rorelse och ofta byta uppméarksamhetsfokus hindrar inlarning av sprak.

Hyperaktivitet och flyktig uppmarksamhet kan ocksa gora det svart for omgivningen att hinna
urskilja vilka signaler och uttryck som ar viktiga. Langre samtal eller turtagningar kraver
ocksa uppmarksamhet. De allra flesta personer kan fokusera langre stunder pa aktiviteter och
foremal de ar intresserade av och det ar en bra utgangspunkt for kommunikation. Nagra
strategier som kan underlatta uppmarksamhet &r:

e Aktiviteter som personen &r intresserad av.

e Bus och lek.

e Att begrédnsa mangden intryck som stor.

e Att sitta stabilt och omsluten, exempelvis i en gunga eller med en tung filt.

e Tydlighet och visuellt stod.
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Kommunikationsstrategier

Strategierna nedan behovs samtliga for att underldtta kommunikationen hér och nu” och for att
utveckla nya kommunikationssatt pa langre sikt.

Skapa forutsattningar for samspel genom att
o Se till att det hander saker som vécker intresse och engagemang. Rutiner, valkand miljo
och valkanda aktiviteter ger trygghet men alltfor lugn och férutségbar tillvaro kan gora att
man blir passiv. Utforska vad som vécker intresse och hjalp till att vidga varlden pa olika
satt.

o 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.
Ben&mn det som vécker intresse, titta tillsammans.

e Anvanda bilder och foremal i samtalet for gemensamt fokus.

e GoOra pauser och invéanta svar i samspelet. Vara engagerad, lyhord, narvarande och
fokuserad.

Att visa "mer/stopp” i aktivitet
Att stanna 1 en sdng, stanna gungan, hélla upp en liten méngd dryck etc. ger chans att visa “mer”
genom minspel, tecken, 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 &r chansen som storst att hon eller han
verkligen vill ha nagot av de alternativen som erbjuds.

Visa ja/nej

JA kan se ut pa olika satt, gonkontakt, leende, 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 satt ord pa
det. Fraga exempelvis vill du ha bulle?” Om personen tittar pa dig, sdg ”Du tittar pd mig. Du
sager JA, du vill ha bulle”. Visa géarna 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
sétt att visa ja/nej.

Pekprat

For att utveckla spraket, ge mojlighet att sjalv kunna uttrycka sprak med bilder &r pekprat, det vill
saga att sjalv peka pa bilder tillsammans med talet det basta séttet att ge rikligt med mojligheter
att koppla bilden till dess betydelse och hur de kan anvéndas 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

Nar bildkommunikation introduceras, vare sig i pappersform eller i smartplatta eller liknande, kan
lusten att bladdra och trycka ta 6ver. Under en dvergangsperiod kan det da vara bra i samspel att
den vuxne haller i boken/plattan men ger rikliga tillfallen for personen med Angelman syndrom
att anvanda den. Det ar ocksa viktigt att ge majlighet att utforska orden och deras betydelse. Svara
pa det som sags. Om personen inte pekar pa nagot du forvantade dig kan det vara ett led i att
utforska det nya kommunikationssystemet och da lar denne sig betydelsen med hjalp av dina svar.
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Det ar ocksa majligt att personen uttrycker nagot du inte redan vet eller uttrycker sig pa ett
ovantat satt.

"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 &r intresserad och nyfiken &r viktigt for alla och kanske &nnu viktigare for personer som inte
pratar. For personer med Angelman syndrom &r det personerna i omgivningen som behdver ge
majlighet 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 att
personen har nagot att saga.



