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UNA MALATTIA RARA AL MESE

La Sindrome d

Una vita senza sorriso

La Sindrome di Moebius & una malat-
tia rara la cui caratteristica principale
e la paralisi facciale permanente cau-
sata dalla ridotta 0 mancata formazio-
ne dei nervi cranici 6 e 7. Le persone
colpite dalla Sindrome di Moebius
non possono sorridere, fare smorfie,
spesso hon possono chiudere e/o
muovere gli occhi lateralmente.
Anche i nervi cranici Terzo, Quinto,
Ottavo, Nono, Undicesimo e
Dodicesimo possono presentare dei
problemi. In alcuni casi le persone
colpite dalla Sindrome di Moebius
presentano gravi problemi fisici in
diverse parti del corpo. Alla Sindrome
di Moebius a volte vengono associate
la “Sindrome di Pierre Robin” e la
“Sindrome di Poland”.

L’ aspetto predominante della
Sindrome di Moebius & I’ animia fac-
ciale ovvero I’'assenza di movimento
dei muscoli facciali.

Nei neonati il primo sintomo che soli-
tamente si riscontra é la difficolta di
suzione.

Sempre a causa del blocco dei
muscoli facciali molti pazienti non riu-
scendo a chiudere bene la bocca pre-
sentano problemi di salivazione/bava.
Sono frequenti i casi di strabismo e
di persone che presentano malforma-
zioni alla lingua, alla mascella, alle
mani, ai piedi (piede torto).

Molti bambini presentano una bassa
tonicita dei muscoli, soprattutto nella
parte superiore del corpo.

In definitiva i sintomi/aspetti generali
possono essere cosi riassunti:

* mancanza di espressivita facciale,
impossibilita a sorridere, fare smor-
fie;

* problemi di alimentazione, difficolta
di deglutizione con rischio di soffo-
camento (a volte sono necessari
tubi speciali per nutrire i pazienti;
si deve prestare particolare atten-
zione con cibi solidi);

* sensibilita dell’occhio a causa del-
I'impossibilita a chiudere gli occhi
(spesso sono consigliati I'utilizzo di
occhiali da sole e di cappellini);

* assenza di movimento laterale degli
occhi;

* ritardo nello sviluppo della moto-
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rietd generale causato dalla scarsa
tonicita dei muscoli della parte
superiore del corpo (in genere i
bambini colpiti dalla Sindrome di
Moebius iniziano a gattonare piu
tardi);

* strabismo (correggibile con la chi-
rurgia);

* bava;

* palato alto, palato schisi;

* lingua corta o deformata, movimen-
to limitato della lingua;

* problemi dentali;

* problemi d’udito (causa fluido nelle
orecchie, a volte si deve ricorrere
all’utilizzo di particolari tubi);

* difficolta a parlare (specialmente
con le lettere labiali m, p, b).

La Sindrome di Moebius & poco cono-
sciuta in Italia. Proprio per la scarsa
conoscenza della malattia, spesso la
sindrome non viene diagnosticata se
non dopo mesi/anni dalla nascita.

La rarita della Sindrome di Moebius
diventa quindi una complicazione in
pit oltre alle problematiche fisiche
della malattia stessa.

La mancanza di conoscenza causa
agli individui affetti dalla Sindrome di
Moebius ed alle loro famiglie insicu-
rezza, sconforto e angoscia.

La mancanza di informazione limita
anche la diagnosi e la ricerca col
risultato che non vengono sviluppate
le conoscenze sulle possibili cure,
terapie esistenti nel mondo.
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SINDROME

L’ASSOCIAZIONE

L’Associazione Italiana Sindrome di
Moebius O.n.l.u.s. &€ una organizzazio-
ne senza fini di lucro fondata da geni-
tori che si sono uniti con lo scopo di
combattere la Sindrome di Moebius
ed altresi di promuovere in ltalia lo
sviluppo e la diffusione della ricerca
scientifica nel campo della diagnosi e
della cura della Sindrome stessa,
nonché di favorire il miglioramento
dei servizi e dell’assistenza socio-
sanitaria in favore dei bambini colpiti
dalla Sindrome di Moebius e delle
loro famiglie, attuando una progressi-
va collaborazione con le Associazioni
e gli Istituti operanti in Italia e all’e-
stero. Sebbene si tratti di un’associa-
zione giovane, i risultati sin qui otte-
nuti sono di assoluto rilievo, sia dal
punto di vista della visibilita ottenuta
che da quello squisitamente medico
scientifico.

In particolare € stato realizzato il 1°
Convegno Internazionale in Europa
sulla Sindrome di Moebius, a
Venezia, sull’lsola di S. Servolo, pres-
so la Venice International University,
nel mese di Luglio 2001, il 2°
Convegno Internazionale a Roma nel
mese di luglio 2003, il 3° Convegno
Internazionale che si & tenuto
Piacenza il 28 e il 29 Maggio 2005 e
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il 4° Convegno Internazionale che si &
tenuto a Piacenza nelle giornate del
4-5-6 maggio 2007 con la partecipa-
zione di Relatori provenienti da diver-
si Paesi.

Risultati:

* esistono percorsi terapeutici e chi-
rurgici da coordinare e, soprattutto,
da introdurre in Italia o, per quanto
riguarda la chirurgia, in Europa;

* nasce il comitato scientifico nazio-
nale per la sindrome di Moebius,
cui hanno aderito illustri scienziati,

US

che si & insediato ufficialmente |l
giorno 17 Dicembre 2001;

* @ in corso, in collaborazione con
I’lstituto Superiore di Sanita, il cen-
simento dei 2500 casi che la stati-
stica ci indica possano approssima-
tivamente esistere nell’area di inter-
vento;

* si @ concretizzata la possibilita di
organizzazione dei corsi in Italia per
I’acquisizione delle innovative tecni-
che terapeutiche, psicologiche e
chirurgiche presentate al convegno,
indispensabili nel trattamento della
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sindrome di Moebius ma anche di
altre affezioni di varia origine e
complessita.

In particolare:

Oral-motor-therapy

Terapia di tipo “logopedistico” attuata
da tempo negli Stati Uniti dalla dotto-
ressa Sara Rosenfeld-Johnson, con
risultati scientificamente documenta-
ti. Abbiamo organizzato il 1™ e il 27
corso di formazione in Europa di
Oral-Motor Therapy, tecnica ideata
appunto dalla Dottoressa americana
Sara Rosenfeld-Johnson. Il corso, a

cui hanno partecipato terapisti e logo-

pedisti provenienti da tutta Italia e da
diversi paesi d’Europa, ha riscosso
un grosso interesse tanto che le
richieste pervenute ci spingono ad
organizzare un nuovo periodo di trai-
ning per gli specialisti italiani. Al fine
di allargare la possibilita di utilizzo di
guesta tecnica anche per altre patolo-
gie I’Associazione ha promosso |l
Corso di Certificazione sulla tecnica
Oral-Motor Therapy per 6 Specialiste
Italiane tenutosi nelle giornate dal 19
al 23 Febbraio 2007.

Smile Surgery

Sino giugno 2003 una sola persona
al mondo era in grado di restituire il
sorriso ai bambini. E’ il dott. Ronald

Zuker Primario presso I'Hospital for
Sick Children di Toronto. In estrema
sintesi I’operazione consiste nell’a-
sportazione di una porzione del graci-
le dall’interno della gamba al fine di
un autotrapianto nella guancia. 170
operazioni eseguite ed altrettanti sor-
risi donati a bambini che non ne ave-
vano la possibilita.

Al suo ritorno a Toronto ha dato inca-
rico alla responsabile progetti interna-
zionali dell’Ospedale di contattarci
per concordare le possibili collabora-
zioni. Risultato: per la prima volta il
Prof. Zuker si rende disponibile a rice-
vere in sala operatoria chirurghi stra-
nieri esterni al suo gruppo (da noi
indicati), per iniziare una formazione
da concludersi in Italia. Si tratta di
un’opportunita assolutamente irripeti-
bile: egli & disposto a venire a opera-
re presso una struttura in Italia al
fine di poter mettere in condizioni una
equipe del nostro Paese di operare in
autonomia.

Dal mese di Settembre 2002, quindi,
€ iniziata la formazione di chirurghi
italiani per I’apprendimento della chi-
rurgia dello Smile-Surgery Dopo 2-3
sessioni di formazione a Toronto il
Dottor Zuker, da noi invitato, ha ope-
rato in Italia in collaborazione con lo
staff medico della nostra Associazio-
ne. Ora la tecnica € definitivamente
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acquisita dal nostro staff medico.
Numerose sono le richieste di poter
accedere a questa tecnica; richieste
che ci vengono avanzate da famiglie
italiane e da famiglie provenienti da
diversi paesi europei.

M.S.I.

Moebius Syndrome International

A Chicago in data 21 luglio 2002 &
stata fondata la confederazione mon-
diale delle associazioni di supporto
alla Sindrome di Moebius; la nuova
nata si chiama M.S.I. ovvero Moebius
Syndrome International ed il
Presidente eletto € il Sig. De Grandi,
gia Presidente della nostra associa-
zione. Anche questo € un passo note-
vole; uscira ora un unico logo per
tutte le varie associazioni, un unico
comunicato, un unico coordinamento
del board scientifico, un unico data-
base mondiale.

Per ottenere i risultati sopra riportati
come si pud ben comprendere neces-
sitiamo di diversi appoggi e aiuti non
solo economici. Nella fattispecie e
iniziato dal mese di luglio 2003 la
raccolta per la costituzione della
prima Banca DNA della sindrome di
Moebius in collaborazione con diverse
associazioni mondiali.

In collaborazione con la Fondazione
Americana € stato organizzato |l

Sergio Sgrilli Testiomonial Associazione Italiana Sindrome di Moebius
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1° Convegno medico per lo studio e
la cura della malattia che si e tenuto
negli Stati Uniti nel mese di aprile
2007.

Nell’anno 2009 abbiamo ottenuto un
grande risultato: siamo stati convoca-
ti per far parte del gruppo di lavoro
assieme al Presidente del Senato
On. Schifani, al Ministero della
Salute e all’Istituto Superiore di
Sanita, per la revisione delle leggi
assistenziali per i pazienti affetti da
malattie rare. Oltre ad essere un
grande riconoscimento e una certifi-
cazione dell’operato svolto & un gran-
de passo avanti a tutela di tutti colo-
ro che vivono la dura realta di una
vita con una patologia rara.

Inoltre il 2009 ha sancito definitiva-
mente un forte legame con molti arti-
sti in primis Sergio Sgrilli: grazie ad
un’intuizione ed ad un’iniziativa di
Sergio Sgrilli & stato pubblicato:
“Razza Ridens: nati per far ridere”;
e un libro scritto dai comici di Zelig e
Colorado pieno di battute esilaranti
che oltre a farvi divertire aiutera con
la sua vendita a finanziare I'attivita
dell’Associazione (costo copia € 14).
E’ un ottima idea per un regalo pieno
di risate.
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Associazione Italiana Sindrome di Moebius Onlus
P.zza Libero Grassi, 3 - 20053 Muggio* (Mi)
Tel. 039/2726229 - Fax 039/2724931
www.moebius-italia.it

Come sostenere I’Associazione
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presso: Banca di Credito Cooperativo di Carate
Brianza Filiale di Muggio

Destinazione 5 per 1000 IRPEF

Quest'anno rientriamo anche noi nell'elenco delle
Associazioni avente diritto alla destinazione della
quota del 5/1000 dell'IRPEF.

Bisogna inserire nella dichiarazione dei Redditti il
nostro

Codice Fiscale 97272700150

PEDIATRI & GENITORI: insieme contro le ALLERGIE dei BAMBINI

Un aiuto su Internet




