Logopeden och lapp-kédk-gomspaltpatienten

Gunilla Henningsson

Lapp-kdk-gomspalt &r en av vara vanligaste
missbildningar, ca 2 pa tusen fédda barn. Antalet
okar dessutom om man tar med de mikroformer
av LKG vilka upptacks senare, forst nar talet
kommer igang. Flertalet av dessa barn forefaller
uppvisa talavvikelser. Att fédas med LKG é&r idag
annars inte att betrakta som nagot stérre handi-
kapp, da hjalpen vanligen séatts in mycket tidigt.
Teamet kring patienten hjalper till att i stort nor-
malisera savél utseende som funktion inklusive
talkvaliteten. Vagen dit kan dock vara lang/be-
svarlig. Logopederna ar ofta teamets forlangda
arm vid den férsta kontakten med foréldrar och
barn pa BB. Via logopeden kan tidig stimulans av
lappar och tungspets initiera ett normalt rorelse-
monster i talapparaten — en forutsattning for nor-
malt tal. Tidigt insatt talterapi kan I6sa ett felaktigt
talmoénster innan det hunnit bli etablerat. Detta
tjanar alla pa, inte minst patienten sjalv, som slip-
per en senare, ofta langdragen talbehandling.

Gunilla Henningsson, leg logoped vid Huddinge
Sjukhus och doktor i medicinsk vetenskap. Har
varit verksam i LKG-teamet i Stockholm sedan
1976.

Vad menas med spalt?
Lipp-kik-gomspalt (LKG) ir en av de vanligaste
medfodda missbildningarna och man ridknar med att
tva pa tusen fodda barn hor till denna grupp. Med
spalt avses en bristande eller utebliven sammanfog-
ning av vissa delar i kraniet. De olika segmenten som
skall bilda ansiktet kring mun- och nésregionen skall
normalt har vixt ihop redan kring 4:¢e—5:e gravidi-
tetsveckan och gommen kring 10:e till 12:e veckan.
Flertalet barn med LKG far numera inga eller smé
problem med talet, eftersom spalten behandlas tidigt.
Talet dr mest kinsligt for en spalt i gommen, och da
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speciellt den mjuka delen, vilken skall sténga till upp
mot nisan och forhindra luftlickage och ddrmed na-
salt tal.

Inom varje sjukvardsregion finns genomarbetade
behandlingsrutiner med fungerande team bestdende
av plastikkirurg (opererar spalten), ortodontist (korri-
gerar bett och tdnder) logoped (diagnostiserar och
behandlar tal-, spriak- och klangavvikelser), barnlidka-
re, oronlikare, genetiker samt kurator och psykolog.
Var och en har sin bestimda funktion i teamet vars
gemensamma malet dr att normalisera effekterna av
defekten s langt det dr mgjligt. Tillsammans med
familjen och/eller patienten forsoker man utarbeta en
individuell behandlingsmodell med utgéngspunkt
fran teamets rutiner. Fordldrarna och barnet har dock
en tuff tid att ga till motes med oftast flera operatio-
ner samt olika typer av behandlingar och kontroller
fram till dess barnet dr vuxet och slutresultatet fore-
ligger. Det problem teamet stindigt har att brottas
med #r vilka kompromisser man maéste acceptera for
att na ett visst mal. For vissa ar ett tidigt normaliserat
tal det visentligaste, medan utseendet eller bettfunk-
tionen ir det viktigaste for nigon annan. De olika
behandlingsmodeller for LKG som for ndrvarande
finns i Sverige, har nagot olika profiler men slutmaélet
ar detsamma.

Spalt kan upptrida i ménga former. I princip pa-
traffar man tva huvudtyper: lapp-kidk(gom)spalt och
enbart gomspalt. Lipp-kikspalt forekommer anting-

Talet dr mest kdénsligt for en spalt i gommen, och
da speciellt den mjuka delen, vilken skall stinga
till upp mot nésan och forhindra luftlickage och
dirmed nasalt tal.
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De sistndmnda lindrigare formerna av denna
missbildning diagnostiseras tyvirr forst senare i
samband med att talet kommer igdng.

en ensidigt eller dubbelsidigt, gomspalten i mittlinjen.
Ibland kan gomspalten omfatta endast muskler och
ben medan slemhinnan i1 gommen ir intakt och
ibland saknas endast en liten muskel pA mjuka gom-
mens ovansida. | ytterligare andra fall ir gommen for
kort. De sistnamnda lindrigare formerna av denna
missbildning, diagnostiseras tyvarr forst senare i sam-
band med att talet kommer igéng. Dessa mikroformer
av spalt i mjuka gommen dr minst lika vanliga som
Oppen spalt men nagon sidker statistik finns inte. Vi
vet dock att dven en liten defekt i mjuka gommen
oftast ger ett avvikande tal. Hos barn, dir defekten
paverkar talkvaliteten negativt, kan man hora den
typiska oppna nasalklangen samt ibland dven andra
for LKG karakteristiska talfel. D4 dessa former av
missbildning sdledes d4r mindre markanta, kan man
latt tro att ocksa behandlingen ir enklare. Sa dr dock
vanligen ej fallet. Kirurgi blir som regel nédvindig
och dr da ibland lika omfattande som vid 6ppen
gomspalt. Pa detta foljer en ofta langdragen talterapi,
eftersom felaktiga talmonster hunnit bli viletaberade.

Varfor uppstar en spalt?
Det finns ingen heterogen etiologi till LKG. Den kan
orsakas av kromosomrubbningar, andra genetiska
faktorer, miljofaktorer eller av en samverkan mellan
genetiska faktorer och miljofaktorer, sk polygen ned-
arvning. Denna neddrvningsprincip anses vara den
vanligaste orsaken till LKG. Arftligheten innebir syn-
barligen en viss stornings- och riksbendgenhet men
dessutom behdvs eventuellt en annan (yttre) paver-
kan under graviditetens kritiska skede for att en spalt
skall uppstd. Till miljofaktorerna riknas tex roda
hund, infektioner speciellt i kombination med hog
feber, anviandande av vissa ldsningsmedel, stralnings-
skador. Missbruk av alkohol anses numera kunna
orsaka LKG. Rokning dr ddremot inte faststallt som
en siaker orsak men vissa undersokningar tyder pa att
rokningen dndé kan inverka negativt.

Genetikern i LKG-teamet dr den person som bist
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kan hjdlpa till att berdkna den eventuella risk ett
fordldrapar med irftlig belastning av LKG Idper att
deras barn kommer att fodas med spalt.

LKG — en defekt forenad med mycket okunnighet
Lapp-kdk-gomspalt (LKG) dr en vilkdnd men ocksi
mytomspunnen missbildning som i folkmun ocksa
kallats harmynthet, ett uttryck férenat med mycket
obehag for méanga personer fodda med spalt beroende
p& okunnighet frin omgivningen. Ménga nu vuxna
personer med LKG har aldrig kunnat diskutera
spaltproblematiken med sina foridldrar, da skuld- och
skamkinsla funnits med i bilden. Man har velat tiga
ihjél spalten. Spaltdefekten som sddan ir inte forenad
med andra storningar. Denna missbildning har dock
tidigare manga ganger felaktigt sammankopplats med
en utvecklingsstorning pga ett avvikande utseende
och att talet ofta latit avvikande. Bemdtandet har
varit dédrefter med tragiska konsekvenser for resten av
livet.

Logopeden och LKG-barnet

Logopeden har pa senare ar fatt en ny viktig roll i
teamet. Med sina specialkunskaper r logopeden den
yrkeskategori som inom teamet dr geografiskt sett
mest spridd och som kan stilla upp med direktkon-
takt pad de flesta BB i landet. Av detta skil dr det
logopeden som numera ofta ger den forsta informa-
tion om hur barnet kommer att omhindertagas. Inte
sdllan far logopeden ta rollen att vara den lyssnande
parten under den forsta tiden efter forlossningen. Det
ar under denna tid fordldrarna méste fa hjilp att se
sitt barn som en hel fungerande individ och inte bara
som ett barn med en missbildning.

Matning och LKG

Det forsta konkreta problemet uppstar inte sillan i
samband med matningen, eftersom barnet vanligen
inte kan ammas. For att kunna ammas, maste man
kunna suga. Ett barn med spalt i gommen kan inte

Logopeden har pa senare dr fatt en ny viktig roll

i teamet.
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Det forsta konkreta problemet uppstar inte sdl-
lan i samband med matningen, eftersom barnet
vanligen inte kan ammas.

skapa undertryck i munnen (suga) nar munhalan stér
i forbindelse med ndshalan. Har har logopeden spe-
cialkunskaper och kan forklara sambandet for mo-
dern. Om modern far veta varfor barnet inte kan
ammas men att matningen kan l6sas pd andra sitt,
brukar det inte bli nagra stérre problem. Om en nybli-
ven mor diremot méste gora denna plagsamma upp-
tickt sjdlv utan att forsta varfor och utan att bli infor-
merad om hur man gor i stéllet, uppstar litt aggressio-
ner gentemot barn och personal och dessa kan vara
svara att reparera.

Matningen kan 16sas pa flera satt. P4 vissa stéllen i
landet fAr barnet en liten platta som tillfdlligt, dvs
fram till operationen, tdcker spalten i gommen. Plat-
tan syftar till att underldtta matningsproceduren samt
att normalisera tungans lage i munhalan. Tungan vill
ibland aka upp i spalten, speciellt nar spalten dr bred.
Vid andra centra rekommenderar man anvindning
av en sk skedflaska eller en speciell nappflaska med
extra bred nappdel och stort hal.

Tidig stimulans av talapparaten

Tidig stimulans av lippfunktionen och tungspetsak-
tiviteten under #Atandet och ljudande, dr de bista for-
utsittningarna for utvecklandet av ett normalt tal. En
annan viktig funktion for talet dr att rdtt kunna an-
vinda den utgdende luftstrommen under ljudandet
och att kunna rikta den genom munnen i stéllet for
genom nisan. En del LKG-barn, som inte kommit pé
hur man skall anvinda luftflodet under tal, “viljer”
tidigt att i stéllet producera ljud ldngt bak i munnen
eller i stimbanden, ett sk kompensatoriskt ljudande,
vilket kan diagnostiseras av logopeden redan under
jollerstadiet. Om detta felaktiga ljudmonster inte
bryts innan barnet blir medvetet om det, kommer det
att foras over i talet, dvs i uttalet av vissa specifika
sprakljud. Resultatet blir ett starkt avvikande tal som
blir svarforstaeligt och dessutom besvirligare att
komma tillritta med ju dldre barnet blir.
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Effektiv behandling pa ett tidigt stadium

D4 vi inte pa forhand kan forutse vilka barn som
kommer att behdva terapi hos logoped, forsoker logo-
peden om mojligt att triffa alla spaltbarn inom upp-
tagningsomradet flera ganger under de forsta &ren.
Syftet med besoken hos logopeden dr da att stotta
fordldrarna och ge enkla “traningstips’” men ocksé att
fanga upp dem som verkligen behdver hjdlp och kun-
na sitta in terapi i tid. Terapin pa detta stadium &dr
ofta kortvarig och kan i manga fall 16sa talproblemen
en ging for alla (1). Denna logopediska behandlings-
modell for ett tidigt omhédndertagande av spaltbarnen
forefaller vara en bra modell, d& den, sett ur ett ldingre
tidsperspektiv, resulterar i farre talbehandlingar och
kortare behandlingstid. P4 vissa hall i Sverige har
dock talbehandlingarna generellt 6kat beroende pa
teamets behandlingsmodell, dir kompromisserna
mellan ett bra tal och en god tillvdxt av ansiktet varit
en annan. Den 6kade frekvensen talbehandlingar i
dessa regioner har ett direkt samband med ett senare-
laggande av gomslutningen.

Oppen nasalklang behandlas allt mer
framgangsrikt

Oppen nasalklang (tala i nidsan) ir ett inte ovanligt
restsymtom efter gomoperationen pga att vivnaderna
inte riacker till. Atgdrderna har tidigare varit ytterliga-
re kirurgi (farynxlambéplastik) men med mycket va-
rierande resultat. Manga har fatt finna sig i att ha en
avvikande talklang for resten av livet. P4 senare ar
har utvecklingen av olika undersokningsmetoder
(rontgenfilmning och nasofiberskopi) resulterat i att
man kan studera rorelsemonstret i gommen och sval-
get under tal. Denna utveckling har inneburit att man
bittre forstdr sambandet mellan Oppna nasalklang,
olika talavvikelser och muskelfunktionen i gom och
svalg under tal (2). Logopeder pa olika héll i vdrlden
har varit initiativtagare till denna utveckling. De nya

ronen har i sin tur lett till storre variation i1 behand-

De nédvindiga behandlingarna datminstone hos
logopeden har blivit kvalitativt béttre men for
manga fordldrar blir terapin ur flera synvinklar
en tung belastning
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lingen samt att kirurgin (farynxlambaplastiken) nu
battre kan anpassas till individen.

Undersokningsmetoderna, vilka hidmtats framst
fran USA, har vidareutvecklats inom Stockholms-
teamet i samarbete med rontgenavdelningen vid
Odontologiska klinikerna i Huddinge. Dessa under-
sokningsrutiner dr nu under utveckling pa flera hall i
Sverige och kommer att ge fler patienter chansen till
att fa ett helt normalt tal.

Behandlingskostnaderna hos logoped varierar

Kostnaderna for att komma till de enskilda teammed-
lemmarna for behandling varierar. Hos ortodontisten
ar det oftast gratis men hos plastikkirurgen fir man
betala. Hos logopeden varierar det fran landsting till
landsting. Detta ar en killa till irritation hos fordldrar
till spaltbarn. Att betalningen hos logoped varierar,
beror pa att vissa landsting har prioriterat att lata alla
barn i behov av logopedbehandling f4 detta gratis. P4
andra héll giller det bara spaltbarns talbehandling
och i ytterligare nagra landsting, tex Stockholms, far
fordldrarna betala. Konsekvenserna av detta blir att
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en del av de barn som bist skulle behdva tit logoped-
kontakt inte kommer. Andra tycker inte att ett tidigt
normalt tal dr virt att betala for och hoppas det skall
ordna sig dnda.

De nddvindiga behandlingarna, &tminstone hos lo-
gopeden, har sdledes blivit kvalitativt bittre men for
manga forédldrar blir terapin ur flera synvinklar en
tung belastning — 1 manga landsting inte minst eko-
nomiskt.
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