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SEQUENCIA DE MOEBIUS: ACOMPANHAMENTO FONOAUDIOLOGICO
VIA INTERNET*

Méebius Syndrome: Speech-language pathology assessment by internet

Tércia Maria Savastano Ferri Ferreira "
Vicente José Assencio-Ferreira ?

RESUMO

Objetivo: relatar caso de seqiiéncia de Méebius, dando énfase ao acompanhamento fonoaudiolégico via Internet. Méto-
dos: relato de caso e revisao da literatura utilizando o terminal computadorizado ligado a Internet com pesquisa nos sites
da BIREME e PUBMED. Resultado: nao se encontrou na revisao da literatura, relato de sequiéncia de Méebius utilizando
terminal computadorizado para viabilizar a terapéutica fonoaudiolégica. A melhora do quadro sintomatolégico através de
orientagdes por e-mail, foi notavel. Conclusao: é possivel se estabelecer um vinculo terapéutico favoravel através da
conexao computadorizada via Internet. A terapia virtual s6 foi possivel gracas ao grande envolvimento, confianca e
integragao entre a terapeuta, a familia e a paciente.

DESCRITORES: Sindrome de Mobius; Paralisia facial; Fonoterapia; Internet; Terapia assistida por computador

M INTRODUGCAO

A seqliéncia de Moebius, descrita em 1888 como paralisia bilateral dos nervos cranianos VI (abducente) e VII (facial),
determina na crianga acometida um facies de mascara (auséncia de expressao facial) e estrabismos convergente de ambos os
olhos (como se a crianga estivesse o tempo todo olhando para a ponta do nariz). £ possivel encontrar paralisias unilaterais .

A causa dessa anomalia congénita ainda ndo é totalmente esclarecida, mas achados de autépsia demonstram existir hipoplasia
ou mesmo agenesia dos niicleos dos pares cranianos localizados no tronco encefdlico, como conseqiiéncia da necrose secunda-
ria a distarbios circulatérios do feto 22,

E frequiente estar associado o comprometimento de outros pares cranianos que tornam a sindrome ainda mais dramatica,
principalmente quando existe lesdo do XII par (hipoglosso) que determina hipoglossia e micrognatia. Observa-se mandibula
pequena, com hipodontia e lingua atrofiada, muitas vezes fixada ao assoalho da boca e, nao raramente, bifurcada. A crianga
apresentard comprometimento na degluticao, mastigagao e no desenvolvimento da fala .

A lesdao de outros nervos cranianos, como o oculomotor e troclear (Ill e IV nervos, respectivamente), pode resultar em ptose
palpebral (impossibilidade de elevar as pélpebras que ficam caidas) e oftalmoplegia completa (auséncia de qualquer movimento
ocular). O comprometimento do trigémeo (V Nervo) altera a sensibilidade da face e a agao dos misculos da mastigagio. O VIII
nervo (vestibulo-coclear) pode ser acometido, levando a quadro de déficit auditivo @

Ataxia cerebelar por atrofia do cerebelo e hemiparesia devido a lesdo da via piramidal em passagem pelo tronco encefélico,
sdo sinais e sintomas observados esporadicamente @,

Malformagées distais nos membros sao encontradas em cerca de um tergo das criangas afetadas, determinado desde pés
tortos congénitos, sindactilias (dedos unidos), até auséncia de dedos nas maos e/ou nos pés (adactilia) ©.

Ainteligéncia e a estatura costumam ser normais, mas as dificuldades de degluticao/mastigagao podem determinar um insatisfatorio
ganho de peso no primeiro ano de vida. A socializagao € bastante comprometida nao s6 pela face inexpressiva, mas também pelo
atraso na aquisigao da fala. Pior seré o ajuste social, quando da coexisténcia de malformagdes nas maos e nos pés .

A seqiiéncia de Mdebius sempre foi considerada como rara e de aparigao esporddica em familias normais. Entretanto, a
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observacio do aumento no niimero de casos novos notados
pelo brasileiro Fonseca em 1991 ), fez levantar a suspeita so-
bre a associacdo desta sindrome com o uso do misoprostol
(Cytotec®). Este medicamento é indicado para o tratamento
de gastrites e Glceras duodenais, mas a descoberta do seu uso
como abortivo altamente eficaz, fez com que algumas mulhe-
res com gravidez indesejada, a utilizassem por via oral e vagi-
nal para conseguir a interrupgao (orientadas por
pseudofarmacéuticos e curiosos do ramo).

Nos casos em que 0 aborto ndo se concretizava, o feto
acabava por sofrer importantes alteracdes circulatérias, princi-
palmente no tronco encefélico, provocando o nascimento de
criangas com seqiiéncia de Moebius. Esta suspeita foi confir-
mada posteriormente 79,

Assim, hoje podemos nos deparar com criangas portadoras
destas tao graves malformagdes com uma freqiiéncia maior,
sendo imprescindivel estabelecermos condigdes de conheci-
mento pleno sobre a sindrome, tanto no aspecto de apresen-
tagdo clinica, como na forma de avaliar e acompanhar
fonoaudiologicamente.

O que fazer com as criangas acometidas? As propostas te-
rapéuticas vao desde cirurgias ortogndticas miofuncionais (trans-
posicdo de mdsculos temporais para a face) *'?, até condutas
conservadoras, com tratamento unicamente clinico 1'% e
eletromioestimulacao com feedback .

O objetivo deste trabalho é de relatar um caso de seqiién-
cia de Moebius, dando énfase ao acompanhamento
fonoaudioldgico via Internet.

METODOS

Este estudo estd baseado no relato do caso de uma menina
de um ano, com diagnéstico de seqtiéncia de Mdebius e revi-
sao blibliografica sobre o assunto utilizando o site Online
Mendelian Inheritance in Man (OMIM), National Library of
Medicine (PubMed) (utilizando os termos “Mdebius”,
“disphagia” e “speech”), e no Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Sadde (LILACS) (utilizando os ter-
mos “Mdebius”, “disfagia” e “fala”.

Relato do Caso: menina de seis meses, fruto de segunda
gravidez de mae com 35 anos de idade, transcorrida sem anor-
malidade e sem histéria de uso de misoprostol ou qualquer
outra medicagado. Nasceu de parta cesdrea, a termo, peso de
2800 gramas, tendo sido considerada pequena para a idade
gestacional pelo neonatologista. Constatado, logo ap6s o nas-
cimento, paralisia facial unilateral; a crianga foi encaminhada
ao neurocirurgido que a medicou como paralisia facial perifé-
rica adquirida por trauma obstétrico. Na auséncia de melhora
e devido a intensa dificuldade na alimentacao, a mae procu-
rou, por conta prépria, avaliagdo com neuropediatra. Foi cons-
tatado paralisia facial bilateral assimétrica (plegia a direita e
paresia a esquerda), estrabismo parético por comprometimento
do VI nervo craniano a direita, além de micrognatia e defici-
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ente movimentagdo de lingua. Foi encaminhada para
fonoterapia sem a realizacao de qualquer exame, com diag-
néstico clinico de seqténcia de Méebius.

A anamnese trouxe importantes informagoes:

1) nao “pegava” o bico do seio e a mae umedecia a cavi-
dade intra-oral com leite materno;

2) crianga ndo conseguia vedamento labial e nem contra-
cdo de bochechas;

3) apo6s 48 horas, recebeu orientagao médica para utilizar
dgua mais glicose a ser oferecida com colher de café;

4) engasgava muito, tossia com freqiiéncia, seguido de
choro e, eventualmente, vomito;

Frente a imensa dificuldade na alimentagao da crianca, mae
passou a utilizar, inicialmente, conta-gotas com leite artificial
e, posteriormente com 45 dias de vida, “chuquinha” com au-
mento do orificio e inclinagao da cabega a ponto do leite “es-
correr” pela cavidade oral. -

A avaliagdo fonoaudiol6gica demonstrou (Figura 1):

1) comprometimento do VI par craniano a direita;

2) paralisia facial bilateral, mais intensa a direita;

3) lingua de tamanho normal mas com fasciculacao e
menor mobilidade e movimentagao espontanea;

4) dificuldade para deglutir alimentos e a prépria saliva
(sialorréia intensa);

5) auséncia de mimica facial (apenas abertura e fechamen-
to da boca);

6) incompeténcia e encurtamento labial;

7) hipersensibilidade intra-oral;

8) sorriso discreto e com contracao unilateral a esquerda;

9) deglutigdo seguido de engasgo constantes para todas as
cosisténcias alimentares;

10) no acompanhamento, constatou-se cognitivo e lingua-
gem preservados, atraso na aquisicao da fala e presenca de
ataxia cerebelar.

Figura 1. Crianca portadora de seqiiéncia de Moebius no inicio do
tratamento, estando com a idade de seis meses




O trabalho fonoaudiolégico, por quatro meses, baseou-se
em terapia miofuncional, realizado duas vezes por semana em
consultério e diariamente, em quatro ocasides, exercicios apli-
cados pela mae.

Ap6s este periodo, a familia mudou-se para outro pais e as
orientacoes foram efetivadas através da utilizagio de terminal
computadorizado ligado a Internet, com trocas de informa-
goes e fotos digitalizadas, semanalmente.

Hoje, apds dois anos e quatro meses, a crianga tem con-
trole perfeito da degluticio da saliva, com as fungoes de
mastigagao e degluticio adequadas, vedamento labial com
competéncia mas sem estar automatizado. Mantém quadro
de discreta ataxia cerebelar, distirbio articulatério para os
fonemas bilabiais e melhora importante da mobilidade da lin-
gua (Figura 2).

Figura 2. A mesma crianga, estando com 2 anos e 10 meses, apGs
um periodo de dois anos com processo fonoterdpico via Internet.

DISCUSSAO

A seqliéncia de Moebius era raramente citada na literatura
devido a sua raridade. Em nosso pais, devido ao uso do
misoprostol como abortivo, a freqiiéncia de surgimento de
novos casos expandiu-se de forma exponencial.

Com isso, é de fundamental importancia que se dedique
espago cada vez maior na apresentagao e discussao dos casos
desta malformagao congénita '),

O caso aqui relatado torna evidente que a falta de reco-
nhecimento da seqiéncia de Moebius no periodo neonatal,
pode determinar condutas inadequadas que colocam em ris-
co a sobrevivéncia e o bom desenvolvimento da crianca aco-
metida. £ preciso que todos os profissionais que lidam com a
satide dos recém-nascidos, seja ele especialista em medicina,
enfermagem, fisioterapia ou fonoaudiologia, estejam atentos
no diagnéstico precoce, promovendo atitudes e orientagdes
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que visem a prevengao dos principais disttrbios das fungoes
estomatognéticas, principalmente a disfagia 1.

O presente caso nao recebeu orientagbes nem terapia
concernente as sérias dificuldades apresentadas na deglutigao.
A mae, por conta prépria, langou mao de estratégias leigas
para poder alimentar seu bebé.

Ao buscar ajuda com profissional médico, especialista em
neurologia, recebeu diagnéstico errado e recomendacao de
utilizar medicamento ineficaz e com grande potencial de de-
terminar efeitos colaterais graves. Ap6s o diagndstico, s6 fir-
mado quando a crianga tinha seis meses, iniciou-se o trabalho
miofuncional oral que determinou rapida melhora do quadro
de disfagia e propiciou a preparagao adequada das fungoes
estomatognaticas, facilitando, também, o desenvolver da fala
0. A familia mudou-se para os Estados Unidos da América
quando a crianga estava com 10 meses e tornou invidvel a
continuidade das terapias na estruturagao convencional. Ao
tentar ajuda fonoaudiolégica neste pafs, constatou que o tra-
balho miofuncional em consultério particular era inexistente,
sendo obrigatério o acompanhamento em unidades hospita-
lares, com custo muito alto e em grupo, cuja estruturagao a
mae julgou ineficaz.

Como alternativa, as terapias passaram a ser virtuais, atra-
vés de conexdo via Internet com a autora. As orientagdes e
mudancas nas condutas terapéuticas viabilizadas através de e-
mail, tornaram possivel a manutencao das habilidades orofaciais
ja adquiridas e a superacao de novas etapas miofuncionais. O
retorno ocorreu ap6s oito meses e o exame clinico (estando a
crianga com 1 ano e 4 meses), revelou uma adequagéo funci-
onal significativa; as habilidades de mastigagao, degluticao e
fala estavam muito préximo da normalidade para a sua idade;
a organizagao orofacial era evidente pois a crianga nao apre-
sentava sialorréia e nem escape de alimentos pelas comissuras
labiais; somente durante o sorriso e o choro, podia-se perce-
ber a gravidade da paralisia.

O fator facilitador do bom desenvolvimento da terapia
fonoaudioldgica, deve-se ao grande envolvimento da familia
e, principalmente, da crianga que sempre se portou de forma
colaboradora e participativa . A comparagao da boa evolu-
¢ao do presente caso com outros relatados na literatura é muito
dificil. A intensidade de acometimento é varidvel, existindo
casos em que a presenca de microglossia associada a
micrognatia, determina um pior prognéstico "”. Além disso,
disttrbios cognitivos e comportamentais sao relatados como
agravantes do bom aproveitamento da terapia fonoaudiolégica.

@ CONCLUSAO

O presente relato de caso mostra que é possivel se estabe-
lecer um vinculo terapéutico favoravel através da conexao
computadorizada via Internet. A terapia virtual s6 é possivel
quando existe grande envolvimento, confianga e integracao
entre o terapeuta, a familia e o paciente.
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ABSTRACT

Purpose: to report a case of Moebius syndrome, giving emphasis to the speech therapist assessment by InterNet. Methods:
case report and revision of literature using the computerized terminal on the InterNet with research in the sites of BIREME
and PUBMED. Results: It was not found in the revision of literature a case of Moebius syndrome to make possible the
speech therapist assessment. The improvement from this children through assessment for email, was notable. Conclusion:
It is possible to make a favorable therapeutical bond through the computerized connection. The virtual therapy was only
possible favours to the great envolvement, confidence and integration between the therapist, the family and the patient.

KEYWORDS: Mobius syndrome; Facial paralysis; Speech therapy; Internet; Therapy, computer-assisted;
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