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M®obius Syndrom er et sjaeldent handicap. Mennesker med sjaeldne sygdomme og handicap star
ofte over for nogle szerlige problemstillinger, netop fordi deres lidelser er sjeeldne. De oplever iseer
problemer med at fa stillet den rette diagnose, at fa den korrekte behandling samt den ngdvendige
radgivning og stotte. Det skyldes hovedsageligt, at der er sd lidt viden om disse sygdomme og sa fa
specialister med tilstraekkelig erfaring pa omradet.

@ Det lille barn

| de forste levear vil spisevanskeligheder og eventuelt vejrtraekningsproblemer kraeve seerlig op-
maerksomhed. Mange bgrn ma sondemades i en periode, eller foraeldre ma indgve saerlige spisestill-
inger og anvende szerlig sutteflaske, sa barnet kan fa mad uden at skulle lukke munden om brystet
eller flasken. Stimulation af mundmuskulaturen kan hjzelpe til bedre funktion. Sundhedsplejerske,
fysioterapeut eller smabgrnskonsulent kan vejlede foraeldre om denne stimulation.

Barnets syn og hgrelse ma kontrolleres tidligt, sa der kan kompenseres for eventuelle syns- og
herenedsaettelser. Skelen kan afhjeelpes ved operation. Nar gjnene ikke kan lukkes helt, ma de jaevn-
ligt dryppes for at undga udterring og mindske risikoen for betaendelse. Det kan veere ngdvendigt
at anvende solbriller ved staerkt lys og ikke blot i staerkt solskin.

Mange bgrn vil have nedsat muskelstyrke i de forste levedr, og den motoriske udvikling vil som
folge heraf vaere en smule forsinket. Barnene vil have behov for saerlig motorisk stimulation,
herunder ogsa stimulation af mundmuskulaturen. Klumpfod og andre misdannelser i arme og ben
kan nedszette barnets beveegelsesmuligheder, og specielt vil der vaere behov for fysioterapeutisk
stotte ved optreening af gangfunktionen efter behandling af klumpfod. Mdbius syndrom giver ret til
gratis fysioterapi efter laegehenvisning.

Orienteringsvanskeligheder pa grund af det begraensede sidesyn kan ligeledes medfgre en moto-
risk usikkerhed.

Det er vigtigt, at barnet fra et tidligt tidspunkt far talepaedagogisk statte. Den vil bl.a. veere rettet
mod stimulation af leebe- og tungebevaegelserne, sa barnet kan opna eget kontrol af disse. Det vil
ligeledes ofte vaere vigtigt at leere barnet tegn-til-tale, sa det far ggede udtryksmuligheder i peri-
oden, indtil det behersker et forstaeligt talesprog. Langt de fleste vil som voksne have en forstaelig
udtale.

Der vil som regel vaere behov for stattepaedagog eller anden form for stette, ndr barnet begynder i
vuggestue eller bgrnehave. | enkelte tilfeelde kan der vaere behov for specialinstitution, isser nar den
sene sprogudvikling er kombineret med udviklingshaeemning.

Som falge af den saerlige opmaerksom det kraever at passe et barn med Mébius syndrom, kan det
vaere ngdvendigt med bevilling af tabt arbejdsfortjeneste til foraeldrene i perioder.

@ Skolealderen

Nar barnet skal starte i skole er det ligeledes vigtigt at veere bevidst om, at der kan veere behov for
specielle tiltag. Blandt Foreningen for M6bius Syndrom i Danmarks medlemmer har ca. halvdelen af
bgrnene med handicappet haft brug for specielle stottetilbud i forbindelse med skolestarten. Dette
spaender lige fra bevilling af stettepaedagog i et antal timer i normal folkeskole til decideret placer-
ing i specialklasse/-skole.



Der kan ogsa i skoledrene veere behov for talepaedagogisk stotte, ekstra fysioterapi samt diverse an-
dre tiltag for at stette barnet i skolegangen. Der er ogsa eksempler p3, at der er behov for specielle
tiltag i forbindelse med fritidsaktiviteter samt evt. stgttepaedagog i SFO/klub.

Inden for de seneste 15-20 ar har man i udlandet gennemfart en saerlig operation, der har givet
ogget mimik i ansigtet. Denne behandling er nu ogsa mulig at fa udfert i Danmark (Plastik kiru-
rgisk afdeling, Rigshospitalet). Ved operationen transplanterer man en muskel fra barnets krop

til ansigtet, hvorved barnet bliver i stand til at smile. Efter operationen kraeves det at den ene af
foraldrene kan blive hjemme og passe barnet i 6-8 uger, da barnet skal holde sig i ro i den periode.
Operationen udferes typisk, ndr barnet er mellem 6 og 12 ar.

@ Den unge - snart voksne

| teenagealderen, hvor udseendet far stor betydning for de fleste, kan det veere vigtigt at stotte

de unge med Mobius syndrom, sa de ikke ungdigt begraenser samvaeret med jeevnaldrende og
maske specielt med det andet kan. Det kraever selvtillid at kunne acceptere og snakke dbent om sit
udseende i den alder, og det kan veere svaert at fa kaerester og opleve gengeeldt forelskelse. Mange
vil fortsat fa oplevelser, hvor andre umiddelbart betragter dem som udviklingshaemmede pa grund
af den manglende mimik og udtalevanskelighederne. Iszer tilveerelsen som 14-18 drig kan veere
belastende for selvvaerdsfalelsen, og for nogle kan der vaere behov for at sege psykologhjeelp.

@ Generelle behov gennem hele forlgbet

Der kan vzere behov for perioder med hel eller delvis kompensation for tabt arbejdsfortjeneste til
en af foraeldrene for at passe barnet hjemme. Ogsa under hospitalsindleeggelser og ved ambulante
undersggelser og behandlinger kan denne stotte ydes.

Der kan vzere behov for aflastningsforanstaltninger, fx i en aflastningsfamilie.

Merudgifter pa grund af barnets handicap daekkes, fx til medicin og eventuelt saerligt kosttilskud
og sonder.

Der kan vaere behov for diverse hjaelpemidler: brystpumpe, airexmatte, service (kop, ske, osv.), toj,
fotoapparat, legetgj, bleer, hjelm (ved darlig balance), std/gangstativ, balancebold, specialmgbler,
fortykkelsesmidler (til flydende madvarer), tajvask, vadliggerlagen, cykel, briller. Denne liste er lavet
ud fra en undersggelse blandt Foreningen for Mobius Syndrom i Danmarks medlemmer (august
2007) og er ikke udtemmende.
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