MODbius syndrom -

tal, sprak och kommunikation

Information till foraldrar




et enns olika orsaker till att barn med Mobius kan fa problem

med tal, sprak och kommunikation. Facialisparesen paverkar
alltid mimiken och ofta aven artikulationen. Ovriga forekommande
tal- sprak- och kommunikationssvarigheter uppstar som foljd av
andra funktionshinder associerade med Mdbius syndrom.

Facialispares

Med hjalp av ansiktsmusklerna kan man uttrycka kanslor pa ett mycket nyanse-
rat satt. Den som har en dubbelsidig facialispares har inte denna majlighet mer
utvecklar kanske istéllet en formaga att uttrycka sig med ett tydligt kroppssprak
och nyansering av résten. Av alla mimiska uttryckssatt ar formodligen leendet
det viktigaste. Den som ler soker kontakt och vill fa ett leende tillbaka. Déarfor
ar det mycket viktigt att barnets minsta sma signaler uppmarksammas och be-
kraftas. Aven vid halvsidig facialispares paverkas mimiken men kan som regel
kompenseras tillfredsstéllande med den andra ansiktshalvan. Leendeoperatio
ner gors bade vid ensidiga och dubbelsidiga facialispareser.

Vid facialispares paverkas ocksa lappmusklerna. Med hjalp av lapparna formar
vi féljande ljud: m, b, p, f ochv. Aven vokalljuden paverkas delvis av lap-
parnas form. Barnets formaga att sluta lapparna har avgérande betydelse 6
hur det skall klara att artikulera lappljuden. Om barnet har mgéjlighet att pas-
sivt sluta lapparna kan kakrorelserna delvis kompensera for nedsatt rorlighet
i lappmusklerna. Svarighet att gora lappljuden kan markas redan pa jollerniva
nar barnet har svart att saga just de stavelser vi s& garna vill att de skall kunna
namligen: ma-ma-ma och pa-pa-pa. Vid total pares ar lapparna helt inaktiva
vilket medfor att lappljuden ej kan artikuleras pa vanligt satt. Barnet ersatter da
lappljuden med andra ljud som later sa likt det ersatta ljudet som mojligt. Oftast
anvands tungspetsen mot eller mellan framtanderna. Talets forstaelighet kan bl
relativt god med hjalp av kompenserande artikulation.

Nedsatt rorlighet i tungan (tungpares)

Drygt hélften av alla med Mobius syndrom har en tungpares. Tungytan blir da
oregelbunden med asar och faror. Ibland kan man se sma rorelser fran enstak
"0ar” av muskel'brer i tungan, s k fascikulationer. Nagra har en liten tunga.

Bade tungans form och tungans rérlighet kan paverka formagan att artikulera
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tungljuden. Tungspetsen ar viktig for att kunna forma ljudet, t, s, lochr.
Med tungryggen mot gomtaket formar man ljudan:g, Kk, j, scheochtje. Bar-
net kan ha svart med ett speciellt artikulationssatt (t ex "vasljud”) eller me
visst artikulationsstalle (t ex tungspetsen mot tandvallen) eller att snabbt
mellan olika artikulationsstallen och artikulationssatt. En funktionsnedsatt
| tungan kan ge ett generellt otydligt tal.
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Gomspalt

Nagra barn med Mobius syndrom fods med gomspalt, oftast i kombination med
liten underkake (Pierre Robin sekvens). Langst bak i gommen 6vergar harda
gommen i mjuka gommen (velum). Mjuka gommen bestar av muskler och

slemhinna. Dess funktion ar att stanga till i svalget upp mot nashalan nar vi
svaljer och nar vi talar. De !esta sprakljuden i svenskan uttalas med stangning
av mjuka gommen (orala ljud). Endast de nasala sprakljmlen.ochng, ut-
talas med mjuka gommen sankt. En spalt i mjuka gommen opereras som rege
vid cirka sex manaders alder (olika operationsrutiner beroende pa var man por).
Oftast kan man med hjalp av operation uppna en fullgod slutning av mjuka

gommen. Om mjuka gommen ej kan slutas helt blir talet Oppet nasalt.

Horselnedsattning

otydligt.

Psykomotorisk utvecklingsforsening/utvecklingsstdrning
Nar vi lar oss ett sprak lar vi oss det ljudsystem som "nns i spraket (fonol

(semantik). Mgjligheten att uttrycka sig Okar ytterligare nar vi lar oss att k
binera ord till meningar och att vi genom bojning av orden kan fa fram

okad forekomst av "speci'k spraklig storning” hos personer med Mobius syn-
drom men nagra barn har inlarningssvarigheter vilket ofta medfor en férsenad
eller begransad sprakutveckling.
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Autism eller autismliknande tillstand

Autism eller autismliknande tillstand forekommer vid Mo6bius syndrom. Ett
av diagnoskriterierna vid autism ar storning bade av spraklig och ickespraklig
kommunikation. Kommunikation innebar éverférande av ett budskap fran en
individ till en annan. Vid autism har man en speci'k svarighet att anvanda spra-
ket i detta syfte dvs. svarighet att delta i kommunikativt samspel. Kommunika-
tionssvarigheterna visar sig redan under spadbarnstiden genom att barnen int
jollrar normalt och brister i 6gonkontakten. Ungefar halften av alla barn med
autism utvecklar inget talat sprak. Sprakforstaelsen ar nedsatt, framforallt nar
det galler abstrakta ord och uttryck. Omedelbar eller fordrojd ekolali kan fore-
komma (upprepar andras ord och meningar exakt). Rostanvandningen &r iblanc
gall eller entonig. Kommunikationssvarigheterna drabbar inte bara det talade
spraket utan har aven betydelse for férmagan att férsta och uttrycka sig mec
hjalp 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 rehabiliteringslakare och driver ett rehabiliteringscenter i
Cordoba, Argentina. Han besokte Sverige forsta gangen 1992 for att ge kur-
ser och forelasa om orofacial behandling tillsammans med sin kollega Dr Juan
Brondo. Ett "ertal logopeder, tandlakare och sjukgymnaster i Norden har gatt
dessa kurser och tillampar nu Castillo Morales behandlingskoncept. Behand-
lingen innehaller tre huvudmoment: kroppsterapi, orofacial manuell terapi samt
behandling med gomplattor.

Den orofaciala manuella terapin innebar en slags "massage” dar man stimulera
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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ar gomplattan tankt att fungera sa att barnets tunga automatiskt lockas till
rorelser. Ibland far barnet till uppgift att t ex !ytta en parla fran sida till sid
gommen med hjalp av tungspetsen.

e Spontan anvandning av lappmuskulaturen

med det. Glas eller mugg med liten omkrets lockar fram aktivitet i |apparn

e Munlek

Sma barn anvander munnen som redskap for att utforska sin omvarld.
barnen med munleksaker som har varierande form och struktur. Lekar oc
saker som uppmuntrar barnen att blasa och suga ger ocksa bra lapptraning.

e Munmotorisk traning och taltraning

Munmotorisk traning innebar att man med eller utan traningsredskap dvar|upp
rorlighet, styrka och snabbhet i musklerna. Den amerikanska logopeden |Sare
Rosenfelt-Johnson har utvecklat en traningsmetod som kallas OPT (Oral Place-
ment Therapy). Med hjalp av mycket strukturerade traningsprogram far barnet
dva pa att se, hora och kanna hur de skall halla kake, lappar och tunga for at
kunna uttala olika sprakljud. OPT kombineras alltid med traditionell taltraning.

Traningsmetoden fokuserar pa forbattrad artikulation men lampar sig aven for
behandling av dregling, tuggsvarigheter och sensoriska avvikelser. Las mer om
OPT och Mébius syndrom pa TalkTools hemsida (www.talktools.net).
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e Munskarm for styrketraning av lappmusklerna

Munskarm ar ett redskap som anvands for styrketraning av lapparna. Den kan
tillverkas av tandtekniker sa att den passar precis till barnets mun men !nns
aven att kopa i standardutférande. Det ar en bdjd oval platta av plast med ett
handtag pa. Munskarmen satts in mellan tanderna och lapparna. Barnet skal
kunna halla kvar munskarmen med hjalp av lapparna nar man drar i handtaget.

e Sensomotorisk stimulering

Vibrationerna fran en Z-vibrator (Z-vibe) eller en eltandborste anvands ibland
for att ge sensomotorisk stimulering i och runt munnen. Stimuleringen kan un-
derlatta for barnet att via kanseln utveckla den viljestyrda motoriken.

e Spraklig stimulans

Barn med avvikande sprakutveckling behover extra mycket spraklig stimulans

for att komma vidare i sin utveckling. Spraklig stimulans far man t ex genom att

lyssna pa sagor och berattelser, sanger, ramsor och genom att lasa bocker. D
ar ocksa viktigt att den vuxne forklarar och berattar om saker och handelser i
barnets narhet. Samma sak kan behtva horas manga ganger. Det viktigaste &r ¢
man moter barnet pa ratt niva och anpassar sitt eget sprak efter barnets férmag
att forsta.

e Spraklig traning

Ibland kan barnet under en period beh6va trana intensivt for att lara sig t ex att
skilja mellan tva ljud, bilda tvaordssatser eller lara sig nya begrepp som t ex
fargernas namn eller prepositionernas betydelse.

« Behandling vid 6ppen nasalering/nedsatt gomfunktion

Barn som fods med lapp-, kdk- och gomspalt har som regel kontinuerlig kontakt
med logoped. Foraldrarna far tidigt rdd om hur de kan stimulera barnets lappar
och tungspets for att forebygga artikulationsavvikelser. Taltraning kan behdvas
for att hjalpa barnet att hitta ett battre fungerande artikulationsmonster. Ibland
kravs ett kirurgiskt ingrepp (svalglamba) dar man "bygger en bro” mellan bak-
re svalgvaggen och mjuka gommen for att uppna en battre slutning av mjuka
gommen.



« Specialpedagogik vid autismspektrumstdrningar

Vid autism b6r kommunikationstréning ingd som en integrerad del i 6vrig pe-

dagogisk verksamhet kring barnet. Nyckelordet ar ofta "struktur”. Barn m
autism som inte talar bor erbjudas alternativa kommunikationssétt (se ne
som t ex teckenkommunikation, bilder och skrift.

o Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK)

Om ett barn inte kan utveckla sitt tal maste det tidigt erbjudas alternativa ki
munikationssétt. De alternativ som !'nns fér dem som behdver ett fullvard
sprak ar vanlig skrift, de dovas teckensprak och bliss (ett skriftsprak dar
och begrepp representeras av logiska bilder i stéllet for bokstaver). Enk
former av alternativ kommunikation ar t ex teckenkommunikation (endast
betydelsebarande orden tecknas), pictogram och andra gra!ska bilder. Dig
kameror, datorer och samtalsapparater ar hjalpmedel som kan utnyttjas f¢
underlatta kommunikationen i vissa situationer. Enskilda tecken, hamtade u
dovas teckensprak, anvands for att stimulera sprakutvecklingen hos barn s
sena i sin tal- och sprakutveckling. Ofta visar det sig att barnet har lattare @

goOra tecken med handerna an att forma ljud till ord. Man kan visa hur ett te¢

skall goras och sedan handgripligen visa barnet tillratta, vilket man inte lika
kan gora for att lara det tala. Genom att erbjuda tecken minskar man baj
frustration dver att inte bli forstatt och man ger det dessutom ett redskap
utveckling av kommunikationsformagan. Om barnet har forutsattningar att |
sig tala kommer de talade orden successivt att ersatta tecknen. Det kan f
vara viktigt att anvanda enstaka tecken och gester for att fortydliga sitt tal
man kommunicerar med barn som har nedsatt sprakforstaelse.

Leg. logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-Center, G6teborg

munskarm Z-vibrator bitredskap gomplatta
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Mun-H-Center, Agrenska, Lilla Amundén
Box 2046, 436 02 Hovas
Tel: 031-750 92 00
www.mun-h-center.se
E-post: mun-h-center@vgregion.se




