AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUKENVISTELSER 0
Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser A G R E N S KA
© Agrenska 2015 www.agrenska.se




Mébius syndrom

Dokumentation nr 499 © Agrenska 2015



Mébius syndrom

MOBIUS SYNDROM, VUXENPERSPEKTIVET

Agrenska arrangerar varje ar vistelser for vuxna med sillsynta
diagnoser fran hela Sverige. Varje gdng kommer ett antal personer
som har samma séllsynta diagnos, i det hér fallet Mobius syndrom.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, mdjlighet att utbyta
erfarenheter och triffa andra i liknande situation.

Programmet innehaller foreldsningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter samt det
stod samhaéllet kan erbjuda.

Faktainnehillet fran foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig f6r allménheten har varje
foreldsare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med sjukdomen ingar en kortare intervju med en av deltagarna pa
vistelsen. I sammanfattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv
och samhillsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer generellt for
gruppen. Deltagarna i intervjuerna har i1 verkligheten andra namn.

Sist i dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven pd Agrenskas webbsida, dir de
kan laddas ner kostnadsfritt som PDF: www.agrenska.se.
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Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Har nar du oss!

Per Karlsson, dverlikare, Ogonkliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Molndal

Marizela Kljajic, legitimerad psykolog, Hand- och plastikkirurgi,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg

Hans Mark, plastikkirurg, Hand-och plastikkirurgi, Sahlgrenska
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Medicinska aspekter, Mobius syndrom

Vid Mobius syndrom mérks en medfodd forsvagning av ogats
muskel och av vissa ansiktsmuskler. Mimiken ir nedsatt och
skelning ar vanligt. Ibland forekommer horselnedsittning,
ortopediska avvikelser, utvecklingsstorning och autism. Det
berittar éverlikare Per Karlsson, Ogonkliniken, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Molndal.

Det ér svért att med sdkerhet sdga hur vanligt Mobius syndrom ér.
— I Socialstyrelsens kunskapsdatabas dver ovanliga diagnoser
framkommer att man kanner till 50 personer med syndromet idag i
Sverige. Men Mdbius syndrom é&r troligen underdiagnostiserat och
gissningsvis har upp till 100 personer syndromet, sédger Per
Karlsson.

Numera anvinds ofta det vetenskapliga namnet Mobius sekvens
istéllet for Mobius syndrom, vilket Per Karlsson tycker passar
bittre.

— Syndrom betyder att det dr en orsak till avvikelserna. Sekvens ar
ndr det dr en kedjereaktion, vilket det ar fragan om hér, sdger han.
I den hir dokumentationen anvénder vi trots det, det mera allmént
forekommande, Mobius syndrom.

Bakgrund

Syndromet beskrevs for forsta gangen 1888 av den tyske
neurologen Paul Mdbius. Han hade sett en medfodd forsvagning av
musklerna i1 ansiktet hos sina patienter. Dessa muskler dr styrda av
den VI och VII kranialnerven i hjdrnstammen. Kranialnerverna ar
tolv till antalet och fungerar som omkopplingsstationer for en rad
motoriska och sensoriska funktioner.

Paul Mobius beskrev ocksé att kranialnerverna skadades av nagon
utifran kommande faktor. Han kom fram till att skadan sker tidigt 1
fosterutvecklingen, redan runt dag 20 efter befruktningen.

— Idag vet vi att tillstandet i de allra flesta fall inte ar drftligt. Det
betyder att den som har M6bius syndrom inte for 6ver syndromet
till sina barn, sdger Per Karlsson.

Orsak

I majoriteten av fallen &r det inte kdnt vad Mdbius syndrom beror
pa. Man tror att yttre faktor paverkar kranialnerverna. Det kan vara
en forgiftning eller en cirkulationsrubbning i blodet. P4 senare ar
har det kommit rapporter om négra fall som gér att hirleda till olika
lakemedel. Det handlar om Misoprostol, en magmedicin, som en
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del kvinnor tagit under graviditeten och efter det fott barn med
Mobius syndrom. Mobius syndrom diagnostiserades ocksé redan
pa 1960-talet hos ett antal barn som blivit skadade i fosterlivet av
ett annat likemedel, talidomid (Neurosedyn).

Kranialnerverna
Idag vet man att skadan beror fyra kranialnerver:
e VI, nervus abducens, som styr yttre dgonmuskeln och ror
Ogat utat
e VII, nervus facialis, som styr ansiktsmuskler, blinkning och
smaklokar
e XI, accessorius, som styr halsmuskler
e XII, hypoglossus, som styr tunga och halsmuskler

De symtom som kan upptrida vid Mobius syndrom é&r; syndaktyli,
hopvixta fingrar och tér, enstaka fingrar saknas, klumpfot, liten
haka, gomspalt, minskad rorlighet i tungan, rinnande saliv,
utvecklingsstorning, autism och autismspektrumstérning.

— En kombination av Polands syndrom och M6bius syndrom
forekommer ocksé ibland. Det &r en ensidig arm-, hand- och
fingermissbildning i kombination med en tunn
brostkrogsmuskulatur, sdger Per Karlsson.

Behandling

Nér barn med gomspalt dr sma far de specialnappflaskor sa att de
kan &ta. Forsta aret opereras de for gomspalt och under uppvéxten
foljer fler operationer. Den som har klumpfot behdver ocksa flera
operationer innan foten fungerar som den ska. I forskola och skola
tranar de med talsvarigheter hos logoped. Personer med Mdbius
syndrom behdver tdt kontakt med tandvarden, kan ha behov av
plastikkirurgi och habiliteringsinsatser.

— En person med Mobius syndrom behdver stodatgéarder och
samlade insatser fran manga olika yrkeskategorier inom
sjukvérden, sdger Per Karlsson.

Ogon

Vid en okomplicerad skelning ér skelvinkeln lika stor it bada
hall.

— Nir det giller Mobius syndrom ar 6gonmusklerna
forsvagade och skelningen blir di olika stor i olika

Dokumentation nr 499 © Agrenska 2015



Mobius syndrom

blickriktningar. Det ér alltsi inte friga om nigon skada pa
synnerven. Personen med Mobius syndrom har synrubbningar,
inte dilig synskirpa, siger Per Karlsson.

Den sjitte kranialnerven, abducens, ar paverkad vid Mdbius
syndrom. Abducenspares (forlamningen) kan paverka 6gonen pa
flera sitt. Den kan vara ensidig eller berora bada 6gonen. Vara
total, sd att det inte gér att se it sidorna alls eller partiell s att det
bara dr en svaghet och att det gér att se en del. Bdda 6gonen kan
vara paverkade eller bara ett 6ga.

— Vanligaste dr indtskelning, sdger Per Karlsson.

Dubbelseende forekommer. D4 stdnger hjdrnan av, suprimerar, den
ena bilden.

— Risken 1 sddana fall r att synen med tiden blir sémre pé det 6ga
som inte anvinds, sdger Per Karlsson.

Ett sétt att forhindra att synutvecklingen pa det skelande 6gat
forddrvas ar att sitta en lapp for det andra 6gat. Da trénas det
skelande Ggat. Bést dr att atgdrda det tidigt och allra senast vid atta
ars alder eftersom synbanorna utvecklas fram till dess och under
den tiden kan paverkas. I vissa fall gar det att komma tillrdtta med
problemet med kirurgi.

Vid skelningskirurgi dr det mgjligt att flytta 6gonmuskeln, dndra
dragkraftens riktning och sldppa pa strama muskler.

— Grundinstédllningen vid alla behandlingar &r att vara forsiktig.
Den som opereras vet var den har innan operationen, men inte vad
den féar efterat. Det dr inte ovanligt att den som blir opererad, far
komplikationer som till exempel dubbelseende, sdger Per Karlsson.

Andra 6gonproblem vid Mdbius syndrom dr svarigheter att stdnga
Ogat pa grund av dalig blinkreflex. Tarflodet blir d& mindre och det
kan skava eftersom 6gonen é&r for torra. Per Karlsson
rekommenderar fuktande gel nattetid, tarersittning och 1 vissa
besvirliga fall 6gonlockskirurgi. Vid 6kad térsekretion, som ocksa
kan vara ett problem, dr en atgérd vara att injicera Botox 1
tarkorteln.

Fragor till Per Karlsson:

Beror Mobius syndrom pd att min mamma hade en infektion i
borjan av graviditeten?
— Troligtvis inte, infektion dr ingen kidnd orsak.
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Jag har svdrt med balansen, beror det pa Mobius syndrom?
— Balansnerven ir inte paverkad.

Ar det vanligt med psykisk ohiilsa vid Mobius?
— Ja det dr vanligt. Det dr ocksa ként att 25-30 procent har ndgon
form av ADHD eller autism.

Jag trampar ofta snett har det ett samband med Mobius
syndrom?

— Det dr latt att trampa snett och behover inte ha med Mdbius
syndrom att gora. Sammanvixta tar som dr vanligt vid Mdbius
syndrom paverkar inte fotens funktion.

Vet du varfor jag ligger huvudet pd sned nir jag ska se pa ndagot?
— Det kallas for tvangshuvudhallning och ger dig nog en synvinst.
Ofta gor personer det for att fa battre djupseende.

Gar det att operera 6gonmusklerna rdtt pd en dldre person?

— Ja det gar. Men ténk pé att vinda er till ndgon som ’kan’ Mobius
syndrom. Fraga lakaren hur manga Mdbiuspatienter hen har
opererat tidigare. Skaffa girna ocksa en ’second opinion’ av en
annan ogonlédkare. Se ocksa till att det gér att *backa’ operationen
om den inte skulle lyckas, sa att inget gar forlorat.

Paverkar centralstimulerande mediciner égat?
— Mojligen torkar det ut gat.

Jag kan inte blunda. Vad kan jag gora dt det?

— Det kan bero pa nedsatt tdrproduktion, tillsétt gérna tarersattning.
Det finns ocksé ldkemedel som 6kar tarproduktionen men de har
biverkningar bland annat hjéartklappning. Be nadgon att kontrollera
om du viander upp 6gonen vid somn. Tejpa ett 6ga varannan natt
med hudvénlig tejp och anvind térersdttning. Ett kirurgiskt ingrepp,
uppstriackning av 6gonlocket, kan bli aktuellt. Det ér ett enkelt

ingrepp.

Vad kan jag gora dt mina segdragna ogoninflammationer?

— Det handlar nog om att 6gonlocken inte stinger som de ska och
att 6gonen blir torra och irriterade. Tillsdtt tarvitska ofta. Det kan
ocksa vara en en infektion. Undersok dem hos 6gonlikare!
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Att leva med ett annorlunda utseende

Ett annorlunda utseende kan vicka uppseende. Utsattheten
paverkar sjilvbilden, lusten och formagan att ta nya sociala
kontakter. Men sociala sammanhang ar niagot alla mar bra av
och det finns strategier att anvinda sig av. Det menar Marizela
Kiljaji¢, psykolog vid Plastikkirurgen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg.ite!

Varfor tittar en del ménniskor ut andra?

Jo, darfor att ménniskan sedan tidernas begynnelse ér van vid att
reagera pa det som &r annorlunda.

— Dé gillde det var 6verlevnad. Vi var tvungna att vara vaksamma
pa sddant som avvek for att upptdcka farligheter, sdger hon.

Idag handlar det istdllet om oforstélld nyfikenhet, som inte
nddvindigtvis behdver tolkas negativt, sdger Marizela

Kljaji¢,

— Manga negativa sociala upplevelser kan kénnas belastande. Det
ar svart att fordndra omgivningen sa fragan dr vad den som kénner
sig utsatt kan gora istéllet?

Ogonkontakt
En strategi 4r att sjdlv f kontroll dver situationen. Kanske ta
ogonkontakt nér nagon tittar ut en istdllet for att vdja undan med
blicken.
— For varje gdng personen gor sa stirks den egna sjilvkénslan lite
till, sdger Marizela Kljajic.
Bra strategier for den som vill ndrma sig nya manniskor pa en
tillstéllning till exempel, 4r att hitta gemensamma intressen att prata
om, kanske std bredvid en grupp ett tag och lyssna och vid nagot
tillfalle flika in en Oppen fraga, som inte kan besvaras med ja och
nej och pa det viset i igdng ett samtal.
— Det dr bra att i ett samtal mera fokusera pa den andre och pa det
viset fa bort fokus pa en sjdlv. Ta kontroll 6ver samtalet genom att
beritta ndgot och tdnk girna igenom ett par fragestéllningar innan
tillstéllningen, séger hon.
Andra tips:

e Byt samtalsimne om du mérker att personen &r ointresserad

av amnet.
e Hall igdng samtalet, varva med fragor och pastaenden.

— I en unders6kning har man fragat barn och ungdomar om de kan
tdnka sig att vara vin med ndgon som ser annorlunda ut. Det var
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ingen som inte kunde vara det, sdger hon.

— Naér fick ni reda pé er diagnos, fragar Marizela Kljaji¢ gruppen pa
vuxenvistelsen.

Den som é&r yngst har alltid vetat det. Men ocksé en av de dldre
mannen, vars mamma pa 1970-talet, drev pé sjukvarden, sa att
sonen skulle fa behandlingar.

— Jag opererade 6gonen redan vid tre ars alder, sdger han.

De andra fick klarhet forst 1 sen tonar och ett par personer langt upp
i vuxen alder. En kvinna var 6ver femtio ar nir hon fick besked.

— Den som inte har ett namn pa sitt tillstand ldgger 14tt skulden pé
sig sjélv. Det finns nagot positivt i att veta vad man har for diagnos,
komma fram till att det inte bara blev sa hér och att det inte beror
pa en sjdlv, sdger Marizela Kljajic.

Vid Mobius syndrom dr ansiktsmimiken ofta stel och det far folk
att undra. D4 kan det vara skont att slippa fa andras blickar pa sig
och att inte behdva beritta for alla om diagnosen. For den som har
bestdmt sig for att berétta till exempel for de ndrmsta
arbetskamraterna dr det viktigt att finna rtt tillfdlle.

— Ténk forst efter hur ni vill géra och vad som ska sdgas. Det bista
ar att 1agga fram for en chef innan, att man vill samla
arbetsgruppen, sa att hen kan styra upp tillféllet, siger Marizela
Kljajic.

Skydds- och riskfaktorer

For att kunna veta vad som é&r skyddsfaktorer i livet, bor man ha
riskfaktorer 1 dtanke.

Riskfaktorer kan vara en enskild hindelse, men &r ofta sekvenser
av flera stressande upplevelser. Det kan vara medicinska
komplikationer, konsekvenser av sjukdomen och nedsatt kognitiv
formaga. Negativa psykosociala upplevelser och en negativ
sjalvbild.

— Den som inte har upplevt det hér har en skyddsfaktor, sédger
Marizela Kljaji¢.

Men de allra flesta upplever sorger och andra stressande faktorer i
livet. Aven for den som har varit riskutsatt finns det hopp om ett
bra liv. Faktorer som har betydelse dr ett socialt liv, ett arbete som
man trivs med, fritidsintressen och goda vénner.

ks Detta stirker ocksé personen och ger ett bra sjilvfortroende,

sager Marizela Kljajic.istpistp!

_______

_______
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Fraga till Marizela Kljaji¢:

Hur forhaller jag mig till funktionsnedsiittningen pd ett ”lagom”
sdtt?

— Det dr olika fran person till person. Vissa identifierar sig mycket
med sin diagnos, éker till exempel runt och héller féredrag om
sjukdomen. Att beritta for andra fyller en positiv funktion for dem.
De som hellre vill framhélla andra sidor av sin person agerar pa ett
annat satt.

Plastikkirurgi vid Mobius syndrom

I plastikkirurgiska sammanhang behandlas framforallt den
medfodda ansiktsforlamningen.

— Det ar det vi kan gora niagot at. Ingreppet kan se vildigt olika
ut fran person till person. Hos vissa dr det mer omfattande éin
hos andra, sidger plastikkirurg Hans Mark, Hand-och
plastikkirurgin, Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg.

Ansiktet har manga muskler. De far impulser frén kranialnerverna.
Facialisnerven breder ut sig som tva trdd, en pa varje sida i ansiktet
och ger impulser till de olika musklerna.

— Ansiktsmimiken &r ett sofistikerat samspel mellan muskler,
hjarnan och vara olika sinnen. Den ska visa olika ansiktsuttryck,
som gor att andra ménniskor uppfattat vilka kénslor vi har. Glidje,
sorg, ilska, oro avspeglas i ansiktet. Det dr en viktig del 1 det
sociala samspelet, siger Hans Mark.

Kirurgi

Vid Moébius syndrom ér dubbelsidig ansiktsforlamning vanligast.
Ibland fungerar ansiktsuttrycken lite grand ibland &r det en total
avsaknad av uttryck.

— Den hér typen av plastikkirurgi gor vi forst nir barnet blivit sju —
atta ar. Det ar for att blodkérlen ska ha hunnit bli tillrdckligt stora,
sé att det gar att operera dem. Barnet ska ocksa kunna forsta vad
operationen handlar om och kunna trina pa leendet efterat, séger
Hans Mark.

Beroende pa hur ansiktsforlamningen ser ut, finns det ett par olika
kirurgiska ingrepp att ta till.

En metod forutsitter att det finns nervfunktioner pa ena sidan av
ansiktet, men inte pa andra. D& goér man en Crossfaciell
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Fragor till Hans Mark:

Mobius syndrom

nervtransplantation, det vill sdga kopplar nerver fran den friska till
den forlamade sidan.

Den andra metoden anvinds nir det inte finns ndgon nervfunktion
alls 1 ansiktet.

— Da maste vi lana nerv och muskel frdn ndgon annanstans pa
kroppen. Det gar att anvinda tuggnerven till exempel som kallas
masseter och en bit av tuggmuskeln. Efter operationen lar man sig
att le genom att tugga, sdger Hans Mark.

Mikrokirurgisk teknik

Operationerna gors med en mikrokirurgisk teknik, som behérskas
av ett fatal kirurger i landet. Under operationen anvénds ett
mikroskop som forstorar operationsomradet upp till tjugo ganger.
Kirurgen syr ihop de sma blodkédrlen som ar en halv millimeter i
diameter, med en tunn, tunn trad.

— Det gar att jaimfora blodkérlen som vi syr ihop, med en
tridgdrdsslang som blivit avklippt i bitar. Vi syr ihop de odndligt
smd delarna och ser sedan till att blodet cirkulerar igen, inuti
slangen eller blodkérlen, forklarar Hans Mark.

Pa samma é&skadliga vis jimfor Hans Mark en nerv med en elkabel.
— Nerven har ett holje och inne 1 holjet gar kablar och 1 dem finns
de elektriska impulserna som skickas till musklerna och gor att de
fungerar. Nar vi flyttar nerven vixer den fast pa det nya stéllet
odndligt langsamt, ungefédr en millimeter i veckan, sédger Hans
Mark.

Det ér i det hir skedet det kan ga fel. Ibland ldker allt och patienten
fér en fungerande ansiktsmimik ibland gér det inte lika bra.

— Patienten bor vara medveten om svarigheterna och riskerna med
den komplicerade operationen innan ingreppet, sdger Hans Mark.
Det bade patient och kirurg vill at ar leendet.

— Ibland lyckas vi och det blir ett bra leende, ibland lyckas vi inte
lika bra. Men néstan 1 alla fall blir det bittre 4n det var innan, sdger
Hans Mark.

Ar det ndgon nackdel att viinta med operationen tills man blir
dldre?

— Nej det dr det inte. Men vi gor séllan mikrokirurgi pé de som &r
over 60 ar och det beror pa att operationen &r lang, den kan vara
fem — sex timmar. D& borjar det bli farligt med langa nedsévningar.
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Vad tror du kan vara pa gang framover som kan vara till nytta
for vir grupp?

— Jag dr 6vertygad om att man i framtiden kommer att forbéttra de
mikrokirurgiska ingreppen, nér det géiller Mobius syndrom.

Nu tittar vi mycket pa en fransk operationsmetod. Den har gett bra
resultat men vi har bara anvént den pa enstaka vuxna énnu.
Fordelen ar att ingreppet blir mindre med den metoden och det
kortar operationstiderna. Man anvédnder en annan tuggmuskel,
temporalis som flyttas ner och kopplas till mungipan.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen pa Agrenska for vuxna med Mébius syndrom,
deltog sju personer, fyra kvinnor och tre mén mellan 18 och 55 ar, i
ett erfarenhetsutbyte med verksamhetschef AnnCatrin R6jvik och
socionom Cecilia Stocks fran Agrenska.

Foljande dr ett urval av de synpunkter som deltagarna ldmnade.
Diskussionerna handlade om upplevelsen av skola, yrkesliv,
boende, vardagsliv, fritid, socialt liv samt sjukvard.

Skolan

Lag, - mellan- och hogstadiet var pafrestande for manga. Det virsta
var att bli utpekad som annorlunda.

— Jag blev retad for mitt uttal i mellanstadiet och for hur jag sag ut.
Lérarna tvingade mig att ga ivig till talpedagogen pé lektionstid.
Det var oerhdrt pinsamt att ga dit, tyckte jag. Jag kénde
klasskamraternas blickar i ryggen nér jag gick ut ur klassrummet
och vigrade gé dit till slut.

— Vad gjorde du nér de retade dig?

— Ingenting. Jag tyckte att det var mitt fel att de gav sig pa mig. Jag
berittade det absolut inte for mina forildrar, det hade varit 4nnu
mer pinsamt.

En kvinna beréttar att hon var mobbad 1 mellanstadiet men hade
turen att hitta ett gang tjejer, som hon blev kompis med.

— Alla var lite udda pa nagot sétt. Det blev min rdddning, mobbarna
végade inte ge sig pd oss.

I hennes hem pratade de inte om att hon sdg annorlunda ut och inte
heller om mobbningen i skolan.

— Jag fick min diagnos sent, var i femtiodrsidldern och har hela livet
lidit av att det varit nagot fel pd mig och att jag haft ett udda
utseende, men inte vetat vad det har varit. Nu i efterhand kan jag
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tycka att det hade varit béttre om vi hade pratat hemma om det.
Men sé var det inte.

En tjej gick i en specialskola dér alla hade olika
funktionsnedsattningar. Hon lyfter sérskilt fram tre bra l4rare under
skoltiden.

— Det som var bra var att de behandlade oss som alla andra, fransett
att vi fick mer tid pa oss for uppgifter. De tog inte sdrskild hdnsyn
till att vi hade funktionshinder.

Samtliga av de som blev mobbade saknade de vuxnas blickar
(lararna) under skoltiden.

— Det var aldrig ndgra lirare ute pa rasterna, som kunde se hur jag
hade det. Det hade varit tryggt om de hade varit med oss.

Idrotten hade de inte nagra storre problem med

Genomgaende trivdes de bdst i gymnasiet. De var mognare da och
brydde sig inte lika mycket om vad de andra tyckte. Eller sa var det
lugnare pé gymnasiet.

— Jag blev mer studiemotiverad och det gjorde att jag trivdes bittre.
De yngre i gruppen har haft det betydligt béttre i skolan. Alla fick
diagnosen tidigt, till skillnad frdn de flesta av de dldre. Inom
familjen diskuterade man ocksa 6ppet om tillstandet och
fordldrarna berdttade for ldrarna och ibland for hela klassen om
syndromet, d&tminstone 1 grundskolan.

— Det var inga konstigheter for mig med Mobius syndrom. Jag har
bara positiva erfarenheter i skolan, blev behandlad som alla andra,
sdger en av de yngre killarna.

Flera gick hos logoped pa ldgstadiet. En kille horde daligt och fick
sitta i banken ldngst fram. En annan satt langt fram pé grund av
synrubbningar.

— Trots mina synrubbningar har jag alltid gillat idrott och kunnat
springa. For mig dr det avstdndsbeddmningen som kan vara klurig,
men det har gatt bra dnda, en vinjer sig och kan kompensera, sédger
en av mannen.

Niér det gillde gymnastiken berdttade ndgon av dem att det var
problem med att delta i olika boll-lekar och boll-sporter. Personen
hade svart att se och fanga bollen 1 ytter-lagen pd grund av ett
begréinsat synfilt.

Utbildning och yrke

Det dar manga olika yrken representerade i1 gruppen. Sjukskoterska,
forskoleldarare, medicinsk sekreterare, kontorsarbetare och
reservdelschef. En tjej gér pa daglig verksamhet och arbetar
samtidigt med enkétintervjuer. Den yngste 1 sdllskapet gar kvar i
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skolan men tar snart studentexamen och funderar pé att bli
socionom.

— Jag vill hjélpa andra méinniskor, sdger han.

Ingen av de som har jobb idag berittade om tillstdndet vid
anstédllningsintervjun.

— Jag har sékert varit pa tjugo anstéllningsintervjuer och aldrig har
nagon frdgat mig vad jag har for sjukdom, trots att det syns tydligt.
En har flera ganger forsokt att berétta for sina arbetskamrater om
Mobius syndrom men hon har inte hittat rétt tillfalle.

— Varje gang jag tar upp dmnet dr det som att jag inte fir respons.
De verkar helt enkelt inte vara intresserade, sdger hon.

Boende

Naér det géller boendet handlar det mest om bra ljus.

— Jag har 26 lysrorsarmaturer hemma sé att jag ser. Jag gillar att
meka med bilar och dé& behdver jag se ordentligt.

De andra haller med om hur viktigt det d&r med bra ljus.

De tvittar 6gonen varje dag, smorjer dem och ldgger i1 droppar.
Avstandsbeddmning &r ett problem for de allra flesta och ndgot de
lart sig att leva med.

— Jag har fatt lara mig hur jag ska tdnka och tolka synintryck till
exempel nir jag parkerar bilen.

En av de dldre killarna beskriver seendet som ett tunnelseende och
berittar att han pa grund av synrubbningen har svart att kdnna igen
folk han moter.

— Jag maste hela tiden fokusera pa det jag gor, gar, kor bil, cyklar.

Socialt liv och vinner

Det sociala livet spanner ifrén att inte ha ndgra vinner alls och
sakna det, till att ha stora behov av att ta det lugnt och vara ensam.
Ett par av dem har familjeliv och ett lagom stort umgidnge med
vanner. Den som inte har formégan att hdlla uppe ménga sociala
kontakter sjunger i kor istéllet och tycker att ett par kvillar 1 veckan
med koren ger ett bra socialt liv. For ovrigt jobbar han heltid pa ett
arbete dir han har mycket kontakter med arbetskamraterna, sdager
han.

En av de dldre kvinnorna séger sé hér:

— Det ar sjdlvvalt. Jag vill inte umgés hela tiden och da méste jag
sdga stopp. Efter dagar nér jag har umgatts mycket, méaste jag vara
sjalv ett tag. Jag ar nog inte sé intresserad av ett stort umgéinge helt
enkelt. Nér jag var barn kunde det komma en kompis och ringa pa
dorren. Jag bad mamma att séga att jag inte var hemma.
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En av kvinnorna fick sin diagnos vid 19 ars dlder. Hon har berittat
om den for fordldrarna men de har inte accepterat att hon har
Mobius syndrom.

Nér samma kvinna tréffade sin man, berittar hon att hon var valdigt
fokuserad pa att Mobius syndrom inte var arftligt, sa att han skulle
forsta att deras barn inte skulle fa syndromet. *Varfor sdger du sa,
sa han. Hur kan du 6nska bort ett barn som skulle bli som du’.

— Mobius syndrom betydde olika for honom och fér mig. Han
kunde ténka sig alla barnen med Mdbius om det var sd, sdger hon.
Barnen de fick har inte Mdbius och familjen betyder mycket for
henne.

Fritidsintressen

Alla har fritidsintressen och manga ar kreativa sddana. Allt fran
korsang, till att meka med gamla bilar. De ar intresserade av olika
former av idrott, styrketrdaning, konst och litteratur. Husbygge,
matlagning, skogspromenader, bloggande, forsamlingsarbete, och
politiskt engagemang.

Kontakter inom sjukvirden

Personerna 1 gruppen traffar regelbundet ménga olika specialister.
Bland annat 6gonlédkare, tandldkare, tandhygienister och 6ron-, nis
och halslékare.

Sjukhusbesoket borjar ofta med vardcentralen.

— Jag tycker att jag fér ett bra bemotande dér, trots att jag alltid far
forklara vad Mobius syndrom é&r for ndgot. Men det kan man heller
inte forvinta sig att de ska kénna till, eftersom det &r ett sd ovanligt
tillstdnd.

Information fran forsakringskassan

Sara Eriksson fran forsakringskassan i Goteborg, informerade
om de ekonomiska stod vuxna med funktionsnedséttning kan
fa genom forsikringskassan.

Vid sjukpenning far den som &r sjuk 80 procent av inkomsten i 365
dagar. Utokad sjukpenning kan personen fa som lédngst i 914 dagar.
De forsta tva veckorna betalas av arbetsgivaren. Den som ér
arbetslos har en karensdag och sedan betalar forsékringskassan. De
forsta 90 dagarna har personen ratt till sjukpenning om hen inte
klarar sitt ordinarie arbete. Darefter far den som inte klarar nagot
arbete alls erséttning i upp till 180 dagar.
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— Vi forsoker vara aktiva si att vi snabbt vet om personen behdver
ha stod av forsidkringskassan for att komma tillbaka.

Den som ir arbetslos kan fa sjukpenning om arbetsformégan ér
nedsatt pa grund av sjukdom. Den som &r berittigad till
sjukpenning ska ha nedsatt arbetsforméaga med minst en fjardedel i
alla arbeten pa hela arbetsmarknaden.

Aktivitetsersittning

Aktivitetsersattning dr till for unga vuxna mellan 19 ar och
médnaden innan de fyller 30 ar. For att vara beréttigade till
aktivitetsersittning ska man inte kunna arbeta pa minst ett ar pa
grund av sjukdom, skada eller en funktionsnedséittning. Vid
aktivitetsersittning ska arbetsformagan vara nedsatt med minst en
fjardedel.

— Den som beviljas aktivitetsersittning kan fa det i minst ett ar,
max tre ar. Under tiden med aktivitetserséttning, vid nedsatt
arbetsformaga, ska det finnas en tydlig rehabiliteringsplanering.

Det gar ocksé att ansdka om aktivitetsersiattning om man inte
kunnat genomfora sina studier pa grund av funktionsnedsittning.
Dé kan man ha ritt till aktivitetserséttning under den tiden det tar
att avsluta grundskolan eller gymnasiestudierna.

Under tiden med beviljad aktivitetsersittning gar det att soka
sarskild ersdttning for aktivitet. Aktiviteten ska ha en positiv
inverkan pa sjukdomstillstdndet, den fysiska eller psykiska
prestationsforméagan. Aktiviteterna ska ha till syfte att oka
forutsattningarna att forbattra arbetsformagan sa att personen kan ta
ndsta steg 1 sin utveckling. Det kan handla om en kurs 1 ett sprak pa
ett studieforbund eller fysisk tréning.

Sjukersittning

e En erséttning for personer mellan 30-64 &r som troligen
aldrig kommer att kunna arbeta heltid pa grund av sjukdom,
skada eller funktionsnedsittning.

e Arbetsformagan ska vara nedsatt med minst en fjardedel 1
alla arbeten pa hela arbetsmarknaden.

e Personen kan sjédlv ansdka om sjukersittning eller sd kan
forsdkringskassan besluta att byta ut en sjukpenning mot
sjukersdttning.
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Pensionsgrundande

Sjuk- och aktivitetsersdttning kan betalas ut i form av
inkomstrelaterad erséttning och garantiersittning.
Garantiersattningen &r inte pensionsgrundande. Den
inkomstrelaterade ersittning som betalas ut dr pensionsgrundande
inkomst av anstdllning (59 kap. 13 § SFB).

Har en person aldrig arbetat och enbart uppbaér sjuk- eller
aktivitetsersittning med garantiersittning ar inte ersittningen
pensionsgrundande.

Sjukpenningen ddremot dr pensionsgrundande. Det &r ju en
erséttning for forlorad arbetsinkomst.

Vilande ersittning

e Sjukersittning kan vara vilande nidr man har haft
aktivitetserséttning eller sjukerséttning minst ett ar och vill
studera eller prova pa ett arbete.

e Manadsbelopp i tolv manader nér ersattning dr vilande vid
arbete (25 procent av den erséttning som &r vilande)

e Vilande aktivitetsersittning kan beviljas for ldngre tid dn
beslutat.

Handikapperséittning
Den som har nedsatt funktionsférmaga kan fa handikapperséttning i
minst ett &r. Det gér att fa frdn och med juni det &r personen fyller
19 ar och fram till 65 ar. Funktionsférméagan ska vara sd nedsatt att
personen i sin vardag behover hjilp av annan person eller har
betydande merkostnader pa grund av sin sjukdom.
Sadana merkostnader kan vara:

e Kostnader for hjdlpmedel och ldkemedel

e Kostnader upp till hogkostnadsskydd for hilso-och

sjukvérd.

e Kostnader for specialkost

e Kostnader for resor

e Forbrukningsartiklar

e Slitage med mera

Det ska finnas ett direkt samband mellan kostnaden och
funktionsnedséttningen och det maste vara en extra kostnad inte en
kostnad som de flesta méinniskor har.

Handikapperséttningen dr skattefri och indelad i tre olika nivéer.
Beloppen giller per ménad ar 2015.
e 69 procent (2559 kr)
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e 53 procent (1965 kr)
e 36 procent (1335 kr)

Ansokan om handikappersittning ska vara skriftlig och innehalla
personuppgifter och personnummer. Till ans6kan ska dven bifogas
ett aktuellt lakarutldtande som styrker diagnos,
funktionsnedséttning och aktivitetsbegransning.
Handikapperséttning handlaggs av personliga handlaggare pa
forsikringskassans lokala forsdkringskontor.

Bilstod

Det gar att ansdoka om bidrag till hjélp for inkép av bil. Det ar till
for att underlitta tillvaron for den som har svarigheter att anvdnda
allmdnna kommunikationer. Bidraget bestér av ett grundbidrag for
att kopa bil pa 60 000 kr, samt ett inkomstprévat
anskaffningsbidrag. Det gar ocksa att fa bidrag till
korkortsutbildning. Bilstddet handldggs av forsdkringskassan i
Vistervik.

Assistansersittning

Assistansersdttning ér ett ekonomiskt stod som ger de personer med
de allra svéraste funktionsnedséttningarna rtt till personlig
assistans for att kunna leva ett mer sjilvstandigt liv.

Man ansoker hos kommunen eller forsékringskassan. Kommunen
har ansvaret d& de grundldggande behoven uppgar till hogst 20
timmar per vecka. Staten (forsékringskassan) kan bevilja
assistanserséttning for personlig assistent nér de grundldggande
behoven dverstiger 20 timmar per vecka.

Avslag

Vid avslag kan alla drenden omprdvas vid forsakringskassans
omprovningsenhet. Far man avslag dven dir kan drendet
overklagas 1 Forvaltningsritten, dérefter i Kammarrétten och
Hogsta Forvaltningsdomstolen. De avgor om provningstillstdnd
lamnas eller inte. Forvaltningsratten kan bli den sista instansen.

En enklare vardag

Forsédkringskassan minskar kranglet for personer med
funktionsnedséttning och deras anhoriga. Myndigheten har efter
genomforda kundundersdkningar éndrat sitt arbetssitt i grunden for
att anpassa det till den enskildes behov sé att moten skall bli
enklare, tryggare och mer personliga.
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En kontaktperson hos Forsiikringskassan

De som har storst behov av stdd ska erbjudas en
kontaktperson med ansvar for att samordna alla kontakter
med Forsdkringskassan.

Stod till foraldrar med barn som ér svart sjuka eller har
en funktionsnedsittning

Mojligheten att kunna fa stod fran Forsékringskassan redan
pa sjukhuset eller Habiliteringen finns redan pa vissa stéllen
och det skall nu utokas till att bli tillgéngligt i hela landet.

Forenklade och samordnade uppfdljningar

For att gora vardagen mera forutsdgbar och tryggare for den
som har en funktionsnedsittning skall Forsidkringskassan
samordna och forenkla de lagstadgade uppfoljningarna
inom olika drenden som den enskilda har hos
Forsékringskassan.

Kortare vintetider pa beslut

En egen plan for framtiden for elever som gar pa
gymnasiet och har aktivitetsersittning

Enklare digital kontakt med Forsakringskassan

Mer information finns pa forsékringskassans hemsida:
www. forsakringskassan.se

Tips pa bra webbsidor:

www.agrenska.se — Agrenska

www.fk.se - Forsdakringskassan

www.1177.se — Sjukvérdsupplysningen
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se — Skolverket

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.riksdagen.se - Riksdagen

www.regeringen.se — Regeringen

www.hi.se - Hjidlpmedelsinstitutet

www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och lakemedelsforméansverket

www.notisum.se — Lagar pa nitet

www.varsam.se — Varsam
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Anette har Mobius syndrom

Anette har Mobius syndrom med dubbelsidig
ansiktsforlamning. Hon har haft en haft total avsaknad av
uttryck i ansiktet sedan fodseln. En stark onskan har praglat,
denna snart femtioariga kvinna genom livet och det har varit
att kunna le nigon ging. 2011 gjorde hon den efterléingtade
plastikoperationen.

— Idag ler jag s4 mycket jag bara kan, siger hon.

Som bebis hade hon svart att dta och var liten och smal. Hennes
mamma gav henne brostm;jolk skedvis, hon fick mjolkersattning
och till slut gick det bra att dta.

— Jag blev till och med lite mullig, sdger hon.

Anette hade klumpfot som opererades flera ganger. Hon fick
upprepade 6roninflammationer, problem med torra 6gon och brist
pa saliv i munnen gjorde att hon var tvungen att skdta ténderna
noga.

— Mamma och jag tillbringade mycket tid pd sjukhus. Det blev som
ett andra hem for mig. Men att alla mina besvéar hade med Mdobius
syndrom att gora var det ingen som kom pa eller berittade for oss.

Diagnosen

Det var forst 2008 nir Anette ville ldsa sina journaler som hon fick
reda pa att hennes diagnos var Mobius syndrom.

— En lékare hade skrivit det i1 journalen s langt tillbaka som 1995 i
samband med att jag fick veta att jag hade en arftlig reumatisk
sjukdom. Om de dndé hade berittat att jag hade Mobius redan da!
Anette har alltid haft ett annorlunda utseende, men egentligen inte
haft ndgot problem med det, forutom det diar med leendet. De som
forsokte ge sig pa henne till exempel i skolan hade inte mycket for
det.

— Jag var tuff och kunde forsvara mig bra om nigon gav mig
gliringar pd skolgarden, sdger hon.

Hon gick hos logoped under storre delen av skoltiden eftersom hon
talade otydligt. Det var kul nér hon var mindre, men i tonaren
kindes det alldeles for utpekande. Anette ville som alla tonaringar
inte sticka ut och struntade 1 att ga dit.

Hon utbildade sig till forskolldrare men var tvungen att sluta med
det nér hon fick sin reumatiska sjukdom. Idag arbetar hon som
administrator i en ideell forening.

Anette har alltid gillat att kld sig snyggt och har inte haft ndgot
emot att forstdrka sitt utseende med smink.
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— Jag har velat framhéva det som &r jag och gora det bésta av det,
sdger hon.

Plastikkirurgi

Anette som dr en glad person har saknat mojligheten att visa det for
andra. Pa slutet av 1990-talet tridffade hon en plastikkirurg som gav
henne hopp om en fordndring. 2000 blev hon undersokt men
lakaren rddde henne att vénta ytterligare négra ar med operationen.
2011 blev operationen till slut av. Hennes ldkare hade hittat en
metod utarbetad i Frankrike, som skulle gynna hennes leende. Infor
operationen fick hon tréna pa att le med en sjukgymnast.

— Aven om jag inte kunde le s skulle visualiseringen paverka
nerven sé att jag senare lattare skulle kunna le av mig sjdlv, utan att
anvéanda tuggmuskeln, sdger hon.

Ett nytt utseende

Det tog ett och ett halvt &r innan svullnaden la sig och allt borjade
fungera som det skulle igen. Trots att hon nu kunde le s& mycket
hon ville, som hon dromt om sa ldnge, var hon dndé inte riktigt
glad. Hon kénde inte igen sig sjdlv 1 spegeln, tyckte hon.

— Lakaren sade att det &r vanligt att man kénner sa hér efter en
operation som fordndrar utseendet sa mycket. Det har tagit sin tid
att vixa in 1 mitt utseende, sédger hon.

Nu fem ar efter operationen har de ledsna kdnslorna gatt dver,
mycket pa grund av att hon har arbetat med sig sjilv, bland annat
med mindfulness. Nu &r hon stark, full av tillforsikt och glad 6ver
sitt leende.

— Jag trodde inte pa allvar att jag nagonsin skulle kunna le, sdger
hon lyckligt.

Anette ar skild sedan manga ar och lever som nojd singel. Sonen
har precis flyttat hemifrén och livet ar nytt och lite 6verraskande.
Hon har ett arbete som hon trivs med. Pa fritiden umgas hon med
vénner, skriver ner reflektioner och gér promenader. Anette tréffar
ocksa girna de andra i Mdbius syndrom foreningen.

— Jag vill gérna formedla att Mobius inte ska ses som ett hinder. Vi
som har Mobius har lika ménga mojligheter som andra, avslutar
Anette.
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Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska
Akademin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med
Socialstyrelsens kunskapsdatabas. Det ir en nationell resurs
for alla som soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar &r i stor utstrickning ocksa okinda
sjukdomar. Behovet av kunskap &r darfor stort.
Informationscentrum goér kontinuerligt uppdateringar av
kunskapsldget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientforeningar.

I databasen finns ndrmare 300 ovanliga diagnoser och nya
tillkommer hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs
en informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat
dess forekomst, behandling och forskning. Den som behdver flera
broschyrer, for att till exempel dela ut till forskole- eller
skolpersonal kan bestélla det kostnadsfritt via ett mail till
ovanligadiagnoser@gu.se

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att ka samordningen, samverkan och spridning av
information inom omradet sillsynta diagnoser har
Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag inrittat Nationella
Funktionen Sillsynta Diagnoser, NFSD.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012
arbetet i enlighet med uppdraget.

NFSDs uppgift ér att:

- bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med sillsynta sjukdomar
liksom 6kad samordning med bland annat socialtjanst och
frivilligorganisationer.

- bidra till spridning av kunskap och information till alla
delar av hilso- och sjukvarden och till andra berdrda
samhillsinstanser samt till patienter och anhdriga

- bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter
mellan de aktorer som bedriver verksamhet pa omradet
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- identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra ldnder och internationella
organisationer.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med
helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
séttning, deras familjer samt professionella som de moter.

Mer om NFSD verksamhet kan du ldsa pd www.nfsd.se
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlikare Per Karlsson
Ogonkliniken

Sahlgrenska Universitetssjukhus
431 80 MOLNDAL

Tel: 031-343 40 00

Leg.psykolog Marizela Kljaji¢
Hand- och plastikkirurgi
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
413 45 GOTEBORG

Tel: 031-342 10 00

Plastikkirurg Hans Mark
Hand-och plastikkirurgi
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
413 45 GOTEBORG

Tel: 031-342 10 00

Handl4ggare Sara Eriksson
Forsékringskassan

Box 8784

402 76 Goteborg

Tel: 0771-114 114

Specialist Kristina Frisen
Forsakringskassan

Avdelningen for Funktionshinder
Box 8784

402 76 GOTEBORG

Tel: 0771-114 114

Medverkande frin Agrenska
Verksamhetsansvarig AnnCatrin R6jvik
Socionom Cecilia Stocks

Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS

Tel: 031-750 91 00
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En sammanfattning av dokumentation nr 499

De viktigaste kdnnetecknen vid Mobius syndrom dr en medfodd
forsvagning eller forlamning av 6gats muskel och av vissa ansiktsmuskler.
Det ger nedsatt mimik och skelning. Till syndromet kan ocksd hora
ortopediska avvikelser, utvecklingsstérning och autism.

Mobius syndrom upptriader i de allra flesta fall sporadiskt, vilket innebar
att det intriffar en gdng i en familj utan tecken pa érftlighet och utan kénd
orsak.

I Sverige har mellan 50 och 100 personer Mobius syndrom.

Mycket talar for att det tidigt 1 fosterutvecklingen uppkommer en skada,
som paverkar utvecklingen av fyra kranialnerver; VI (nervus abducens)
och VII (nervus facialis), XI (accessorius) och XII (hypoglossus).

En person med Mdobius syndrom behover stodatgérder och samlade
insatser frdn manga olika yrkeskategorier inom sjukvarden.

AGRENSKAS FAMILIE- 0CH VUKENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
© Agrenska 2015
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