M 6bius syndrom - tal, sprak och kommunikation

Information till foraldrar

Det finns olika orsaker till att barn med Mobius sekvens far problem att utveckla tal,
sprék och kommunikation. Ansiktsforlamningen paverkar alltid mimiken och ofta dven
artikulationen. Ovriga forekommande tal- sprak- och kommunikationssvarigheter uppstar

som f6ljd av andra funktionshinder associerade med M obius syndrom.

Ansiktsférlamning
» Utdédad mimik
 Dysartri (artikulationssvarigheter)

Med hjdlp av ansiktsmusklerna kan man uttrycka kanslor pa ett mycket nyanserat satt.
Den som har en dubbelsidig ansiktsforlamning har inte denna mdjlighet men utvecklar
kanske istéllet en férmaga att uttrycka sig med ett tydligt kroppssprak och nyansering av
rosten. Av ala mimiska uttryckssétt a formodligen leendet det viktigaste. Den som ler
soker kontakt och vill fa ett leende tillbaka. Darfor ar det mycket viktigt att barnets minsta
sma signaler uppmarksammas och bekraftas. Aven vid halvsidig ansiktsforlamning pé-
verkas mimiken men kan som regel kompenseras tillfredsstéllande med den andra

ansiktshalvan.

Vid ansiktsforlamning paverkas ocksa |&ppmusklerna. Med hjalp av |&pparna formar vi
foljande ljud: m, b, p, f och v. Aven vokalljuden péverkas delvis av |&pparnas form.
Barnets formaga att sluta ldpparna har avgorande betydelse for hur det skall klara att
artikulera [dppljuden. Om barnet har majlighet att sluta |gpparna kan k&krorelserna delvis
kompensera for nedsatt rorlighet i lappmusklerna. Svarighet att gora |8ppljuden kan
mérkas redan pajollerniva nér barnet har svart att ségajust de stavelser vi sa garnavill att
de skall kunna, ndmligen: ma-ma-ma och pa-pa-pa. Vid total férlamning & Gverldppen
inaktiv och uppdragen och underl&ppen slapp och utétroterad vilket medfor att |8ppljuden
g kan artikuleras pa vanligt sétt. Barnet ersatter da |&ppljuden med andra ljud som later sa
likt det ersatta ljudet som mgjligt. Oftast anvénds tungspetsen mot eller mellan fram-
tanderna. Talets forstaelighet kan bli relativt god med hjdlp av kompenserande
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artikulation. Barnets formaga att kompensera for brister i artikulationen paverkas av

begavningsniva och évriga funktionshinder som eventuellt kan forekomma.
Nedsatt rorlighet i tungan

» Dysartri

* Anartri

Drygt héften av alla med Mobius syndrom har en annorlunda form pa sin tunga. Tungan
kan vara liten och ha en oregelbunden form. Tungytan & oregelbunden med asar och
faror. Ibland kan man se sma rorelser fran enstaka ”"oar” av muskelfibrer i tungan, s k
fascikulationer. Rorligheten i tungan paverkas i varierande grad. En annorlunda tunga
behover inte innebara nedsatt funktion. Bade tungans form och tungans rorlighet kan
paverka formagan att artikulera tungljuden. Tungspetsen & viktig for att kunna forma
ljuden: n, d, t, s, | och r. Med tungryggen mot gomtaket formar man ljuden: ng, g, k, j,
sche och tje. Barnet kan ha svart med ett speciellt artikulationssétt (t ex "vasljud”) eller
med ett visst artikulationsstélle (t ex tungspetsen mot tandvallen) eller att snabbt vaxla
mellan olika artikulationsstéllen och artikulationssétt. En  lindrig till  méttlig
funktionsnedsattning i tungan kan leda till generellt otydligt tal och/eller svarighet att
producera vissa sprakljud (dysartri) medan en grav funktionsnedséttning kan innebéra

oforméaga att kommuniceraviatal (anartri).
Gomspalt
+ Oppen nasalitet

Nagra barn med Mobius syndrom & fods med gomspalt, oftast i kombination med liten
underkake (Pierre Robin sekvens). Langst bak i gommen Gvergar harda gommen i mjuka
gommen (velum). Mjuka gommen bestér av muskler och slemhinna. Dess funktion ar att
stanga till i svalget upp mot nashdlan nar vi svéljer och nér vi talar. De flesta sprakljuden
I svenskan uttalas med stangning av mjuka gommen (orala ljud). Endast de nasala
sprakljuden, m, n och ng, uttalas med mjuka gommen séankt. En spalt i mjuka gommen
opereras som regel vid cirka sex manaders dlder (olika operationsrutiner beroende pa var
man bor). Oftast kan man med hjdp av operation uppna en fullgod slutning av mjuka

gommen. Om mjuka gommen g kan slutas helt blir talet 6ppet nasalt.
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Psykomotorisk utvecklingsférsening/utvecklingsstorning
 Avvikande sprakutveckling
» Oral dyspraxi, omogen munmotorik

De sprakliga funktionerna finns normalt i vanster hjarnhalva. Nér vi lar oss ett sprak |&r vi
oss det ljudsystem som finns i spraket (fonologi). Ordforradet utvecklas efterhand och vi
lar oss forsta allt abstraktare begrepp (semantik). Mojligheten att uttrycka sig Okar
ytterligare nér vi lar oss att kombinera ord till meningar och att vi genom bgjning av
orden kan fa fram mer nyanserade betydel ser (grammatik). Spréklig férmagainnebér bade
att kunna formulera sina tankar i symbolform t ex i tal, teckensprék eller skrift och att
kunna tolka och forstd vad andra séger, tecknar eller skriver. Det finns ingen okad
forekomst av " specifik spraklig stérning” hos personer med Méhius syndrom men nagra
barn & utvecklingsstorda vilket medfor en begransad sprakutveckling. Barnets sprékliga
niva bestams da av graden av utvecklingsstorning. Barn som & almént forsenade i sin
grov- och finmotoriska utveckling far en omogen munmotorik vilket forsvéarar tal-

utvecklingen.
Autism dler autismliknandetillstand
» Pragmatisk storning (sprakets anvandning)

Autism eller autismliknande tillstand forekommer vid Mobius syndrom. Ett av
diagnoskriterierna vid autism & storning bade av spraklig och icke-spraklig
kommunikation. Kommunikation innebér dverforande av ett budskap fran en individ till
en annan. Vid autism har man en specifik svarighet att anvanda spraket i detta syfte dvs
svarighet att delta i kommunikativt samspel. Kommunikationssvarigheterna visar sig
redan under spadbarnstiden genom att barnen inte jollrar normalt och brister |
ogonkontakten. Ungefar vartannat barn med autism utvecklar inget talsprak.
Sprakforstaelsen & nedsatt, framforallt nar det galler abstrakta ord och uttryck.
Omedelbar eler fordrojd ekolali kan férekomma (upprepar andras ord och meningar
exakt). Rostanvandningen &r ibland gall och entonig eller skanderande. Kommunikations-
svarigheterna drabbar inte bara det talade spraket utan har dven betydel se for forméagan att
forsta och uttrycka sig med hjédp av t ex kroppssprak och gester.
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HOr selnedsattning
 Avvikande sprakutveckling
. Otydligt tal

Hoselnedséttning kan forekomma vid Mobius syndrom. Medfédd eller tidigt forvarvad
horselnedsattning forsenar ofta sprékutvecklingen. Om horsel nedséttningen & sa uttalad
att personen har svart att hora sin egen rost kan talet bli otydligt.

Nagra behandlingsalter nativ vid tal- spréak och

kommunikationsstor ningar

Utdlatad mimik
» Orofacial regulationsterapi

Rudolpho Castillo Morales & skaparen av behandlingskonceptet orofacial
regulationsterapi  ("oro” betyder mun och “facia” ansikte). Castillo Morales &r
gukgymnast och rehabiliteringsdkare och driver ett rehabiliteringscenter i Cordoba,
Argentina. Han besokte Sverige forsta gangen 1992 for att ge kurser och foreldsa om
orofacia behandling tillsammans med sin kollega Dr Juan Brondo. Ett flertal logopeder,
tandlakare och sukgymnaster i Norden har gétt dessa kurser och tillampar nu Castillo
Morales behandlingskoncept. Behandlingen innehdler tre huvudmoment: kroppsterapi,
orofacial manuell terapi samt behandling med gomplattor.

Den orofaciala manuella terapin innebar en slags massage dar man stimulerar musklerna
med tryck, tanjning och vibration. For att kunna utféra massagen maste man ha god
kunskap om musklernas anatomi och funktion. Det & inte meningsfullt att stimulera en
muskel som helt saknar nervférbindelser men med hjép av orofacial manuell terapi kan
man ofta oka rorlighet och spanst i en muskel som & forsvagad. Vid behandling av
utsatad mimik gar man systematiskt igenom hela den mimiska muskulaturen och dérefter
stimuleras vissa punkter dar musklerna korsar varandra. Efter att muskeln stimulerats

forsoker man locka barnet att 5java aktivera muskeln.
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Dysartri —lapparna
» Spontan anvandning av |dppmuskulaturen.

Nyfodda med Mdbius syndrom har ofta sugsvarigheter. Om amning inte & méjlig &r det
anda viktigt att barnet far suga for att utveckla sin munmotorik maximalt. Idag finns
specialnappflaskor for barn med svag sugférmaga. Nar barnen blir stérre och borjar &ta
med sked bor man invanta deras egna forsok att ta av maten fran skeden med |&pparna om
det finns rimliga forutsdttningar for dem att lyckas med det. Glas eller mugg med liten

omkrets lockar fram aktivitet i 1&pparna.

» Orofacial regulationsterapi (se ovan)

| den manuellaterapin finns speciella dvningar for |dppmuskul aturen.
* Munskarm och andra redskap for 18ppgymnastik

Styrka och rérliget i |dpparna kan t ex trénas upp med hjdp av ett litet traningsredskap
som kallas munskarm. Munskarmen kan tillverkas av tandtekniker sa att den passar
barnets mun precis men kan ocksa képas som standardmodell. Det &r en bojd oval platta
av plast med ett handtag pA. Munskarmen sétts in mellan tdnderna och |épparna. Barnet
skall kunna halla kvar munskarmen med hjélp av ldpparna nér man drar i handtaget.

Denna”dragkamp” utforst ex i samband med varje tandborstning.
*  Mungymnastik

Muskler i mun och ansikte kan trénas precis som Ovriga muskler i kroppen.
Mungymnastik innebdr att man genom olika rorelser ovar upp rorlighet, styrka och

snabbhet i musklerna
« Munlek

Sma barn anvander munnen som redskap for att utforska sin omvérld. Forse barnen med
munleksaker som har varierande form och struktur. Lekar och leksaker som uppmuntrar

barnen att blésa och suga ger ocksa bra lgpptraning.
* Kirurgi

| Sverige har &hnu ingen med Mobius syndrom blivit opererad for sin ansiktsférlamning.

Halvsidig ansiktsforlamning av annan orsak behandlas ibland med kirurgi. Muskelfibrer
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kan t ex flyttas fran den ena ansiktshalvan till den andra. Vid M&bius syndrom &r

ansiktsforlamningen oftast dubbelsidig vilket forsamrar férutsdttningarna fér operation.
Dysartri —tungan
» Tunggymnastik (se &ven mungymnastik ovan)

Styrka, stabilitet och rorlighet i tungan kan forbéttras genom att man trycker med tungan i
olika riktningar mot motstand. Man kan trycka mot ett finger, en traspatel, en sked eller t
ex skaftet patandborsten.

» Artikulationstréning

Artikulationsformagan kan ovas upp genom lekar med ljud, stavelser, ramsor och
krokord.

e Tungtraningsplatar

Castillo Moraes (se orofacia regulationsterapi) anvander ibland olika typer av gom-
plattor for att paverka munmotoriken. Gomplattan gors i acryl och tillverkas av
tandtekniker sa att den passar barnets gom. Pa plattan faster man stimulatorer av metall
eller plast. Ibland & gomplattan tankt att fungera sa att barnets tunga automatiskt lockas
till vissa rorelser. Ibland far barnet till uppgift att t ex flytta en parla fran sida till sidai

gommen med hjap av tungspetsen.
» Sensorisk stimulering

Vibrationerna fran t ex en eltandborste kan anvandas for att ge sensorisk stimulering pa
tungan. Stimuleringen 6kar aktiviteten i tungan och kan ocksa underlétta for barnet att
utveckla den viljestyrda motoriken. Det finns &en for andamalet specialtillverkade

munleksaker som vibrerar.
Anartri/saknar tal
» Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK)

Om ett barn inte kan utveckla sitt tal maste det tidigt erbjudas alternativa
kommunikationssétt. De alternativ som finns for dem som behover ett fullvardigt sprak ar
vanlig skrift, de dovas teckensprdk och bliss (ett skriftsprak dar ord och begrepp
representeras av logiska bilder i stéllet for bokstaver). Enklare former av aternativ

kommunikation & t ex teckenkommunikation (endast de betydelsebérande orden
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tecknas), pictogram och andra grafiska bilder. Datorer och talande hjdpmedel kan

utnyttjas for att underlétta kommunikationen i vissa situationer.
Oppen nasalering
» Gomdvningar

Genom att specifikt trana gommusklerna kan man ibland uppna en forbéttrad slutning av

mjuka gommen.
« Svalglamba

Genom ett kirurgiskt ingrepp kan man bygga en bro mellan bakre svalgvaggen och mjuka
gommen och darmed uppna en béttre slutning av mjuka gommen.
» Tidig stimulering

Barn som fods med 18pp-, k&k- och gomspalt har som regel kontinuerlig kontakt med
logoped. Fordldrarna far tidigt rad om hur de kan stimulera barnets |8ppar och tungspets
for att forebygga artikul ationsavvikel ser.

e Tadltraning

Taltréning kan behOvas for att hjdpa banet att hitta ett béttre fungerande

artikul ationsmonster.
Avvikande sprakutveckling
« Spraklig stimulans

Barn med avvikande sprékutveckling behtver extra mycket spréklig stimulans for att
kommavidare i sin utveckling. Spraklig stimulans far man t ex genom att lyssna pa sagor
och beréttelser, sanger, ramsor och genom att 1&sa bocker. Det & ocksa viktigt att den
vuxne forklarar och beréttar om saker och héndelser i barnets nérhet. Samma sak kan
behtva horas manga ganger. Det viktigaste ar att man moter barnet pa rétt niva och

anpassar sitt eget sprak efter barnets formaga att forsta.
 Spraklig tréning
Ibland kan barnet under en period behdva trana intensivt for att léra sig t ex att skilja

mellan tva ljud, bilda tvdordssatser eller lara sig nya begrepp som t ex fargernas namn

eller prepositionernas betydel se.
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e Tecken

Enskilda tecken, hamtade ur de dovas teckensprak, anvands for att stimulera sprak-
utvecklingen hos barn som & sena i sin tal- och sprakutveckling. Ofta visar det sig att
barnet har |&ttare for att gora tecken med handerna én att formaljud till ord. Man kan visa
hur ett tecken skall goras och sedan handgripligen visa barnet tillrétta, vilket man inte kan
gora for att léra 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-kommunik-
ationsférmagan. Om barnet har forutséttningar att lara sig tala kommer de talade orden
successivt att ersétta tecknen. Det kan ocksa vara viktigt att anvanda enstaka tecken och
gester for att fortydliga sitt tal na&r man kommunicerar med barn som har nedsatt
sprakforstael se.

Oral dyspraxi
* Munmotorisk och sensorisk tréaning

Vid ora dyspraxi behtver barnet utveckla sin formaga att viljemassigt styra sin
munmotorik och l&rasig ”hitta’ i sin egen mun. Genom taktil stimulering (stimulering av
kénseln) kan man hjdpa barnet att fa kontroll over sina ldpp- och tungrorelser.
Stimulering kan ske genom tryck och bertring, massage, kyla och vibration. Aktiva
munrorelser kan ocksa lockas fram genom olika lekar t ex att slicka chokladsas fran
mungiporna eller fiska upp strossel ur en mugg med tungspetsen. Olika mungymnastiska

évningar hjalper ocksa barnet att utveckla sin munmotorik.
* Praxis

Praxis ar ett mycket val genomténkt bildmaterial for traning av oral dyspraxi. Materialet
bygger pa en behandlingsmetod som har utvecklats i England och har anvéants déar under

langre tid med goda resultat.
» Datortréning

Det finns ett fatal datorprogram som kan anvandas for ljudtréning. Det mest utvecklade
av dessa program heter Talskarmen (Speech Viewer). Programmet fungerar pa sa sétt att

barnet styr handel serna pa bildskarmen med hjdp av olikaljud.

« Munskarm och tungtraningspl at
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Munskarm (se ovan) kan anvandas for att 6ka barnets kontroll 6ver sina |&ppmuskler.
Gomplattor (se ovan) kan forses med olika traningsredskap for att tréna t ex tungans

rorelsei sidled eller att lyfta tungspetsen.
Pragmatisk storning
» Specialpedagogik

Vid autism maste kommunikationstraning inga som en integrerad del i 6vrig pedagogisk
verksamhet kring barnet. Nyckelordet ar ofta” struktur”.

» Alternativaeller kompletterande kommunikati onssatt

Barn med autism som inte talar bor erbjudas alternativa kommunikationssétt (se ovan)

som t ex teckenkommunikation, bilder och skrift.
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