Mobius syndrom -

tal, sprak och kommunikation

Information till foraldrar




Det finns olika orsaker till att barn med Mobius kan fa problem
med tal, sprdik och kommunikation. Facialisparesen paverkar
alltid mimiken och ofta dven artikulationen. Ovriga forekommande
tal- sprdak- och kommunikationssvdrigheter uppstdar som foljd av
andra funktionshinder associerade med Mobius syndrom.

Facialispares

Med hjélp av ansiktsmusklerna kan man uttrycka kénslor pa ett mycket nyanse-
rat sdtt. Den som har en dubbelsidig facialispares har inte denna mojlighet men
utvecklar kanske istéllet en forméga att uttrycka sig med ett tydligt kroppssprak
och nyansering av rosten. Av alla mimiska uttryckssétt ar formodligen leendet
det viktigaste. Den som ler soker kontakt och vill {4 ett leende tillbaka. Darfor
ar det mycket viktigt att barnets minsta smé signaler uppmarksammas och be-
kriftas. Aven vid halvsidig facialispares paverkas mimiken men kan som regel
kompenseras tillfredsstdllande med den andra ansiktshalvan. Leendeoperatio-
ner gors bade vid ensidiga och dubbelsidiga facialispareser.

Vid facialispares paverkas ocksa lippmusklerna. Med hjilp av lapparna formar
vi foljande ljud: m, b, p, f och v. Aven vokalljuden paverkas delvis av lip-
parnas form. Barnets forméga att sluta ldpparna har avgorande betydelse for
hur det skall klara att artikulera 1appljuden. Om barnet har mojlighet att pas-
sivt sluta lapparna kan kakrorelserna delvis kompensera for nedsatt rorlighet
1 ldippmusklerna. Svérighet att gora ldppljuden kan mérkas redan pa jollerniva
ndr barnet har svart att sdga just de stavelser vi sd gérna vill att de skall kunna,
namligen: ma-ma-ma och pa-pa-pa. Vid total pares ar ldpparna helt inaktiva
vilket medfor att lappljuden ej kan artikuleras pa vanligt sétt. Barnet ersitter dd
lappljuden med andra ljud som léter sa likt det ersatta ljudet som mgjligt. Oftast
anvands tungspetsen mot eller mellan framtinderna. Talets forstaelighet kan bli
relativt god med hjélp av kompenserande artikulation.

Nedsatt rorlighet i tungan (tungpares)

Drygt héilften av alla med Md&bius syndrom har en tungpares. Tungytan blir da
oregelbunden med asar och faror. Ibland kan man se sma rorelser fran enstaka
”0ar” av muskelfibrer 1 tungan, s k fascikulationer. Nagra har en liten tunga.
Bdide tungans form och tungans rorlighet kan paverka formégan att artikulera

2



tungljuden. Tungspetsen ar viktig for att kunna forma ljuden: n, d, t, s, 1 och r.
Med tungryggen mot gomtaket formar man ljuden: ng, g, Kk, j, sche och tje. Bar-
net kan ha svart med ett speciellt artikulationssitt (t ex ’vasljud”) eller med ett
visst artikulationsstélle (t ex tungspetsen mot tandvallen) eller att snabbt véxla
mellan olika artikulationsstéllen och artikulationssitt. En funktionsnedséttning
1 tungan kan ge ett generellt otydligt tal.

Gomspalt

Négra barn med Mobius syndrom fods med gomspalt, oftast 1 kombination med
liten underkdke (Pierre Robin sekvens). Lingst bak 1 gommen 6vergir hirda
gommen 1 mjuka gommen (velum). Mjuka gommen bestir av muskler och
slemhinna. Dess funktion dr att stinga till 1 svalget upp mot ndshilan nir vi
svéljer och nér vi talar. De flesta sprakljuden 1 svenskan uttalas med stdngning
av mjuka gommen (orala ljud). Endast de nasala sprakljuden, m, n och ng, ut-
talas med mjuka gommen sinkt. En spalt 1 mjuka gommen opereras som regel
vid cirka sex ménaders dlder (olika operationsrutiner beroende pa var man bor).
Oftast kan man med hjilp av operation uppna en fullgod slutning av mjuka
gommen. Om mjuka gommen ej kan slutas helt blir talet 6ppet nasalt.

Horselnedsattning

Hoselnedséttning kan forekomma vid Mobius syndrom. Medfodd eller tidigt
forvarvad horselnedsittning forsenar ofta sprékutvecklingen. Om horselned-
sdttningen ar s uttalad att personen har svart att hora sin egen rost kan talet bli
otydligt.

Psykomotorisk utvecklingsforsening/utvecklingsstorning

Nar vi lar oss ett sprak lar vi oss det ljudsystem som finns 1 spriket (fonologi).
Ordforradet utvecklas efterhand och vi lar oss forstd allt abstraktare begrepp
(semantik). Mojligheten att uttrycka sig okar ytterligare nar vi lar oss att kom-
binera ord till meningar och att vi genom bdjning av orden kan fa fram mer
nyanserade betydelser (grammatik). Spraklig formédga innebar bade att kunna
formulera sina tankar 1 symbolform t ex i tal, teckensprak eller skrift och att
kunna tolka och forstd vad andra sédger, tecknar eller skriver. Det finns ingen
okad forekomst av ’specifik spraklig storning” hos personer med Mdbius syn-
drom men nagra barn har inldrningssvarigheter vilket ofta medfor en forsenad
eller begransad sprakutveckling.
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Autism eller autismliknande tillstand

Autism eller autismliknande tillstand forekommer vid Mobius syndrom. Ett
av diagnoskriterierna vid autism ar storning bade av spréklig och ickespriklig
kommunikation. Kommunikation innebar overforande av ett budskap frén en
individ till en annan. Vid autism har man en specifik svérighet att anvdnda spra-
ket 1 detta syfte dvs. svarighet att delta 1 kommunikativt samspel. Kommunika-
tionssvarigheterna visar sig redan under spadbarnstiden genom att barnen inte
jollrar normalt och brister 1 6gonkontakten. Ungefar hilften av alla barn med
autism utvecklar inget talat sprak. Sprakforstielsen ar nedsatt, framforallt nar
det giller abstrakta ord och uttryck. Omedelbar eller fordrdjd ekolali kan fore-
komma (upprepar andras ord och meningar exakt). Rostanviandningen &r ibland
gill eller entonig. Kommunikationssvérigheterna drabbar inte bara det talade
spraket utan har dven betydelse for formagan att forstd och uttrycka sig med
hjélp av t ex kroppssprak och gester.

Nagra behandlingsalternativ vid tal- sprak
och kommunikationsstorningar

* Orofacial regulationsterapi

Rudolpho Castillo Morales ar skaparen av behandlingskonceptet orofacial
regulationsterapi (“oro” betyder mun och “facial” ansikte). Castillo Morales
ar sjukgymnast och rehabiliteringsldkare och driver ett rehabiliteringscenter 1
Cordoba, Argentina. Han besokte Sverige forsta gangen 1992 for att ge kur-
ser och foreldasa om orofacial behandling tillsammans med sin kollega Dr Juan
Brondo. Ett flertal logopeder, tandldkare och sjukgymnaster i Norden har géatt
dessa kurser och tillimpar nu Castillo Morales behandlingskoncept. Behand-
lingen innehéller tre huvudmoment: kroppsterapi, orofacial manuell terapi samt
behandling med gomplattor.

Den orofaciala manuella terapin innebér en slags “massage” dar man stimulerar
musklerna med tryck, tdnjning och vibration. For att kunna utféra massagen
maste man ha god kunskap om musklernas anatomi och funktion. Det ar inte
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meningsfullt att stimulera en muskel som helt saknar nervforbindelse men med
hjalp av orofacial manuell terapi kan man forsoka oka rorlighet och spénst 1
en muskel som dr forsvagad. Vid behandling av utsldtad mimik gér man syste-
matiskt igenom hela den mimiska muskulaturen och dérefter stimuleras vissa
punkter dir musklerna korsar varandra. Efter att muskeln stimulerats forsoker
man locka barnet att sjilv aktivera muskeln.

Gomplattor kan anvandas som ett hjalpmedel for att utveckla munmotoriken.
Gomplattan utprovas av tandldkare och tillverkas av tandtekniker s att den pas-
sar barnets gom. P4 plattan faster man stimulatorer av metall eller plast. Ibland
ar gomplattan tankt att fungera sé att barnets tunga automatiskt lockas till vissa
rorelser. Ibland far barnet till uppgift att t ex flytta en péarla frén sida till sida 1
gommen med hjélp av tungspetsen.

 Spontan anvandning av lappmuskulaturen

Nyfodda med Mobius syndrom har ofta sugsvarigheter. Om amning inte r maj-
lig ar det anda viktigt att barnet far suga for att utveckla sin munmotorik. Idag
finns specialnappflaskor for barn med svag sugforméga. Nar barnen blir storre
och borjar dta med sked bor man invénta deras egna forsok att ta av maten frin
skeden med ldpparna om det finns rimliga forutsittningar for dem att lyckas
med det. Glas eller mugg med liten omkrets lockar fram aktivitet 1 lapparna.

e Munlek

Sma barn anvinder munnen som redskap for att utforska sin omvérld. Forse
barnen med munleksaker som har varierande form och struktur. Lekar och lek-
saker som uppmuntrar barnen att blasa och suga ger ocksa bra ldpptraning.

e Munmotorisk traning och taltraning

Munmotorisk trining innebar att man med eller utan traningsredskap Gvar upp
rorlighet, styrka och snabbhet 1 musklerna. Den amerikanska logopeden Sara
Rosenfelt-Johnson har utvecklat en triningsmetod som kallas OPT (Oral Place-
ment Therapy). Med hjilp av mycket strukturerade trdningsprogram far barnet
ova pi att se, hora och kinna hur de skall halla kédke, 1appar och tunga for att
kunna uttala olika sprakljud. OPT kombineras alltid med traditionell taltrdning.
Traningsmetoden fokuserar pé forbattrad artikulation men ldmpar sig dven for
behandling av dregling, tuggsvarigheter och sensoriska avvikelser. Lds mer om
OPT och Mobius syndrom pa TalkTools hemsida (www.talktools.net).
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e Munskarm for styrketraning av lappmusklerna

Munskarm ir ett redskap som anvinds for styrketrdning av ldpparna. Den kan
tillverkas av tandtekniker sd att den passar precis till barnets mun men finns
dven att kopa 1 standardutforande. Det dr en bojd oval platta av plast med ett
handtag pa. Munskidrmen sitts in mellan tdnderna och lapparna. Barnet skall
kunna hélla kvar munskidrmen med hjélp av ldpparna nar man drar i handtaget.

e Sensomotorisk stimulering

Vibrationerna fran en Z-vibrator (Z-vibe) eller en eltandborste anvénds ibland
for att ge sensomotorisk stimulering 1 och runt munnen. Stimuleringen kan un-
derlitta for barnet att via kénseln utveckla den viljestyrda motoriken.

e Spraklig stimulans

Barn med avvikande sprakutveckling behover extra mycket spréklig stimulans
for att komma vidare 1 sin utveckling. Spréklig stimulans fir man t ex genom att
lyssna pa sagor och berittelser, sdnger, ramsor och genom att ldsa bocker. Det
ar ocksa viktigt att den vuxne forklarar och berittar om saker och héandelser i
barnets nirhet. Samma sak kan behdva horas minga ganger. Det viktigaste ar att
man moter barnet pa ritt niva och anpassar sitt eget sprak efter barnets formaga
att forsta.

e Spraklig traning

Ibland kan barnet under en period behova trina intensivt for att liara sig t ex att
skilja mellan tva ljud, bilda tvaordssatser eller ldra sig nya begrepp som t ex
fargernas namn eller prepositionernas betydelse.

e Behandling vid 6ppen nasalering/nedsatt gomfunktion

Barn som fods med lapp-, kidk- och gomspalt har som regel kontinuerlig kontakt
med logoped. Fordldrarna far tidigt rdd om hur de kan stimulera barnets lappar
och tungspets for att forebygga artikulationsavvikelser. Taltrdning kan behovas
for att hjdlpa barnet att hitta ett battre fungerande artikulationsmonster. Ibland
kravs ett kirurgiskt ingrepp (svalglambé) dar man ”bygger en bro” mellan bak-
re svalgvaggen och mjuka gommen for att uppné en bittre slutning av mjuka
gommen.



e Specialpedagogik vid autismspektrumstorningar

Vid autism bor kommunikationstraning ingd som en integrerad del 1 6vrig pe-
dagogisk verksamhet kring barnet. Nyckelordet ar ofta ’struktur”. Barn med
autism som inte talar bor erbjudas alternativa kommunikationssétt (se nedan)
som t ex teckenkommunikation, bilder och skrift.

e Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK)

Om ett barn inte kan utveckla sitt tal maste det tidigt erbjudas alternativa kom-
munikationssdtt. De alternativ som finns for dem som behdver ett fullvardigt
sprak ar vanlig skrift, de dovas teckensprdk och bliss (ett skriftsprak dir ord
och begrepp representeras av logiska bilder 1 stéllet for bokstiver). Enklare
former av alternativ kommunikation ér t ex teckenkommunikation (endast de
betydelsebdrande orden tecknas), pictogram och andra grafiska bilder. Digitala
kameror, datorer och samtalsapparater dr hjdlpmedel som kan utnyttjas for att
underlidtta kommunikationen 1 vissa situationer. Enskilda tecken, himtade ur de
dovas teckensprak, anviands for att stimulera sprakutvecklingen hos barn som ar
sena 1 sin tal- och sprakutveckling. Ofta visar det sig att barnet har léttare {for att
gora tecken med hianderna an att forma ljud till ord. Man kan visa hur ett tecken
skall goras och sedan handgripligen visa barnet tillritta, vilket man inte lika latt
kan gora for att ldara det tala. Genom att erbjuda tecken minskar man barnets
frustration Over att inte bli forstatt och man ger det dessutom ett redskap for
utveckling av kommunikationsformagan. Om barnet har forutsdttningar att lara
sig tala kommer de talade orden successivt att ersétta tecknen. Det kan ocksa
vara viktigt att anvinda enstaka tecken och gester for att fortydliga sitt tal nér
man kommunicerar med barn som har nedsatt sprakforstaelse.

Leg. logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-Center, Goteborg

munskdrm Z-vibrator bitredskap gomplatta
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