Tidig stimulering av barn med Downs syndrom

Ett projekt

Berit Nilsson

Down syndrom "mongolism” &r en medfodd ut-
vecklingsstérning orsakad av foréndringar i arvs-
massans kromosomantal, i detta fall & den 21
kromosomen dubblerad, trisomi -21. Downs syn-
drom &r en av de vanligaste orsakerna till utveck-
lingsstérning. Ett av 600 fédda barn kan drabbas
av Downs syndrom. Anledningen till rubbningen i
arvsmassan ar inte faststélld. Moderns alder kan
vara en riskfaktor, men troligt ar att manga fakto-
rer samverkar. Downs syndrom medfor ett for-
standshandikapp, som kan vara mer eller mindre
allvarligt. Hjartfel, nedsatt syn och horsel, 6kad
infektionskanslighet och muskelslapphet ar vanli-
ga tillaggshandikapp.

Artikeln redogor for ett projekt med titeln: "'Ti-
dig stimulering av mongoloida barn”. Projektet
har genomforts av logopeder i Stockholm under
handledning av professor Iréne Johansson,
Umea.

Forfattaren, Berit Nilsson ar legitimerad logo-
ped vid Omsorgsnamndens distriktskontor sedan
1981, med tjanstgoring inom samordnad barnha-
bilitering pa Lilieholmen, Stockholm.

Tal och sprakproblem
Barn med Downs syndrom har visat sig ha storre
svarigheter att utveckla tal och sprakforméigan dn
barn med andra begdvningshandikapp. (2)
Svérigheterna finns p4 flera omraden; motoriskt,
fysiologiskt, artikulatoriskt, perceptuellt och kogni-
tivt. Muskelslappheten forsenar bla formagan att hal-
la huvudet stadigt, sitta, krypa, sta och ga. Den paver-
kar ocksd munmotoriken som behdver trinas for att
tex normal tuggning skall utvecklas. Spontant anvén-
der barnet tungpress i stillet for tuggning. En normal
munmotorik dr en forutsittning for ett normalt tal,
som kriver finmotorisk precision och samarbete mel-
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lan musklerna i kiike, tunga och ldppar. Andning och
artikulation paverkas av att struphuvudet har en hog
placering och att mun och néshala ar mindre dn nor-
malt. Det 4r vanligt med 6verdriven munandning, pa
grund av tita infektioner, som tidpper till ndspassagen
ytterligare. Munandning och liten munhala leder till
att tungan blir torr och mindre smidig. Tungrorlighet
for att tex bearbeta maten och fora den in mellan
kindtinderna, #dr grunden till den precision och
snabbhet som krdvs for artikulation.

Barn med Downs syndrom har ocksa perceptuella
svarigheter och den visuella perceptionen dr ofta bitt-
re 4n den auditiva. Dessutom &r nérsynthet och kro-
niska eller tillfdlliga horselnedsdttningar vanliga.
Aven den intellektuella forméagan utvecklas langsam-
mare vilket givetvis i sin tur paverkar tal och spréak-
formégan.

Mainga barn med Downs syndrom borjar skolan
utan att kunna tala eller med mycket outvecklat tal.
Minga lir sig inte heller tala under skoltiden och
kommer dirfor ocksd som vuxna att ha svért att kom-
municera med sin omgivning. Att inte kunna gora sig
forstadd utanfor den kinda kretsen, som kan tolka
mimik, gester och ljud och som kidnner den handikap-
pades vardag och relationer, begransar naturligtvis
mojligheterna att utvecklas och bli oberoende.

Projektet ’Tidig stimulering av mongoloida barn”
Mot bakgrund av erfarenheter och kunskaper om
barn med Downs syndrom inledde logopeder i Om-

Barn med Downs syndrom har ocksa perceptuel-
la svarigheter och den visuella perceptionen dr
ofta béittre dn den auditiva.
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Fordldrarna ovas i att bade vinta pa barnets
reaktioner och att insistera pa uppmdrksamhet
och kontakt.

sorgsnamnden i Stockholms ldn ett forskningsprojekt
kring "Tidig stimulering av barn med Downs syn-
drom”. Arbetet skedde under ledning av Irene Jo-
hansson, professor i fonetik vid Umeé universitet
som en del i ett mer omfattande projekt. I Stockholm
deltog ett 40-tal barn. Arbetet skedde under &ren
1983 —1986. (3)

Mal och metoder

Den tidiga sprakstimuleringen foljde tre huvudprinci-
per:

= tidigt insatt

= systematiskt strukturerad

= kontinuerligt och repetitivt utford.

"Tidigt” innebar i1 detta sammanhang helst under
det forsta levnadshalvaret. Idag borjar méanga forald-
rar ova barnet direkt efter BB-perioden. Viktigast
under den forsta tiden &r att fordldrarna ldr sig forsta
och vinta in sitt barns signaler och att handskas med
barnets muskelslapphet.

Barnets signaler dar svagare och ofta lite annorlun-
da, dn hos normalbarnet. Detta gor fordldrarna osdk-
ra och stor den tidiga kommunikationen. Leende,
skratt och joller kommer senare och mer tveksamt.
Forildrarna ovas i att bade vidnta pa barnets reak-
tioner och att insistera pA uppmarksamhet och kon-
takt. Genom kroppsmassage Ovas barnets taktila per-
ception, samtidigt som muskeltonus paverkas.
Kroppsmassagen Okar ocksa kontakten mellan barn —
fordlder. Fordldrarna far séledes veta vad de kan gora
for att stimulera sitt barn. Att uppleva att barnet
svarar, ger fordldrarna en kidnsla av kompetens och
aterverkar positivt pa forhallandet.

Nir fordldrarna vill och d4r mogna for det, limnar
man ut skrivna trianingsprogram. Dessa omfattar en
ménads arbete, uppdelat pa fyra olika veckoprogram.
Mailsdttningen for varje manads traning preciseras.
Det ménatliga programmet omfattar ovningar av 3 —
5 olika formégor, tex ogonkontakt, koncentration,
huvudhéllning, auditiv perception. De dvningar som
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paborjas under den fOrsta veckan utvecklas sedan
successivt under de foljande.

Daglig trianing: Grundforutséttningen for traningen
har varit att den utfors dagligen, ca 10— 30 min varje
dag, allt efter barnets och fordlderns tdlamod. Fran
borjan har traningen utforts i hemmet, men har sa
smaningom Overtagits av barnets assistent pd dag-
hemmet. Tid och plats for traningen har varit den-
samma dag for dag. Detta for att hos barnet skapa
forvantan och igenkdnnande av situationen. Den vux-
nes forvantningar pd barnet och trdningen, har visat
sig vara av stor betydelse for hur mycket barnet klarar
av.

Performativ kommunikation: Den sk performativa
kommunikationen utvecklas normalt under 2:a halv-
aret och innebdr att barnet borjar forstd att det pa
olika sdtt kan paverka sin omgivning. Méanga vuxna
forstdndshandikappade har aldrig uppnétt detta pri-
mara stadium 1 den sprakliga utvecklingen.

Symbolforstaelse: Eftersom barnens artikulatoriska
problem ir storre dn de visuella, borjade vi anvidnda
tecken som symboler for begrepp. Det tecknade spra-
ket kombineras med det talade dvs man tecknar det
viktigaste i en sats, tex “'nu skall vi dta’ sdgs samti-
digt med att man tecknar ’mat” upprepade ganger.
P4 det hidr sdttet podngterar man vissa begrepp for
barnet och hjdlper barnet att skilja ut det viktigaste i
ett meddelande. Teckenkommunikationen forbereds
med 6vningar och uppmiarksamhet runt handerna un-
der det andra halvaret, samtidigt far fordldrarna vin-
jasig vid att alltid anvédnda tydliga gester vid ord som
“kom™, ’hej”, “upp”. Tecken fors in systematiskt
fran ca 10 mén alder. (4)

Fran borjan fanns det ett visst motstdnd mot att
anvidnda tecken till hérande barn. Men ndr véra

’

projektbarn vid ca 1 1/2 ars alder visade sig kunna
uttrycka onskningar och papekanden via tecken, for-
svann betdnkligheterna. Fordldrarna fylldes av sam-
ma stolthet Over sina barns forsta tecken, som infor
det normalutvecklade barnets forsta ord. Kanske var
stoltheten litet storre, eftersom det hédr var nagot som
ocksd fordldrarna hade arbetat for, och sett fram
emot.

Grammatisk utveckling: Under de forsta tre aren
hann vi uppleva att barnen borjade kunna kombinera
2 ord/tecken eller kombinationer av ord + tecken till
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sma satser. Att utveckla en grammatisk formaga ar
naturligtvis inget man kan gora pa ett ar. Aven for
normalutvecklade barn tar den utvecklingen flera ar i
ansprak. Efter projektets avslutning har vi darfor fort-
satt att arbeta med barnens grammatiska utveckling.

Utvardering av projektet

Resultatet av arbetet var mycket positivt. Barnen tes-
tades vid projekttidens slut med ett amerikanskt test
standardiserat pd normalutvecklade amerikanska
barn, ett test som forutsdtts miata kommunikativ och
spraklig formaga. (1) Samtidigt testades ett antal barn
som inte fatt speciell traning, men som for Ovrigt
bedomdes ha fatt likvdardig hjdlp genom omsorgs-
namndens habilitering.

Testningen visade att projektbarnen, som fatt tra-
ning under sina tre forsta ar, hade natt avsevirt langre
1 sin sprakliga utveckling dn jamnariga och dldre barn
ur kontrollgruppen. (5) Testningen upprepades 2 ar
senare och det positiva resultatet stod sig. Debutal-
dern for normalutvecklade barns forsta 2-ordskombi-
nationer brukar vara ca 21 man och for vara barn var
den 23 man. Men véra barn kombinerade 2 tecken
eller tecken + ord. Forsoksbarnen, som ocksa fatt
fortsatt traning under de foljande aren, fortsatte att
utvecklas och gapet mellan grupperna vidgas ytterli-
gare. Att traningen skulle leda till att barnet fortare
skulle na sitt tak’, har visat sig vara en felaktig
formodan. Utvecklingskurvan for projektbarnen lig-
ger betydligt ndrmare normalbarnens utvecklings-
kurva dn den for kontrollbarnen (Figur 1). Utveck-
lingen har dock inte skett i samma takt som for de
normalutvecklade barnen.

Framtiden

De barn som fick kontinuerlig, daglig traning utveck-
lades saledes langt béttre dn vad vi vadgade hoppas pa.
Visst forekom det att bade fordldrar och barn ibland
kunde trottna pa arbetet, men den positiva upplevel-
sen av att lyckas sé ofta, hjélpte till att halla tilamodet
uppe.

I Stockholms och Vidrmlands ldns landsting har
man tagit konsekvensen av det positiva resultatet,
och logopeder har fatt utokade tjanster inom den
samordnade barnhabiliteringen, for att kunna ge den
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Figur 1. SILD-testning av projektbarn 1986 och 1988

Poang
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1988
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72 man
———— barn fran kontrollgruppen

Barn som féatt sarskild tal och
spraktraning vid testning 1986 och 1988

hidr formen av hjilp till alla barn, vars fordldrar sa
Onskar.

Vi har ocksd borjat arbeta pa det hir sittet med
andra grupper av gravt sprakstorda barn. Pa sikt hop-
pas vi att den hdr metoden ska bli tillgdnglig for alla
barn som behdver och kan tillgodogora sig den.
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