Foreningen for
Mobius Syndrom
i Danmark

Foreningen kort:
Foreningen for Mobius Syndrom blev stiftet d. dptember 2001 i forbindelse med det arlige treef for
personer med Mobius Syndrom og deres pargrende.

Hvad er Mébius Syndrom?

Mobius Syndrom opstar i den tidlige graviditet, hiba. den 6. og 7. kranienerve normalt dannes.
Sygdommen er kronisk, og da disse 2 kranienervpeenanent lammet hos personer med Mobius Syndrom
pavirker det specielt omraderne omkring mund og djtan kan ikke smile, heller ikke rynke pandeterel

pa naesen og der er ikke ansigtsudtryk ved gradk&eweere vanskeligheder ved at udtale visse baagsta
da munden ikke kan lukkes helt.

@jnene kan i mange tilfeelde ikke lukkes helt i,degkan ikke drejes til siden. Der kan forekomme
gjenbeteendelse, og gjnene tarrer nemt ud, sa befskhehandles med salve, samt gjendraber.

Udover disse symptomer kan der forekomme misdaeraliaender og fadder, oftest i form af klumpfadder
og pa haenderne kan fingrene vaere misdannede, damlenangle fingerled, ligesom der kan vaere
misdannelse af teeer.

| de senere artier er man blevet meget bedre dilsgnosticere Mobius Syndrom allerede kort efteisfen,
hvilket ikke var tilfeeldet tidligere, hvor leegerikixe var klar over, hvad disse bgrn fejlede. Dadeygmen
er sa sjeelden, skyldes det, at der kun fades etiwhgt med Mobius Syndrom. | gjeblikket er degistreret
25 medlemmer i foreningen med sygdommen, men ngneremed, at der pa landsplan findes ca. 50
personer med Mdébius Syndrom. Man opdager hurttgt &dslen, at bagrnene ikke har sutterefleks,eda d
ikke kan lukke munden p& normal vis. Al maden, efita moderen eller fra en sutteflaske, ryger \iddrs
af. Dette kan nemt give trivselsproblemer, og edelre vejrtraekningsproblemer, der kan skyldes
misdannelser i luftrar og strubeomradet — mangg@aa grund af sekretophobning i luftvejene. Der ka
veere nedsat muskelstyrke iseer i arme og ben, hki#kemedfare en lettere forsinket motorisk udwiggli
Syndromet rammer meget forskelligt hos den enlkagjtder er stor forskel pa, hvor mange af symptomern
man far.

Nar vi har vores arlige treef, har vi foredragshoggdeler belyser de forskellige problemstillingesr dr
forbundet med at have Mdbius Syndrom. Da en debafiene er ved at veere teenagere, har de unge bl.a.
selv fremsat gnske om, at fa veerktgijer via psykalog. til at handtere det at se anderledes wdbliae

kigget pa. Ligeledes gnsker de hjeelp til at findeaf) hvad har de selv med i "bagagen”, som debkage i
sveere/pinlige situationer?

Igennem nogle ar er der gennemfgrt sakaldte smideationer pa nogle af barnene.

Overleege John @stergaard er i gang med at samntereterteerfagligt team, der vil forsgge at kortlaegg
systematisere vaesentlige oplysninger om Mébius ®yndDer er ikke tidligere forsket i syndromet, sa
vores forening ser frem til de resultater, man kamfrem til.

Vi har faet lavet en folder omhandlende Mobius Sgnd og der har vi et slogan, der hedder,

"Vores smil kommer fra hjertet”. Denne saetning ieigtig glade for, da vi, der har M6bius Syndraen
glade og positive mennesker med en god portion humo

Emnet Mobius Syndrom er ikke udtemt med disse betiager, men vi i foreningen haber, at det er tiled
at kaste lidt lys over syndromet.
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