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ommunikation

Fér barn och vuxna med CHARGE-syndrom innebaér livet ofta en
mangd utmaningar. Med ratt insatser och kommunikation far
individerna méjlighet till ett liv fyllt med gladje och samhérighet.

Mo Gard har lang erfarenhet av hur den har typen av kommunikation

bidrar till delaktighet.

TEXT: Jorun Ingre | FOTO: Daniel Gadd

HARGE-syndrom tillhér gruppen

dovblindsyndrom och férutom

syn- och horselpaverkan ses ofta

problem med hjartat, forandringar i
luftvdgarna och hammad tillvaxt. Rapporten
Re-CHARGE, framtagen av Nordiska
natverket for CHARGE syndrom, visar hur
anpassad kommunikation kan skapa en trygg
och inkluderande vardag.

For personer med syndromet uppstar
ofta utmaningar i kommunikationen med
andra. Inom Mo Gard erbjuds sedan lange
individuella anpassningar for individer
med syndromet och personalen arbetar pa
olika satt for att bidra till delaktighet och
samhorighet.

— Bemdtandet anpassas helt efter
individen och ny personal erbjuds tva
ganger om aret att ga en grundutbildning
om CHARGE for att fa en forstaelse for
hur de1szka bemdta och kommunicera

med personerna, berattar Frida Racksater
Nerback som arbetar inom Mo Gard som
regional specialpedagog. Frida har dven varit
med och tagit fram rapporten Re-CHARGE.

Trygghet — en forutsattning
Just kommunikationen lyfts fram som en
viktig del i rapporten Re-CHARGE. Att
kommunikationen anpassas efter individen
ar ofta avgoérande. Det kan handla om att
prata lugnt med ett ord i taget liksom att
halla ratt avstand nar teckensprak anvands.
Att skapa trygghet ar ocksa en del i att
fa vissa individer med CHARGE att delta
i aktiviteter. For en del ar det tryggast att
endast ha kontakt med en person at gangen.
Fér andra ar 6gonkontakten avgérande. For
manga personer med CHARGE kan st6d runt
kroppen bidra till ett lugn som gor det mojligt
att delta pa olika satt.
— En person som uppfattas ndstan som

r mojlighet

Frida Racksater Nerback arbetar som regional specialpedagog
inom Mo Gard och har varit med och tagit fram rapporten
Re-CHARGE.

Méanga individer med CHARGE &r hjélpta av
taktilt teckensprak.

helt blind i en vardagssituation kan med ratt
stdd runt kroppen, till exempel omfamnad
av en sacco-sack, lasa en tidning, berattar
Frida.

En del individer mar bra av att kanna en
tyngd mot sin kropp. Inom Mo Gard kan
individerna fa taktil stimulering genom
massage, duschar och bad. | verksamheten
anvands ocksa tyngdtacken, dven latta tryck
mot vissa leder kan bidra till att skapa lugnet
som behdvs infor att delta i en aktivitet.

I en ny miljé kan det vara extra viktigt att
ge individerna tid till att kdnna in mobler och
den nya omgivningen med kroppen.

— Det ar ganska vanligt for personer med
CHARGE, forklarar Frida. Stédet for kroppen
och hallningen &r ofta avgérande. Pa
engelska anvands uttrycket: You need to fix
the body, to fix the head. Kroppen behdver
ordentligt stod for att individen ska fa tillgang
till det kognitiva.

Att se individen

Manga individer med CHARGE ar hjalpta
av visuellt eller taktilt teckensprak. Det
kan variera under aret fér samma individ,
nar det blir morkare ute kan det taktila
teckenspraket fa en storre betydelse for en
person som ser daligt.

— Hos oss inom Mo Gard ska all personal
kunna visuellt teckensprak och dar det
behovs finns personal som kan taktilt
teckensprak, berattar Frida.

Aterhémtningen, re-CHARGE, ar otroligt
viktig for de har individerna. Inom Mo Gard
laggs dagarna ofta upp med ett utbildnings-
eller arbetspass foljt av ett mer fysiskt pass.
Darefter finns tid for aterhdamtning. Den kan
se ut pa manga olika satt.

— For en person kan aterhamtning
innebdra att vara sjalv i ett morkt rum eller fa
taktil massage, beréttar Frida. Fér en annan
att gunga eller hoppa studsmatta.

Ett rum for sinnesstimulering, har kan bade kénsel-, syn-, hérsel- och doftsinnet stimuleras.

Att lara kdnna individerna val ar en
avgorande del i att skapa en fungerande
kommunikation och meningsfull vardag
som bade utmanar, stimulerar och erbjuder
gemenskap. Det ar ndgot Mo Gard har
skapat verktyg for under lang tid och idag
erbjuds stodet pa bade boenden och i daglig
verksamhet.

Lis mer om Mo Gards
specifika kompetens

Kroppen behéver

ordentligt stod fér
att individen ska fa tillgang
till det kognitiva.
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