guia para entender el

sindrome de
moebius

una publicacion de children’s craniofacial association



guia para entender el sindrome
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ESta guia ha sido disefada para responder las
preguntas que son frecuentemente hechas por los
padres de un nifo con el Sindrome de Moebius. Su
propodsito es proveer a los pacientes, padres y otros un
mejor entendimiento de esta condicion.

icomo puede la asociacion
craneofacial de los nifnos (CCA)
beneficiar a mi familia?

a CCA comprende que cuando un miembro de la

familia tiene una condicion craneofacial, todos los
miembros de la familia son afectados. Nosotros
proveemos programas y servicios que han sido
disefiados para tratar esas necesidades. Usted puede
encontrar una lista detallada de los programas y
servicios de la CCA en nuestra pagina de la red:
www.ccakids.org o llamando gratuitamente al: 1(800)
535-3643.

La informacion que aqui se provee fue escrita por Richard J. Redett,
MD, Johns Hopkins, Division of Plastic and Reconstructive Surgery

Este folleto es solo para fines informativos. No es una
recomendacion de tratamiento. Las decisiones de tratamiento deben
estar basadas en mutuo acuerdo con el equipo craneofacial. Las
posibles complicaciones deben ser discutidas con el médico antes y
durante el tratamiento.

Disefio y produccién por Robin Williamson, Williamson Creative
Services, Inc., Carrollton, TX.
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iqué es el sindrome de moebius?

| Sindrome de Moebius es un trastorno raro de
desarrollo congénito (presente en el nacimiento).
Se caracteriza por la ausencia o subdesarrollo de los
nervios que controlan los movimientos faciales
(nervio craneal 7) y de los ojos (nervio craneal 6). La
mayoria de las personas que sufren del Sindrome de
Moebius tiene debilidad o paralisis completo de los
musculos de la cara. Los nifios y adultos con paralisis
facial puede que no puedan sonreir, fruncir el sefo,
levantar las cejas, cerrar los parpados o fruncir sus
labios. Esto no sélo resulta en la falta de expresion
facial, pero también puede resultar en el babeo y la
dificultad del habla. Los nifios puede que tengan
dificultar al chupar o pasar los alimentos. Otras
caracteristicas del Sindrome de Moebius incluyen:
* Retrasos motores debido a la debilidad de la
parte superior del cuerpo
e Estrabismo (ojos bizcos)
e Ojos secos e irritabilidad
® Problemas dentales
e Paladar alto
e Paladar leporino
® Problemas en las manos y los pies, incluyendo el
pie zambo o pie equino y la falta o fusion de los
dedos (sindactilia)
® Problemas de audicion
e Sindrome de Polonia (anomalias de la pared del
pecho y las extremidades superiores)

Aunque gatean y caminan después, la mayoria de los
nifos con el Sindrome de Moebius eventualmente se
nivelan. Los problemas del habla a menudo responden
a la terapia, pero puede que persistan debido a la
imposibilidad de mover la lengua y los labios. A medida
gue los nifios crecen, la falta de expresion facial y la



incapacidad de sonreir se vuelven los sintomas
dominantes mas visibles. Como resultado de ello, la
gente que no esta familiarizado con su hijo puede
malinterpretar lo que el nifo estd pensando o
sintiendo.

iqué causa el sindrome de
moebius?

unque parece ser genético, su causa precisa aun
aes desconocida y las investigaciones médicas
presentan teorias conflictivas. Este sindrome afecta a
nifos y nifas por igual; y, en algunos casos, parece
haber un riesgo mas alto de que se pase el trastorno
de un padre afectado a su hijo (a). A pesar de que
actualmente no existe una prueba prenatal para
detectar el Sindrome de Moebius, la gente se puede
beneficiar de la consejeria genética.

ihay otros nombres para esta
condicién?

| Sindrome de Moebius es un tipo de paralisis

congénito facial. No todos los nifios que nacen con
paralisis facial, sin embargo, sufren del Sindrome de
Moebius. Existen otras causas del paralisis facial
congénito, como el trauma de nacimiento. El Sindrome
de Moebius siempre esta presente durante el
nacimiento y normalmente es bilateral (involucra ambos
lados del rostro). Otros tipos de paralisis facial
congénito normalmente sélo involucran un lado del
rostro.



iqué otros problemas pueden
ocurrir?

Problemas del habla y de alimentacién

Los nervios craneales 5, 9, 10 y 12 también pueden
ser afectados. Estos son los nervios que controlan los
musculos de la mandibula, la lengua, la garganta y la
laringe y ayudan a que se produzca el habla. Las
anomalias de estos nervios y musculos pueden llevar a
problemas de articulacién, voz y resonancia. Un
experimentado patélogo del habla y un
otorrinolaringélogo (especialista en el oido, la nariz y la
garganta) pueden ayudarle con los problemas de voz
de su nifio (a).

Muchos de los nervios y musculos que producen el
habla son responsables de la masticacion y el paso de
los alimentos. Los nifios con el Sindrome de Moebius
puede que tengan dificultad para pasar los alimentos
inmediatamente después del nacimiento. Los nifios que
tienen problemas para pasar los alimentos pueden
aspirar (inhalar) pequenas cantidades de comida o
liquidos. La aspiracion frecuente, sin embargo, puede
conllevar a una neumonia. La mayoria de los problemas
de alimentacion que se ven en el Sindrome de Moebius
mejoran a medida que el nifio desarrolla una mejoria
en el control motor de los musculos que son
responsables por el pase de los alimentos. En el caso de
algunos niflos puede que se requiera que se cologque
un tubo alimentador a través de la nariz o estémago,
para asi mejorar la nutricion, en caso de que los
problemas de alimentacion sean severas.

Problemas dentales

Debido a las anormalidades del movimiento de la
lengua, las cuales se ven en el Sindrome de Moebius,
la comida se puede acumular detras de los dientes y
causar deterioro. Para evitar la acumulacién de



comida y proteger los dientes y encias, es
aconsejable que se mantenga una higiene dental
que incluya un frecuente lavado de los dientes y el
uso del hilo dental. Si su hijo (a) tiene el paladar
leporino, ademas del Sindrome de Moebius, puede
gue se requiera una ortodoncia en su adolescencia,
para alinear los dientes y las mandibulas.

Pérdida de la audicién

Ya que se pueden dar problemas de audicién en
los ninos con el Sindrome de Moebius,

es importante que a su hijo (a) le hagan una
prueba de audiciéon durante los primeros afios de
vida. Si su hijo (a) tiene el paladar leporino, ademas
del Sindrome de Moebius, puede que sufra de
frecuentes infecciones del oido (otitis media), los
cuales, si no son tratados, pueden contribuir a la
pérdida de la audicion. Para reducir el riesgo de la
pérdida de audicion, puede que se coloquen tubos
ecualizadores de presion en los timpanos.

Desarrollo intelectual

La mayoria de las personas con el Sindrome de
Moebius tiene inteligencia normal. Un pequefo
porcentaje de las personas con este sindrome sufre de
retardo mental.

Paladar leporino

Algunos nifios con el Sindrome de Moebius nacen
con el paladar leporino. El paladar leporino es una
abertura en la porcion dura o suave del techo de la
boca. Esta abertura debe ser cerrada
quirturgicamente a eso de los 10 6 12 meses de
edad. El paladar leporino reduce la habilidad que un
nifo puede tener para chupar, lo cual puede
conllevar a problemas de alimentacion
tempranamente. Ademas, la abertura en el techo de
la boca permite el pase de comida y liquidos fuera



de la nariz. Afortunadamente, los problemas de
alimentacion que son relacionados al paladar
leporino normalmente mejoran justo después del
nacimiento, con la posicién adecuada durante la
alimentacion y el uso de pezones especiales. Un
especialista en alimentacion puede ensefarle como
alimentar a su hijo (a).

icomo se trata el sindrome de
moebius?

| acercamiento de un equipo multidisciplinario, a

través de un Centro Craneofacial, es con frecuen-
cia la manera mas efectiva de tratar el Sindrome de
Moebius. Puede que en el cuidado de su nifo (a) se
requiera la intervencién de médicos especialistas, como
neurdlogos, oftalmélogos, cirujanos plasticos, otorrino-
laringdlogos (especialistas en el oido, nariz y garganta)
y patélogos del habla que estan familiarizados con el
Sindrome de Moebius.

A veces, en algunos nifos, es necesario el uso de
biberones especiales (por ejemplo, el alimentador
Haberman) o tubos alimentadores que mantienen una
nutricion suficiente. El estrabismo (ojos bizcos), por otro
lado, es normalmente corregido con cirugia. Los nifos
con el Sindrome de Moebius también se pueden
beneficiar de la terapia fisica y del habla para mejorar
sus habilidades motoras y coordinaciéon y para lograr un
mejor control del habla y la alimentacion.

Las deformidades de las extremidades y la mandibula
a menudo pueden ser corregidas mediante una cirugia.
Ademas, la cirugia reconstructiva del rostro puede
ofrecer otros beneficios en casos individuales. En
algunos casos, se han hecho transferencias de nervios y
musculos a las esquinas de la boca para proveer la
habilidad de sonreir.
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