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Resumo

Maeda SMF. Perfil das criancas com disfagia orofaringea relacionada as
malformacdes craniofaciais intfernadas no HRAC-USP [dissertacdo]. Bauru:
Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais, Universidade de SGo
Paulo; 2008.

Objetivo: elaborar diretrizes para o tratamento

Modelo: Andlise retrospectiva dos histdricos de 236 criancas, durante o
periodo de julho de 2003 a julho de 2006 e andlise descritiva dos resultados.

Ambiente: Unidade de Cuidados Especiais (UCE) do HRAC-USP.

Participantes: 236 criancas com disfagia orofaringea, com idade de 3
dias a 8 anos, 204 (86,4%) apresentavam fissura labiopalatina. A SequUéncia de
Robin foi diagnosticada em 139 criancas (58,9%), sendo que 95 (68,3%) tinham
SRl e 44 (31,7%) sindrome associada.

Varidveis: incidéncia de disfagia, sindromes ou malformacoes
associadas, grau da disfagia, presenca de desconforto respiratério, uso de
sondas alimentadoras (SNG e gastrostomia), DRGE, complicacoes
relacionadas as gastrostomias e ao fratamento cirdrgico da DRGE,

reinternacdes e o tfempo total de hospitalizacdo.

Resultados: Das 236 criancas, 110 (46,6%) tinham disfagia leve, 47
(19.9%) moderada e 79 (33,5%) grave. A disfagia leve foi maior nas criancas
com fissuras de Idbio e/ou palato isoladas (88,5%), com malformacdes
congénitas (81,3%) e com SRI (56,8%). A disfagia grave foi mais freqiente em
criancas com sindrome (61,6%). Do universo estudado, 195 criancas (82,6%)
necessitaram do uso da SNG. O tempo de uso variou de 1 dia a 750 dias, com
média de 113 dias e mediana de 60 dias. A gastrostomia foi indicada em 67
(28,4%).

Conclusdes: A disfagia orofaringea € um dos principais problemas
apresentados pelas criancas com malformagdes craniofaciais. O diagndstico
de outras malformacgdes ou sindromes associadas e a classificacdo do grau da
disfagia orofaringea sdo determinantes na orientacdo do tratamento.

Descritores: disfagia, malformacgdes craniofaciais, gastrostomias

x1



Summary

Maeda SMF. Profile of children with oropharyngeal dysphagia related to
craniofacial deformities interned at HRAC-USP [dissertation]. Bauru:

Rehabilitation Hospital of Craniofacial Anomalies, University of SGdo Paulo, 2008.

Objective: To draw up guidelines for the tfreatment.

Model: Retrospective analysis of historical of 236 children, during the
period July 2003 to July 2006 and descriptive analysis of the results.

Environment: Special Care Unit by HRAC-USP.

Participants: 236 children with oropharyngeal dysphagia, aged 3 days to
8 years, 204 (86.4%) had cleft lip, and / or palate. The sequence of Robin was
diagnosed in 139 children (58.9%), whereas 95 (68.3%) had SRl and 44 (31.7%)
syndrome associated.

Variables: incidence of dysphagia, syndromes or associated
malformations, degree of dysphagia, presence of respiratory discomfort, use of
probes feeding (nasogastric fube and gastrostomy), GERD, complications
related to gastrostomies and the surgical treatment of GERD, readmissions and
the total time of hospitalization.

Results: Of the 236 children, 110 (46.6%) had mild dysphagia, 47 (19.9%)
moderate and 79 (33.5%) serious. The mild dysphagia was higher for children
with cleft lip, and / or palate alone (88.5%) with congenital malformations
(81.3%) and with SRI (56.8%). The severe dysphagia was more frequent in
children with syndrome (61.6%). Of the study, 195 children (82.6%) required the
use of nasogastric tube . The time of use ranged from 1 day to 750 days, with an
average of 113 days and a median of 60 days. The gastrostomy was indicated
in 67 (28.4%).

Conclusions: The oropharyngeal dysphagia is one of the main problems
presented by children with craniofacial deformities. The diagnosis of
malformations or other syndromes associated and classification the degree of
oropharyngeal dysphagia are crucial in guiding treatment.

Key words: dysphagia, craniofacial deformities, gastrostomies
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1. INTRODUCAO

A degluticdo é a propulsdo do alimento da cavidade oral para o est6-
mago, garantindo a sobrevivéncia do individuo através da alimentacdo oral.
Para algumas pessoas, o ato de engolir ndo se dd de forma simples e automa-
tica (Macedo Filho 2003).

A dificuldade para degluti, denomina-se disfagia. Dessa forma, a
disfagia pode ser entendida como um disturbio que dificulta em grau menor
ou maior a ingestdo segura, eficiente e confortdvel de qualquer consisténcia
de alimento ou saliva (Costa 2000).

Deglutimos muitas vezes durante o dia, independente de focalizarmos
em como fazé-lo, quando estamos nos alimentando, ou no ato da degluticdo
da saliva, fambém chamado de degluticdo ndo nutritiva. O que nos parece
tdo facil e simples € na verdade uma atividade neuromuscular complexa que
envolve muitas estruturas numa sequéncia altamente coordenada.

Segundo Macedo Filho (2003), os componentes anatémicos para a
degluticdo compreendem: 1. estruturas de suporte cartilaginosas e 6sseas, 2.
muUsculos estriados (cabeca, pescoco e esdfago proximal) e lisos (eséfago); e
3. elementos neurais.

O confrole neurolégico da degluticdo envolve quatro grandes
componentes (Dodds et al 1990, Marchesan 2003):
1. fibras sensoriais aferentes contidas nos nervos encefdlicos, (V,VILIX,X)
2. fibras cerebrais, do mesencéfalo e cerebelares que fazem sinapse com os
centros da degluticdo no tronco cerebral,
3. os pares centrais da degluticdo no tronco cerebral, e
4. as fibras motoras eferentes contidas nos nervos encefdlicos (V,VILIX, X, XI, XIl).
Existem diferencas anatémicas da cavidade oral, faringe e laringe entre
bebés até 4 meses e o adulto. A lingua do bebé ocupa a maior parte da
cavidade oral e € mais anteriorizada. Existe maior proximidade entre a lingua,
o palato mole, a faringe e a laringe, promovendo e facilitando a respiracdo
nasal (Levy e Rainho 2003). Por apresentarem uma respiracdo exclusivamente
nasal, a cavidade oral permanece fechada durante a respiracdo e a

coordenacdo respiracdo, sucgcdo e degluticdo ndo € sempre perfeita, sendo
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que pequenos periodos de apnéia podem ocorrer em recém-nascidos
normais (Hanloon et al 1997).

Segundo Burklow et al (1998), a prevaléncia estimada de problemas
alimentares (succdo e degluticdo) na populacdo pedidtrica varia de 25 a 35%
nas criancas com desenvolvimento normal e de 33 a 80% nas criangcas com
atraso no desenvolvimento. Os fatores que levam aos disturbios da degluticdo
nas criancas sédo as alteracdes motoras, defeitos congénitos, atraso no
desenvolvimento global, problemas neurolégicos e dificuldades de
comportamentos.

O processo da degluticdo é didaticamente dividido em quatro fases
baseando-se nas caracteristicas anatémicas e funcionais (Marchesan 2003):

1) Fase oral preparatéria: € voluntdria e onde ocorre a mastigacdo. Em
bebés a succdo e degluticdo de liquidos sdo feitas em tempo minimo na fase
oral preparatéria. O fechamento labial é necessdrio para que o alimento
colocado dentro da boca ndo escorra para fora. Durante toda a fase oral
preparatdria o palato mole estd em uma posicdo mais baixa, ajudando a
prevenir que o bolo caia na faringe. Esta inferiorizardo do palato mole ocorre
pela contracdo do musculo palatoglosso. A faringe e laringe est@do em
repouso. A via aérea estd aberta e a respiracdo nasal continua até que a
degluticGo ocorra.

2) Fase oral propriamente dita: € uma fase voluntdria que comeca com a
propulsdo posterior do bolo pela lingua. Nesta fase a ponta da lingua apdia-se
contra as bordas do alvéolo maxilar ou dos incisivos superiores. A parte anterior
da lingua ftoma uma forma de xicara para conter bolos com grandes volumes.
E a lingua também que leva o alimento para ser mastigado em ambas as
laterais e o propulsiona para trds. Quando o bolo é levado para a faringe o
palato mole deve se elevar para que a comida ndo va para a nasofaringe. Os
muUsculos que participam neste momento sdo: o elevador do véu palatino,
tensor do véu e o palato faringeo. O total selamento da cavidade oral ajuda a
manter as forcas de propulsdo necessdrias para o transporte do bolo através
da hipofaringe, esfincter esofdgico superior e para dentro do eséfago.

3) Fase faringea: comeca com a elevacdo do palato mole para fechar a

nasofaringe. Nesta fase ocorre a contracdo peristdltica dos constritores



faringeos para propulsionar o bolo através da faringe. Simultaneamente, a la-
ringe € fechada para proteger a via aérea. O fechamento laringeo ocorre em
conseqUéncia de 4 eventos principais: 1. a aducdo das pregas vocais
associada & aproximagcdo horizontal das cartilagens aritendides, 2 a
aproximacdo vertical das aritendides em direcdo a base da epiglote, 3. a
elevacdo da laringe e, 4. a descida da epiglote. A epiglote ndo é essencial
para o fechamento glotal, mas quando frazida para baixo sobre a glote
possibilita que o bolo deglutido siga em direcdo ao esfincter esofdgico
superior. Na orofaringe existem inUmeros sensores que podem desencadear a
fase faringea da degluticdo ao simples toque ou pressdo. Isto ocorre quando
estes contatos sdo realizados no palato mole, Uvula, dorso da lingua, superficie
faringea da epiglote, pilares, seios piriformes, parede posterior da faringe e na
articulacdo faringo-esofdgica. Durante a fase faringea, a degluticdo é reflexa.

4) Fase esofdgica: consiste em uma onda peristdltica automdatica a qual
leva o bolo para o estbmago, consequentemente reduzindo o risco de refluxo
esd6fago-faringeo ou reentrada de material alimentar do eséfago para dentro
da faringe. O refluxo gastresofdgico é também evitado através da contracdo
ténica do musculo cricofaringeo. O esfincter esofdgico superior (EES) fambém
conhecido como segmento faringo-esofdgico, € uma zona de alta pressdo
definida manometricamente e estd localizada na regido distal em relacdo &
hipofaringe. O esfincter é fechado tonicamente no repouso e aberto durante
a degluticdo, vdémito ou eructacdo. Embora o musculo cricofaringeo seja o
maior componente do esfincter superior, outros musculos adicionais tais como
o constritor faringeo inferior mais as fibras do musculo esofdgico proximal,
provavelmente contribuem para manter a zona de alta pressdo. O esfincter
abre por forcas de tracdo na sua parede anterior exercidas pela contracdo
dos musculos suparahioideo e infrahioideo. A duracdo e di@metro da abertura
do esfincter sdo influenciados pelo tamanho do bolo e viscosidade os quais
implicam que a resposta do esfincter ndo é estereotipada, mas é responsiva a
realimentacdo sensorial. As funcdes do esfincter esofdgico superior incluem
prevencdo da distensdo esofdgica durante a respiracdo normal e a protecdo

da via aérea contra a aspiracdo.



4

Baseando-se nas fases do processo da degluticdo, as disfagias sdo
separadas em orofaringeas ou altas, quando as alteracdes dizem respeito G
fase oral e ou faringea da degluticGo e esofagianas ou baixas, quando as
alteracdes encontfram-se na fase esofagiana da degluticdo (Souza et al 2003).

Para a avaliacdo das disfagias orofaringeas, se faz necessdrio o exame
clinico direcionado que muitas vezes precisa ser complementado com exames
instrumentais.

Segundo Levy e Rainho (2003), esta se inicia com a anamnese,
observacdo da interacdo da mde e a crianca, exame do crescimento e do
desenvolvimento neuroldgico, de estruturas orofaciais, sistema cardiopulmonar
e gastrintestinal. O estudo da atividade motora oral a principio deve ser
realizado sem a introducdo de alimento, avaliondo a postura, padroes de
movimento e padrdes respiratdrios, estado de consciéncia, interesse pela
alimentacdo, resposta a estimulacdo sensorial e habilidade de regulacdo. E
importante ressaltar que os padrdoes de succdes ndo nutritivas ndo refletem
necessariamente os padrdes da succdo nutritiva.  As criancas devem ser
observadas durante 15, 20 minutos para que seja possivel diagnosticar sinais de
fadiga, com o exemplo nas criancas portadoras de cardiopatias. A utilizacdo
da ausculta cervical e a oximetria de pulso na degluticdo nutritiva contribuem
para orientar o terapeuta quanto aos riscos de aspiracdo. Bebés e criancas
com disfagia podem apresentar qualidade vocal ou padrdes respiratdrios
alterados, predizendo a presenca de residuos em recessos faringeos,
penetracdo ou aspiracdo para a drvore tfragueobrénquica. Entre os métodos
propostos para avaliacdo complementar dos distUrbios da degluticdo, os mais
utilizados sdo: a videofluoroscopia da degluticGo (VFD) e a videoendoscopia
da degluticdo (VED).

A videofluoroscopia (VDF) é eleito pela maioria dos autores como o
método “Gold standard” (Furkim e Santini 1999, Costa 2000, Macedo Filho
2000), principalmente por permitir a avaliacdo din@mica da degluticGo e uma
boa avaliagdo da fase oral. O alimento oferecido € acrescido do confraste
radiopaco, o sulfato de bdrio, que através da fluoroscopia € acompanhado
nas fases da degluticdo. Segundo Costa (2000), a VDF permite avaliar o modo

de organizacdo do bolo na cavidade oral, a mastigacdo, os movimentos da



lingua. Podemos verificar se nesta fase ocorre o escape oral por fraqueza de
ajustamento dos Idbios, se o alimento tende se localizar debaixo da lingua,
ocorrendo retorno infra-oral na ejecdo, fato que denota desajuste nas
estruturas que pressurizam a cavidade oral. A ineficiéncia do ajustamento do
palato contra a parede faringea pode ser percebida pelo escape de
contraste da oro para a rinofaringe durante a ejecdo do bolo. Com
freqUéncia, esta deficiéncia se associa a falta de sincronismo entre a ejecdo
oral e a abertura da transicdo faringo-esofdagica. A fase faringea e esofdgica
também é estudada acompanhando o trénsito do bolo e o movimento das
estruturas anatémicas. Podemos observar nas disfagias orofaringeas, a
degluticdo em 2 tempos: primeiro, hd um escape do conteldo oral para a
faringe, e s entdo, quando o bolo em escape atinge o nivel da valécula, é
que o esforco de ejecdo se processa e propele o bolo, ainda de modo
deficiente. A laringofaringe quase sempre mostra residuo acentuado, e ndo é
incomum que a aspiracdo ou penetracdo laringea esteja associada a estas
ejecoes deficientes. Na aspiracdo, o meio de contraste vai além do ventriculo
laringeo, na penetracdo, a laringe é penetrada em nivel que ndo ultrapassa o
ventriculo. A avaliacdo videofluoroscopica das disfagias orofaringeas tem
como finalidade identificar as estruturas orais e faringeas comprometidas e
estabelecer a intensidade do comprometimento dessas estruturas.

Para realizar a videoendoscopia da degluticdo utiliza-se o
nasofaringolaringoscoépio flexivel. O alimento oferecido durante o exame é
acrescido de corante alimentar, tipo anilina de cor azul, com objetivo de
contrastd-lo com a mucosa de coloracdo rdsea. Redliza-se a avaliacdo
anatémica e funcional das estruturas envolvidas na degluticdo. Segundo
Macedo Filho (2000), na andlise das estruturas anatébmicas, observa-se a
cavidade oral, procurando observar a presenca de atividades motoras e
estruturais. O véu palatino deve ser inspecionado quanto a sua integridade.
Até este ponto as observacdoes sdo feitas utilizando a iluminagdo indireta. Em
seguida o nasofaringoscoépio € introduzido pela narina e avancado até a
rinofaringe, onde poderdo ser observados os aspectos de integridade
anatébmica da laringe. A avaliacdo funcional inicia-se observando a

motilidade dos Idbios, motilidade e sensibilidade da lingua, a mobilidade do
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véu palatino e o grau de fechamento do véu palatino. Na inspecdo funcional
da faringe, procura-se pela presenca de estase salivar ou residuos alimentares
nas valéculas e seios piriformes. A sensibilidade da laringe pede ser testada
com o tfoque da ponta do aparelho sobre sua mucosa. Este ato desencadeia
o reflexo de aducdo glética. Podem ser analisadas a posicdo das pregas
vocais, a posicdo da epiglote e aritendides. Todas as consisténcias alimentares
podem ser testadas, sélidos (bolachas tipo cracker, frutas), pastoso engrossado
(tipo “danoninho”) pastoso fino (“danette”) e liquido. O tempo de inicio da
degluticGo e eventual retardo para o transporte podem ser avaliados. Na
passagem do bolo da fase oral para a faringea, ocorre o fendbmeno chamado
de, “"white-out” correspondente d perda momentdnea da visdo devido a
movimentacdo das estruturas velo-palatinas, base da lingua e paredes da
faringe. Deve-se esperar até 3 movimentos de degluticdo para que ocorra o
completo clareamento do bolo na faringe. A presenca de regurgitacdo nasal
denota incompeténcia velofaringea. A presenca de estase do bolo em
faringe deve ser avaliada, assim como o local de maior estase (valéculas ou
seios piriformes). Observa-se ainda se ocorreu penetracdo ou aspira¢cdo
laringo-traqueal. Considera-se penetracdo a presenca de residuos alimentares
ou estase acima do plano das pregas vocais € aspiracdo a observacdo desses
conteldos abaixo das pregas vocais. Deve-se ainda estar atentos ao reflexo
de tosse e piora da qualidade vocal (voz Umida). Com objetivo de facilitar
as condutas terapéuticas, Furkim e Silva (1999) propuseram uma classificacdo
dos quadros disfadgicos, levando em consideracdo ndo somente o
desempenho da degluticdo do individuo, mas seu quadro clinico geral. Assim
dividiram as disfagias orofaringeas em leve, moderada e intensa utilizando os
seguintes critérios:

Disfagia leve: dificuldade no transporte do bolo alimentar. Ocorréncia
de pequena quantidade de estase em recessos faringeos, sem penetracdo
laringea. Auséncia de histérico de broncopneumonias e sem perda nutricional.

Disfagia moderada: dificuldade no transporte oral do bolo. Ocorréncia
de estase em recessos faringeos com sinais sugestivos de penetracdo laringea
e pequena quantidade de material aspirado. Esporddicas pneumonias, déficit

nutricional e alteracdo do prazer alimentar.
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Disfagia grave: grande quantidade de estase em recessos faringeos,
sinais sugestivos de penetracdo laringea e grande quantidade de material
aspirado. Pneumonias de repeticdo, desnutricGo e alteracdo do prazer

alimentar com impacto social.

A disfagia orofaringea ocorre em criancas portadoras de malformacoes
craniofaciais devido das anomalias estruturais, como nos casos de fissuras
labiopalatinas e em decorréncia de hipotonia muscular dos musculos para
faringeos, como nos casos de criancas sindrébmicas, com seqUéncia de Robin
entre outros (Furkim e Santini 1999).

Spriestersbach (1973) relatou que 73% (91 de 124) das criancas com
fissura palatina apresentavam moderada a severa dificuldade para se
alimentar caracterizada por uma succdo ineficiente e inabilidade de
desenvolver uma adequada pressdo intra-oral negativa necessdria para a
succdo do seio materno ou bicos comuns. Outro problema na alimentacdo
inclui a ingesta excessiva de ar, a regurgitacdo nasal do alimento, o tempo
excessivamente longo e a fadiga resultando na ingesta inadequada e
insuficiente do alimento (Jones 1988). As criancas portadoras de anomalias
craniofaciais mais complexas, especialmente aquelas que comprometem as
vias aéreas superiores, apresentam dificuldades alimentares mais graves.

Clarren et al (1987), ao avaliar 143 criancas com fissura de Idbio e
palato, enconfraram problemas alimentares que variavam com o tipo de
lesdo anatdémica dos pacientes. Para encontrarem a técnica eficaz para a
alimentacdo destas criancas primeiramente avaliaram a capacidade da
crianca de gerar pressdo negativa intra-oral e mover a lingua contra o mamilo
e, em seguida, corresponder adequados dispositivos a estes déficits para
possibilitar a alimentacdo.

Thomé (1990) conseguiu estabelecer técnicas facilitadoras da
amamentacdo adequada a cada fipo de fissura que consistem desde a
forma de segurar a mama e permitir que a crianca mantenha o
mamilo/aréola na boca como a posicdo que a mde deve segurar a crianca

para que ela consiga apreender e sugar o seio materno.
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Recentemente, Masarei et al (2007), realizaram o estudo do padrdo
alimentar da crianca portadora de fissura labiopalatina ndo corrigida,
comparando os padrdes de alimentacdo de lactentes sauddveis da mesma
idade. Verificaram que a fissura de Idbio e palato unilateral completa ou uma
fenda do palato mole e de pelo menos dois tercos do palato duro
apresentavam succdes menos eficientes. Utilizavam mais succdes e de
duracdo mais curtas (diferenca média, 0,30 segundo; p <0,005), e rdpidas
(diferenca média, 34,20 succdes / segundo; p <0,005), maior razdo entre
succdo e degluticdo (diferenca média, 1,87 succdes / degluticoes ; P <0,005),
e uma maior proporcdo de pressdo positiva (diferenca média, 45,97% pressdo
positiva; p <0,009).

Na SeqUéncia de Robin (SR), caracterizada por retromicrognatia e
glossoptose com ou sem fissura de palato, ocorre obstrucdo das vias aéreas
superiores e dificuldades respiratérias e alimentares que sdo mais freqlentes e
mais graves durante os primeiros meses de vida (Elliot et al 1995).

Vdrias sindromes podem apresentar a SeqUéncia de Robin (Sindrome de
Stickler, Sindrome Velocardiofacial, Sindrome de Treacher Collins, entre outras),
sendo a mais freqUente a Sindrome de Stickler também chamada de Artro-
oftalmopatia Hereditdaria (Schreiner et al 1973). Segundo Marques et al (2001)
os individuos com sindromes genéticas ou outras malformacdes associadas a
SeqUéncia de Robin correspondem a 40,3% do total de individuos estudados,
os restantes correspondem a SeqUéncia de Robin Isolada (SRI).

A expressdo clinica da SeqUéncia de Robin é muito heterogénia,
variando desde discreta dificuldade respiratdria e alimentar até graves crises
de asfixia requerendo rdpida intervencdo para a sobrevivéncia da crianga.
Marques et al (2001) relatam que dificuldades alimentares como vémitos e
aspiracdes com conseqUente desnutricdo protéico-caldrica sdo geralmente
secunddrios & obstrucdo das vias aéreas, portanto, a melhora da dificuldade
respiratdria poderia levar a melhora das dificuldades alimentares.

A SeqUéncia de Robin (SR) € uma das anomalias que mais
frequentemente sGo internadas no HRAC para tratamento das dificuldades

respiratérias e da disfagia orofaringea.
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H& quatro anos estabeleceu-se no HRAC um Protocolo Unico onde
foram definidos procedimentos que visam a melhora da disfagia orofaringea
da SR. Estes procedimentos consistem em: 1- técnicas facilitadoras da
alimentacdo (uso de chupeta, massagem para relaxar e anteriorizar a lingua,
apoio para manter a estabilidade da mandibula, uso de bico de mamadeira
longo e macio com furo aumentado para Tmm de di@metro, movimentacdo
ritmica do bico na boca durante a succdo nutritiva, a insercdo do bico sobre
a lingua durante a succdo) (Nassar et al 2006); 2- dieta hipercaldrica (férmula
ldctea acrescida de triglicérides de cadeia média e polimeros de glicose).
Como estes paciente aceitam oralmente volume reduzido de leite quando
comparados As criancas normais e apresentam gasto energético aumentado
durante o processo de alimentacdo, este tipo de dieta pode melhorar a
aceitacdo oral e suprir o valor calérico necessdrio para promover o
crescimento adequado (Peres 2002, Marques et al 2004).

Quando ndo é possivel a alimentacdo exclusivamente oral utiliza-se o
acesso ao estdbmago ou intestino proximal através de sondas alimentadoras. As
vias para a nutricdo enteral incluem sonda nasogdstricas, nasoduodenais,
nasojejunais, gastrostomias e jejunostomias. Devido as facilidades de manuseio
e possibilitar nutricdo mais simplificada, as vias mais utilizadas sédo a sonda
nasogdstrica quando a nutricdo enteral serd utilizada por periodo curto e as
gastrostomias quando a nutricdo enteral serd utilizada por periodos mais

longos. (Stanich ,1999).

O Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC-USP)
possui uma unidade de cuidados especiais (UCE) que € uma unidade de
internacdo de criancas que necessitaom cuidados semi-intensivos. E nesta
unidade que sdo internadas as criancas com anomalias craniofaciais mais
complexas, sindromes genéticas, e aquelas que cursam com dificuldades
respiratdrias e/ou alimentares. Na UCE o paciente recebe atendimento
interdisciplinar e o portador de disfagia passa por avaliacdo especifica e

criteriosa.
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Entretanto, hd necessidade de se estabelecer diretrizes para o
tfratamento da disfagia das criancas com anomalias craniofaciais, visto que
diferentes graus de comprometimento podem ocorrer nestes pacientes, ndo
havendo na literatura rotinas que possam orientar o tfratamento.

O HRAC-USP vem desenvolvendo vdarios estudos sobre o fratamento de
criancas com anomalias craniofaciais que apresentam dificuldades para se
alimentar, assim denominadas criangcas com distUrbios da degluticGo ou
disfagia com objetivo de padronizar suas condutas terapéuticas.

Devido & casuistica privilegiada temos a oportunidade de avancar

nestes estudos.

2. REVISAO DA LITERATURA

1) Disfagia e fissura labiopalatina

Fabricius of Aquapendente (1619) citado por Jones (1988 p.379) relatou
que criancas nascidas com fissura de palato eram incapazes de sugar e

freqUuentemente morriom em conseqUéncia da desnutricdo.

Mylin et al (1969) escreveram sobre o restabelecimento anatémico e
fisiologico, através do reparo cirirgico do ldbio e do reparo ndo cirdrgico de
fenda palatina, utilizando placa de acrilico sobre o palato, possibilitando a

nutricdo das criancas portadoras de fissura labiopalatina.

Moore (1976) atribui grande importéncia ao uso de prétese sobre a
fenda palatina. Defendia o uso de proteses no periodo neonatal para permitir
a alimentacdo normal e ajudar no posicionamento da lingua e em periodos
posteriores, atribuindo que a obturacdo palatal fosse essencial durante todo o
crescimento e desenvolvimento dental. Cada situacdo permitiria utilizacdo de

um tipo inovador de prétese.
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Pashayan e McNab (1979) descreveram sobre recém-nascidos com
fissura palatal, com ou sem fissura de Idbio, que foram alimentados usando um
método simplificado, dispensando o uso de proteses. Um bico normal utilizado
por criancas, que foi cortado colocado uma garrafa de vidro (mamadeira de
bebé). As criancas foram alimentadas na posicdo sentada. Os dados indicam
que a nutricdo nestes lactentes foi adequada ao julgar pelo peso que

atingiram.

Shah (1980) relatou que bebés com fissura de ldbio tinham poucos
problemas alimentares. Agqueles que tinham uma fenda palatina, ou uma
fissura de ldbio e palato poderiam ter algumas dificuldades de alimentacdo. O
uso de um conta-gotas, colher ou bicos especiais (por exemplo, um bico
macio e grande) pbéde simplificar a alimentacdo. A degluticGo do bebé foi
grandemente facilitada se a crianca era mantida em posicdo ereta durante a

alimentacdo.

Jones (1988) realizou estudo em 202 neonatos com fissura de Idbio e
palato a fim de investigar problemas com a alimentacdo e estabelecer média
de ganho ponderal por semana nestas criancas. Os resulfados mostraram que
a média de ganho ponderal por semana foi menor do que a de criangas sem
fissura. O grupo de criangcas com fissura de ldbio e palato mostrou o menor
ganho ponderal. Em 25% das criancas houve dificuldades no inicio
alimentacdo e que estas foram associadas, entre outras coisas, com a
ulceracdo da mucosa nasal. Estes problemas surgiram apesar do
aconselhamento precoce dos pais. Este estudo foi um dos pioneiros ao
estabelecer metas realistas para a média de peso para criancas com fissuras e

poder aconselhar os pais e trabalhadores da salude.

Danner (1992), em seus estudos, defendeu que as criancas nascidas
com fissuras devem ser ajudadas e estimuladas a mamarem no peito e ser este
o método de eleicdo na alimentacdo. Esta é a escolha ideal para essas
criancas, uma vez que proporciona o desenvolvimento muscular da boca e
face de forma normal e fisiolégica e proporciona protecdes contra infeccdes

respiratérias superiores, especialmente a otite média. Amamentacdo bem
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sucedida contribui para normalizar o bebé para a familia. Ressalta que os
profissionais de saude devem providenciar intervencdes para facilitar a
amamentacdo e, assim, normalizar e capacitar estas criancas. Os primeiros
dias de vida sdo extremamente importantes para observacdo e definicdo dos

métodos a serem utilizados para facilitar a amamentacdo.

Oliver e Jones (1997) elaboraram um questiondrio e avaliaram as
respostas de 100 pais de criancas nascidas com fissura Idbio e / ou palato com
o objetivo de avaliar as experiéncias dos servicos disponiveis para ajudar a
alimentacdo das criancas com fissura no periodo neonatal. Concluiu que
antes do nascimento do bebé, a maioria das mdes desejava amamentar o
seu filho, mas, apds o nascimento, a maioria das criancas foi alimentada com
mamadeira. A maioria das mdes sentia que tinha sido uma parte integrante
da decisdo de alterar métodos. Os conselhos sobre alimentacdo foram obtidos
a partir de uma variedade de fontes, tanto no hospital com na comunidade.
Criancas com fissuras do palato isoladas foram associadas a uma elevada
proporcdo de alimentacdo via sonda nasogdstrica tanto durante internacdes
como em casa. A principal critica ao servico oferecido para os pais e seus
filnos foi a md qualidade do aconselhamento sobre a alimentacdo. Assim os
autores sugeriram variedades de mecanismos para a melhoria da qualidade

dos servicos.

Pandya e Boorman ( 2001), analisaram a falha no crescimento de
criancas portadoras de fissuras labiopalatinas, usando grdficos de crescimento.
Inicialmente, estudaram 147 bebés com fissura de |dbio e / ou palato. As taxas
de falha no crescimento foram classificadas de acordo com o fipo de fissura.
Houve um aumento da taxa de falha no crescimento de 32% para fissura de
I&dbio e palato unilateral, de 38% para fissura de Idbio e palato bilateral e de
49% para fissura de palato. Houve uma alta incidéncia de falha no
crescimento em fissuras de palato, especialmente se estes estavam associados
com uma sindrome ou anomalia (p< 0,001). A incidéncia de falha no
crescimento associada a SeqUéncia de_Robin foi de 100%. Face & elevada
taxa de falha no crescimento, duas alteracdes foram instauradas: 1.

alimentacdo com apoio e supervisdo da enfermagem nos doentes em risco e
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em ftodos os pacientes com SeqUéncia de Robin; 2. supervisdo da
alimentacdo e da permeabilidade das vias aéreas. Posteriormente, a
incidéncia de falha no crescimento foi estudada prospectivamente em 68
bebés submetidos entre 1997 e 1999. Com as medidas estabelecidas, houve
uma reducdo na incidéncia de falha no crescimento em comparagcdo com o
estudo anterior (9% para fissura de Idbio e palato unilateral, de 20% para fissura
de ldbio e palato bilateral, 26% para a fissura de palato). Houve também uma
reducdo significativa na incidéncia de falha no crescimento_no grupo com

seqUéncia de Robin, de 100% para 40%.

Glenny et al (2004), em artigo de revisGdo analisou em 232 bebés
portadores de fissura labiopalatina, os métodos utilizados para a alimentacdo
destes bebés e a repercussdo final no crescimento. As comparacdes foram
feitas entre amamentacdo utilizando mamadeiras com bicos compressiveis
versus madeiras com bicos mais rigidos (dois estudos), a amamentacdo versus
alimentacdo com colher (um estudo) e uso de placa maxilar versus nenhuma
placa (um estudo). Nenhuma diferenca foi mostrada para qualquer um dos
principais resultados quando se comparam tipos de mamadeira. Nenhuma
diferenca foi mostrada entre o uso de placa maxilar nos lactentes em
comparacdo com nenhuma placa. Uma diferenca estatfisticamente
significativa no peso (kg) em seis semanas pods-cirurgia foi mostrada a favor da
amamentacdo, quando comparado ao uso da colher. (diferenca média 0,47;
IC 95%: 0,20, 0,74). Concluiram gque as mamadeiras com bicos mais macios
parecem ser mais faceis de serem usadas pelos recém-nascidos com fissuras
do Idbio e / ou palato, porém, ndo hd provas da existéncia de diferenca no
crescimento das criancas. Os resultados sugerem que bebés devem ser
amamentados, em vez de alimentados com colher apds a cirurgia de fissura
de ldbio. Estudo realizado no HRAC-USP sobre a alimentacdo das criancas em
pos-operatério de queiloplastia chegou a mesma conclusdo (Assuncdo et al
2005).
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2) Disfagia orofaringeq, Seqiéncia de Robin e Sindromes.

Em 1923, Pierre Robin, em um cldssico artigo "A queda da base da
Lingua considerada como uma nova causa nasofaringea de depressdo
respiratéria” introduziu o termo glossoptose e enfatizou as conhecidas
complicacdes respiratdrias da condicdo que agora ostenta o seu nome. Ele
afirmou que glossoptose e a conseqUente obstrucdo respiratéria foram devido
a "dismorfica atresia da mandibula” e propds um dispositivo protético para a

sua correcdo.

Routledge (1960) descreve o uso de infubacdo nasofaringea, utilizando
a canula nasofaringea de 3 a 3.5 fr. que era introduzido pela narina cerca de 7
a 8 cm como modalidade de tratamento da obstrucdo respiratéria nas

criancas portadoras da até entdo denominada Sindrome de Pierre Robin.

Pasyayan e Lewis (1984) publicaram os resultados de um programa de
tratamento em 25 recém-nascidos com SeqUéncia de Robin. O diagndstico de
Sequéncia de Robin foi feito com base em presenca de retrognatia e
glossoptose com ou sem fenda palatina. Estes pacientes foram divididos em
dois grupos distintos. Dezessete com a SeqUéncia Robin Isolada (SRI) e oito
com a SeqUéncia de Robin como parte de uma sindrome ou associada com
multiplas anomalias congénitas (SRS). Observaram que nos caso de SequUéncia
de Robin Isolada a tendéncia de crescimento e desenvolvimento foram

préoximas ao normal.

Sher et al (1986) publicaram a descricdo e classificacdo da
variabilidade do mecanismo de colapso das vias aéreas superiores observado
em criangcas com apnéia obstrutiva secunddria a anomalias craniofaciais. A
énfase estd nos achados da nasofaringoscopia e da avaliagdo exata do local
e do mecanismo de obstrucdo. Foi um trabalho relevante, pois, com seus

achados foi possivel classificar a obstrucdo respiratdria em quatro tipos:

Tipo 1, a obstrucdo resulta do retroposicionamento do dorso da lingua, que

enfra em contato com a parede posterior da faringe, abaixo do palato mole;
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Tipo 2, a obstrucdo resulta do retroposicionamento do dorso da lingua, com
compressdo do palato mole ou partes dele (quando a fissura estd presente)

contra a parede posterior da faringe;

Tipo 3, as paredes laterais da faringe se movem medialmente, obstruindo as
vias aéreas, e a lingua ndo entra em contacto com a parede posterior da

faringe;

Tipo 4, a contracdo da faringe é esfinctérica, e a lingua ndo entra em

contacto com a parede posterior da faringe.

Alguns anos apods, Sher (1992) realizou estudo em 53 criancas com
seqUéncia de Robin, analisou 0os mecanismos de obstrucdo respiratdria, até
entdo atribuida apenas a glossoptose e propds o tratamento adequado para
cada tipo de obstrucdo. Neste trabalho, sugere como modalidades
terapéuticas para a desobstrucdo das vias aéreas a posicdo de decubito
ventral, a glossopexia, a cdnula nasofaringea ou traqueostomia dependendo
dos achados da nasofaringoscopia. Quando infroduzida a cdénula
nasofaringea (CNF); o periodo maior para seu uso de foi de 8 semanas, ndo
havendo melhora até este periodo, indicou-se a traqueostomia. Durante o uso
da CNF a alimentacdo da crianca se procedia através de sonda nasogdstrica
que era introduzida a cada dieta e retirada apds. Apds estabelecer com o
auxilio da nasofaringoscopia que a CNF poderia ser retirada, a crianca era
mantida em observacdo por 48 horas, ainda alimentando-se com SNG. Apds
manter-se estdvel por este periodo a dieta por succdo era entdo introduzida.

Nenhuma das 53 criancas necessitou gastrostomia.

Em 1992, Singer e Sidoti publicaram um artigo de revisGdo sobre o
tratamento pedidtrico de criancas nascidas com seqUéncia de Robin. Neste
estudo eles ressalfam sobre a importGncia da intervencdo precoce do
pediatra no diagndstico da gravidade da obstrucdo respiratdria e sua rapida
intervencdo para o dlivio deste sinftoma. Sugere a intubacdo nasofaringea,
porém se este procedimento ndo apresentar sucesso, indica-se a
fraqueostomia. Ressaltam a importéncia de se estabelecer se a SeqUéncia de

Robin é isolada ou associada & sindrome ou malformacdes (20% dos casos),
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visto que nos casos isolados as dificuldades respiratdrias e alimentares sdo
tempordrias e tendem a melhorar com o crescimento e desenvolvimento da
crianca. Os mesmos fatos ndo sdo observados nas criancas com SequUéncia de
Robin associada & sindrome. Baseados nisto, indica-se a nutricdo via sonda
nasogdstrica e raramente indica-se a realizacdo de gastrostomias nas criancas
com SRI. Relataram a readlizacdo de gastrostomia em 1 crianca que

apresentava anormalidade cromossdémica associada a SeqUéncia de Robin.

Chiaretti et al (1998) relatam adequado ganho ponderal em criancas
com SeqUéncia de Pierre Robin ufiizando sonda naso-enteral para

administracdo de dietas semi-elementar e caseina hidrolisada.

Cruz et al (1999) realizaram estudo retrospectivo de 252 prontudrios
entre 1989 e 1997 no Children's Hospital de Wisconsin. O estudo foi realizado
para examinar métodos utilizados para a alimentacdo e para manter pérvias
as vias aéreas. As informacodes sobre os pacientes foram coletadas em relacdo
a histéria perinatal, a avaliacdo genética, das vias aéreas, da alimentacdo e
intervencdes. Um grupo de 47 pacientes apresentava Sequéncia de Robin
Isolada. As dificuldades respiratérias foram identificadas em 23% dos pacientes.
As dificuldades de alimentacdo ndo associados com obstrucdo das vias
aéreas foram identificadas em 11% dos pacientes. A andlise pelo teste de
Fisher revelou que doentes com um diagndstico de sindrome tém uma taxa

significativamente mais elevada de traqueostomia e colocacdo de sonda de

gastrostomia  (p 0,041 e p = 0,004, respectivamente). Os pacientes
sindrébmicos também  apresentaram Apgar menor dao  nascimento,
hospitalizacdo mais precoce assim como maior niUmero de intervencoes mais

invasivas.

Marques et al (2001), realizou estudo prospectivo de 62 criancas
portadoras de SeqUéncia de Robin desde a internacdo até os seis meses de
vida. Trinta e trés criancas (53,2%) apresentavam sequéncia de Robin isolada,
25 (40,3%) tinham sindromes ou malformacdes associadas & SeqUéncia de
Robin e quatro criancas foram classificadas como tendo SeqUéncia de Robin

ndo associada a sindromes ou outras malformacdes, mas associada a déficits
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neurolégicos e desenvolvimento neuromotor retardado. O tipo de obstrucdo
das vias respiratorias foi definida por nasofaringoscopia utilizando os critérios de
Sher et al (1986). Os pacientes com o tipo 1 e tipo 2 foram submetidos a
infubacdo nasofaringea (INF), e glossopexia foi indicada em doentes com
obstrucdo tipo 1, que ndo apresentaram melhora clinica com este
procedimento. Traqueostomia foi indicada em doentes com obstrucdo do tipo
2, que ndo mostraram melhora apds INF, em pacientes com obstrucdo tipo 1,
gue ndo mostraram bom curso apds glossopexia, e em pacientes com tipos 3
e fipo 4 de obstrucdo. A CNF foi posicionada de modo que a saida do ar péde
ser percebida através dela durante a expiracdo, com pouca ou nenhuma
saida de saliva ou leite a partir dela, especialmente durante a alimentacdo.
Durante a hospitalizacdo, a crianca foi pesada diariamente, e apds a alta a
maioria das criancas foi acompanhada mensalmente até o sexto més. A
melhoria da alimentacdo e disfuncdo respiratdéria com o uso da INF foi
observada dentro de algumas semanas, permitindo a alta da maioria das
criancas com alimentacdo oral exclusiva no prazo de até 30 dias. Cinco
criancas (8%) apresentaram sintomas de refluxo gastresofdgico, trés
receberam tratamento médico e dois, tratamento cirdrgico (fundoplicatura e

gastrostomia).

Bull et al (1993) estudaram as alteracdes gastresofdgicas que ocorrem
com maior freqUéncia em pacientes com sindrome, entre estes os problemas
para a alimentacdo, vomitos e a dificuldade de ganho ponderal. Realizou
estudo longitudinal do crescimento e desenvolvimento de oito doentes com
Sindrome Brachmann-de Lange. Disfagia ocorreu em 6 dos 8 pacientes.
Observaram também nestas criancas a aspiracdo traqueal, alteracdes de
motilidade esofdgica, refluxo gastresofdgico, hérnia hiatal e esofagite. O
tratamento médico foi instituido, e nos casos que ndo apresentaram melhora,
o tratamento cirdrgico foi realizado. Melhoria no percentil do peso ocorreu em
todos os pacientes alimentados por gastrostomia ou sonda nasogdstrica.
Concluiram gue a monitorizacdo cuidadosa dos sinfomas e dos pardmetros de

crescimento e a instituicdo precoce de medidas médicas e cirdrgicas
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adequadas podem melhorar a salde fisica de muitos pacientes com

Sindrome Brachmann-de Lange.

Arvedson e Brodsky (2002) descreveram as alteracdes que levam as
dificuldades alimentares nas mais freqUentes sindromes associadas com
anomalias craniofacicis em seus servicos. Na sindrome de Moebius,
caracterizada pela diplegia congénita do nervo facial (VIl) frequentemente
associada a paralisia de multiplos nervos cranianos, anomalias craniofaciais,
malformacdes cardiacas e osteomusculares. Observa-se a fraqueza de toda
musculatura inferior da face, mandibula, Idbios e lingua. A fase faringea da
degluticdo pode apresentar-se normal, mas a fase oral € muito prejudicada
pela postura dos Idbios e a dificuldade da lingua de transportar o bolo. O
alimento tende a refluir entre os Idbios, necessitando de sondas alimentadoras.
Nas Microssomias Hemifaciais, a exemplo da seqUéncia vertebro-auriculo-
facial ou Sindrome de Goldenhar, refere-se a um vasto grupo de
malformacdes do 1° e 2° arcos branquiais que podem resultar em um variado
grau de hipoplasia mandibular e fraqueza da musculatura facial que mesmo
unilateral pode comprometer Idbio e lingua. Nos casos que a fase faringea da
degluticdo ndo estd alterada, tenta-se alimentar a crianca oferecendo o
alimento do lado do Idbio com ténus preservado e aplicando pressdo externa
no lado enfraquecido. A sindrome velocardiofacial (VCF), sindrome genética
autossémica devido a delecdo cromossdmica 22ql11.2 e caracterizada
principalmente por fissura palatal e malformagdes cardiacas, a disfagia ocorre
por dismotilidade na drea faringo-esofdgica. Também podem ocorrer refluxo
nasofaringeo, dismotilidade do eséfago, hipotonia faringea e diverticulos no
eséfago cervical. A hipotonia faringea é o fator que mais contribui para as
dificuldades alimentares como também para as apnéias do sono, nestes
casos. A fadiga também é acrescida pelos problemas cardiacos. A
gastrostomia deve ser considerada nestas criancas até que se restabelecam
as funcdes respiratérias e cardiacas e a alimentacdo oral possa ser estimulada.
As criancas com fissuras de ldbio e/ou palato podem ter déficits neuroldgicos
em adicdo ou como componentes das sindromes craniofaciais. Os déficits do

sistema central comprometem a coordenacdo da succdo, degluticdo e
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respiracdo. As estratégias para a alimentacdo destas criancas devem ser
adotadas semelhantemente  dquelas usadas nas  criongas com

comprometimento neuroldgico.

3) Disfagia orofaringea e Doenga do Refluxo Gastroesofagico (DRGE)

Fonkalsrud et al (1996) relataram que em pacientes com DRGE, e
especialmente naqueles pacientes com disturbios neuroldgicos, parece haver
uma elevada prevaléncia de neuropatia autbnoma em que o fransito
esofdgico e o esvaziaomento gdstrico sdo alterados. As complicacées mais
freqUentes da DRGE na infé@ncia sdo os déficits no crescimento decorrente da
privacdo caldrica e os broncoespasmos e/ou pneumonias causadas por
repetidas aspiracdes pulmonares de fluidos gdstricos. O refluxo de dcido no
es6fago médio ou superior pode estimular reflexos vagais e produzir
laringoespasmos e broncoespasmos. O refluxo gastroesofdgico pode também
ser causa de apnéia obstrutiva em lactentes e possivelmente uma das causas
de recorréncia de estridor, hipdxia aguda, e até mesmo da Sindrome da Morte
SUbita do Lactente. Disturbios associados incluem a dismotilidade esofdgica,
qgue tem sido reconhecido em cerca de um terco das criancas com DRGE
grave. O atfraso no esvaziamento gdstrico foi documentado com freqUéncia
aumentada nos lactentes e criancas que tenham sinfomas da DRGE,
particularmente aqueles com desordens neuroldgicas. As criancas com déficit
neuroldgico estdo em risco elevado de ter DRGE, particularmente se

necessaria a alimentacdo por sonda nasogdstrica ou gastrostomia.

Baujat et al (2001) estudaram em crion¢cas portadoras de SRl os
transtornos motores oro-esofdgicos, utilizando-se do exame clinico e da
manometria esofdgica. Encontraram que os disturbios alimentares estiveram
sempre presentes, mas o tipo de transtorno variou de uma crianca para outra.

Os distUrbios esofdgicos foram freqlentes e resistentes cos tratamentos
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cldssicos do refluxo gastroesofdgico. Oitenta e seis por cento das criancas
necessitaram de sonda nasogdstrica para a alimentacdo durante um periodo
medio de 8,6 meses. As alteragcdes manométricas no esdfago foram
observadas em 50% das criancas: hipertonia do esfincter esofdgico inferior,
incapacidade de relaxamento do esfincter esofdgico inferior  degluticdo, e
discinesia esofagica. Estes disturbios clinicos e manométricos mostraram uma
tendéncia para a regressdo espontdnea apds 12 meses. As alteracdes
manométricas encontfradas nos portadores de SRI, foram incomuns e
semelhantes as enconfradas em quadros de instabilidade neurovegetativa.
Isto pode refletir descontrole nos centros de regulacdo da degluticdo no

fronco cerebral.

Baudon et al (2002) avaliaram a disfuncdo esofdgica em lactentes (n =
28) com SRI com 15 a 45 dias de vida. A eletromiografia foi usada para avaliar
a succdo e a coordenacdo entre as fases oral e faringea da degluticdo. A
manometria esofdgica foi utiizada para estudar funcdes do esfincter
esofdgico inferior, corpo do eséfago, e esfincter esofdgico superior. Os
resulfados da manometria foram comparados com os de 16 crian¢cas com
doenca de refluxo gastroesofdgico (DRGE). A eletromiografia mostrou
incoordenacdo da succdo e degluticdo, em 24 dos 28 pacientes. Todos 0s
pacientes apresentaram distUrbios na manometria: relaxamentos incompletos
ou assincronicos do esfincter esofdgico inferior (15), multiplas ondas agudas no
corpo esofdgico (17), ondas com amplitude muito elevada (14) e relaxamento
assincréonicos do esfincter esofdgico superior (19). A freqUéncia de distUrbios e
média de pressdes de repouso de ambos os esfincteres inferior e superior foram
significativamente mais elevados do que os doentes com DRGE. Concluiram
com este estudo que na SRI ocorrem disfuncdes motoras da lingua, da faringe,

e do eséfago.

Reinshagen et al (2005), descreveram um caso clinico de criangca
portadora de SR complicada por DRGE e déficit no crescimento, que eram
resistentes a terapia conservadora e a uma fundoplicatura parcial. O refluxo
gastroesofdgico foi acompanhado de taquicardia supra-ventricular. A

taquicardia pode estar presente na SeqUéncia de Robin como conseqUéncia
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do desequilibrio da atividade parassimpdtica cardiaca. O doente recuperou-
se completamente do refluxo gastroesofdgico e da taquicardia apds
refazerem a fundoplicatura a Nissen e uma hiatoplastia. Este caso mostrou que
uma busca minuciosa pela DRGE é indicada em casos de SeqUéncia de
Robin, principalmente em pacientes com falha de crescimento e a sua

correcdo cirdrgica deve ser considerada.

4) Uso de sondas alimentadoras nasogastricas e refluxo gastresofagico.

A manutencdo da sonda nasogdstrica alimentadora de demora é um
fator de instalacdo precoce de esofagite e perpetuacdo do quadro de
doenca do refluxo gastroesofdgico (DRGE), com conseqUente piora das
condicdes respiratdrias, pelo mecanismo reflexo de bronco espasmo

observado na presenca da esofagite (Boix-Ochoa 1986).

Zaninotto et al (1986) relatam a estenose esofdgica como uma
complicacdo comum de intubacdo nasogdstrica em pacientes adultos. A
histéria clinica dos pacientes sugeriv que a patogénese desta lesdo é
provavelmente multifatorial, mas principalmente induzida pelo refluxo

gastresofdgico decorrente do uso da SNG.

Nicolas et al (1988) realizaram a pHmetria e a esofagoscopia em 28
criancas com idades entre 15 dias a 12 anos (média: 14 meses) que estavam
entubados, em ventilacdo mecdnica e sendo alimentadas por sondas
nasogdstricas. O suporte ventilatério foi necessdrio em 7 criancas devido a
bronquiolite, pneumonia (8), epiglotites (2), déficits neuroldgicos (8),
broncoespasmos (2) e apnéia recorrente (1). O pH esofdgico foi estudado de
2-8 dias (média: 2 dias) apds a intubacdo, a sua duracdo foi de 12 a 23 h 50
min (M: 22 h). O refluxo gastroesofdgico foi presumido quando a percentagem
do total do tempo de acompanhamento foi acima de 52% com pH
esofdgico abaixo de 4,0. A esofagoscopia foi realizada no dia seguinte a

phmetria. Todas as criancas estavam em posicdo supina e alimentados com
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uma dieta pH 7,0 infundida continuamente com uma sonda nasogdstrica. O
refluxo gastroesofdgico anormal foi encontrado em quatro criangas,
associado com a esofagite em duas. Em trés casos foi encontrado refluxo
gastroesofdgico sem esofagite. Nenhuma anormalidade ocorreu em 21
criangas. Assim, concluiram que em criancas alimentadas continuamente com
uma sonda nasogdstrica, o refluxo gastroesofdgico ndo é freqiente e, quando

presente, parece ter poucas consequUéncias.

Noviski et al (1999), em estudo utilizando a phmetria e analisando os
efeitos do calibre da sonda nasogdstrica (SNG) em recém-nascidos e criancas
maiores ndo enconfraram valores significativos de RGE no grupo que utilizaram
sondas finas (8 fr) mas o refluxo aumenta e ocorre interferéncia com o
clearance do dcido refluido para o esdéfago quanto maior € o calibre da
sonda (12 fr).

Peter et al (2002), utilizaram a impendanciometria para a pesquisa da
predisposicdo ao RGE em recém nascidos prematuros alimentadas por SNG,
visto que a andlise quantitativa do RGE em recém nascidos e lactentes mais
jovens é dificultada através da phmetria, pois o pH do conteudo gdstrico pode
permanecer maior que 4 em 90% do tempo nestas criancas. Neste estudo,
foram medidos refluxos gastroesofdgicos quando o cateter se localizava no
eséfago inferior e quando ultrapassava o esfincter esofdgico inferior para se
localizar no estébmago. Verificaram que a incidéncia de RGE aumenta quando
o cateter se localiza no estdbmago, ultrapassando o esfincter esofdgico inferior.

Este efeito do cateter foi observado j& nal® hora pds-prandial.

Daviluy et al (2005) realizaram um estudo retrospectivo, analisando
histérico de criancas em uso de nutricdo enteral por um periodo de até 11
anos, com as mais diversas afeccoes. Neste estudo um total de 45% das
criancas recebia a dieta por meio de gastrostomia. Ela foi indicada com mais
freqUéncia em criancas portadoras de doencas neuromusculares e
gastroesofagicas e o critério usado para sua indicacdo foi, principalmente, a

necessidade de nutricdo enteral por mais de frés meses.
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5) Uso de gastrostomia e DRGE

Toma (1990) relatou que 12 a 50% dos pacientes submetidos &
gastrostomia cirdrgica ou endoscopica desenvolvem RGE significativo e isto
teoricamente era devido da: alteracdo do dngulo de Hiss e diminuicdo da
pressdo do esfincter esofdgico inferior (EEl); inabiidade do paciente para
tolerar volume gdstrico aumentado, geracdo de pressdes abdominais altas nos
pacientes com hipertonia conseqlente a patologias neurolégicas e

intoler@ncia alimentar.

Alguns autores (Leape et al 1981, Jolley et al 1985, Ozelame at al 1988),
indicavam associacdo da cirurgia anti-refluxo "protetora" em pacientes
submetidos a gastrostomia alimentar. Segundo eles, a maioria dos pacientes
pode ter RGE assinftomdtico. Em pelo menos dois tercos dos pacientes que ndo
apresentam inicialmente sinais de RGE, esta condicdo serd induzida pela

gastrostomia.

Estudos mais recentes (Isch et al 1997, Razeghi et al 2002) realizando
gastrostomias em criancas com o auxilio da endoscopia, conhecida como
gastrostomia endoscoédpica percutdneaq, verificaram através da pHmetria, que
a incidéncia de refluxo gastresofdgico no pds-operatdrio € baixa, dessa forma

ndo se justifica a realizacdo da cirurgia anti-refluxo associada.

Guin et al (2006) realizaram estudo prospectivo em vinte e oito crian¢as
com pH alterado antes de realizarem a gastrostomia. Setenta e cinco por
cento eram neurologicamente prejudicadas. Indicacdo para gastrostomia foi
alimentacdo oral insuficiente em 26 dos 28 pacientes. Apenas 3 dos 28
pacientes foram assintomdaticos para RGE. Dos 25 pacientes sintomdticos 19
melhoraram apds a gastrostomia (6 ndo). Cirurgia anti-refuxo foi finalmente
indicada em dois doentes (7% [2 / 28]). Os pacientes assinfomdticos
permaneceram assintfomdticos. Com base nestes resultados, os autores ndo
indicam a cirurgia anti-refluxo concomitante a gastrostomia mesmo nos

pacientes com pHmetria alterada.
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Vernon-Roberts e Sullivan (2007) realizaram estudo comparativo, de
metandlise, entre a opcdo de realizar a vdalvula anti-refluxo associada a
gastrostomia nas criancas neuropatas sintomdaticas ou realizar a gastrostomia e
manter o tratamento anti-refluxo com inibidores da bomba de prdtons.
Verificaram que: 1) a gastrostomia alimentar € atualmente o método preferido
para fornecer o apoio nutricional para estas criancas que sdo incapazes de
alimentacdo adequada, por via oral. 2) complicacdes podem surgir
decorrentes da gastrostomia e a mais relatada é o desenvolvimento ou
agravamento de refluxo gastroesofdgico (RGE). 3) Foram muitas as indicacoes
de ftratamento cirdrgico anti-refluxo na forma de uma fundoplicatura
associadas a gastrostomia. 4) Verificaram que a fundoplicatura foi associada a
uma elevada taxa de insucesso e reoperacoes, significativa morbidade e
mortalidade em criangcas com alteracdes neuroldgicas. 5) desde o advento
dos inibidores da bomba de prétons (IBP), na década de 1990, estes
medicamentos foram os mais prescritos pelos médicos para o fratamento da
DRGE que se basearam em estudos que sugerem os IBP como tratamento
adequado para DRGE. 6) outros agentes sdo também utilizados no tratamento
clinico: leites espessados, drogas para supressdo dcida, agentes antidcidos,
estimulantes da motilidade intestinal e preparacdes com anginato de sddio.
Concluiram que existe considerdvel incerteza quanto ao tratamento étimo da
DRGE em criancas com déficit neurolégico, portadoras de disfagia
orofaringea e que necessitom da gastrostomia alimentar. Quando
confrontada a decisdo da cirurgia de fundoplicatura versus tratamento com
medicamentos anfi-refluxo, verificaram que ainda existe a necessidade de
provas cientificas sélidas, a fim de fornecer dados compardveis sobre os riscos

ou as vantagens das duas intervencoes.

6) Complicagoes das gastrostomias
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Gauderer (1986), cirurgido pedidtrico, pioneiro na readlizacdo e
descricdo da técnica de gastrostomia endoscopica percutdnea (GEP),
publicou artigo de revisdo sobre a evolugcdo, técnicas, indicacdes e
complicacdes das gastrostomias. Neste estudo ele descreve as complicacoes
relacionadas as técnicas operatoérias, aos cuidados com a gastrostomias e as
complicacdes relacionadas ao fipo de sonda utilizada e orienta o fratamento
adequado para cada complicacdo. Das complicacdes relacionas a técnica
operatoéria estdo a disjuncdo do estbmago da parede abdominal levando a
peritonite (mais relacionadas a GEP), infeccdes de parede, hemorragia, dano
na parede posterior do estdbmago, lesdo de oérgdos adjacentes (cdlon,
pdncreas), localizacdo da sonda em posicdo inadequada (grande curvatura
e antro). As complicacdes relacionadas aos cuidados com a gastrostomias
sdo: irritacdes da pele, moniliase, inadequada alimentacdo, demora para
troca da sonda e reinsercdo (troca) traumdtica da sonda. J& as complicacdes
relacionadas ao cateter ou sonda estdo a formacdo de tecido de
granulacdo, vazamento ao redor do cateter, deterioracdo da sondaq,
remocdo inadvertida ou acidental, migracdo interna levando a quadros
obstrutivos, migracdo externa levando a abscessos, extrusdo da mucosa
gdstrica, perfuracdo do esdéfago e do intestino delgado e problemas
psicolégicos. O fratamento variou conforme o tipo de complicacdo, sendo
simples como o uso de nitrato de prata nos casos de granuloma até

emergenciais com intervencdo cirUrgica imediata nos casos de peritonite.

Grant (1988) em um estudo de revisdo incluindo 125 pacientes
submetidos & gastrostomia endoscopica percutdnea (GEP) e 88 pacientes
submetidos & gastrostomia pela técnica de Stamm (por laparotomial), verificou
que: 1) a média de tempo cirdrgico para a realizacdo da GEP ( 50 + / - 20 min)
foi menor do que para a Stamm (96 + / - 26 min) (p inferior a 0,0001); 2)a
anestesia geral foi administrada em apenas 13% das colocagcdes da GEP, em
comparacdo com 64% das gastrostomias a Stamm; 3) O custo da GEP foi de
cerca de U$ 1000 a menos do que o da Stamm ; 4) a média de tempo apds
a cirurgia até a utilizacdo do tubo de alimentacdo foi de 1,8 dias para o GEP,

em comparacdo com 3,4 dias para Stamm (p inferior a 0,0001). 5) a taxa
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global de complicacdo apds GEP foi 8,8% em comparacdo com 23,9% para
Stamm. Concluiram que a GEP deva ser eleita a técnica de escolha por reduzir
o tempo operatdrio, a necessidade de anestesia geral, os custos de insercdo,
a incidéncia de complicacdes, o tempo de recuperacdo e requer menos

tempo para o inicio de utilizacdo da sonda.

Hofner et al (2000) verificaram que um dos problemas das criancas com
doenca cardiaca congénita € o seu mau estado nutricional. Entre outras
conseqUéncias, a desnutricdo influencia o resultado cirdrgico. Estudaram
retrospectivamente suas experiéncias com a gastrostomia endoscodpica
percut@nea (GEP), em 15 criancas com cardiopatia congénita. Esta técnica
permitiu o apoio nutricional enteral sem as desvantagens relacionadas em
longo prazo da alimentagcdo por sonda nasogdstrica. As complicacdes
maiores estiveram ausentes, e as menores foram raras, fanto na insercdo da
GEP, que foi redlizada sob sedacdo profunda, quanto durante sua utilizagcdo.
Houve boa recuperacdo nutricional das criancas e em sete criangcas a GEP foi

removida apds 2,5 a 42 meses, pois o apoio enteral jd ndo era mais necessdrio.

Bankhead et al (2005) compararam as técnicas de gastrostomia
endoscopicas percut@nea com laparoscoépica e aberta (por laparotomia) e
verificaram complicagcdes menores e facilidades maiores no grupo submetido
a GEP, sendo este eleito por estes autores o método de escolha para a

colocacdo de tubos gastrostomia.

Avitsland et al (2006) relataram que a gastrostomia endoscodpica
percut@nea (GEP) €& amplamente utilizada em seus servicos para o
estabelecimento de alimentacdo enteral. Publicaram um estudo retrospectivo
de 121 criancas submetidas a GEP, avaliaram as complicacdes do método e
realizaram entrevista com 85 pais/ cuidadores destas crian¢cas com um tempo
médio de seguimento de 5,6 anos . As complicacdes peri-operatdrias foram
observadas em 12% dos casos. As complicacdes relacionadas com o estoma
foram freqUentes (73%). A grande maioria (?4%) dos pais / cuidadores relatou
qgue a GEP teve uma influéncia positiva sobre a situacdo da sua crianca. Os

vomitos melhoraram em 61% das criancas, e ingestdo oral em 43%. O tubo de
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gastrostomia foi removido definitivamente em uma mediana de 3 anos
(intervalo de 7 meses-7,3 anos) apds a colocacdo da GEP em 25% das
criancas. A demora para o fechamento espontdneo do estoma ocorreu em
48%. Concluiram que a GEP é uma técnica segura para o estabelecimento de
alimentacdo enteral, mesmo em criancas muito doentes. As principais
complicacdes sdo raras. A maior parte dos problemas com estoma ocorreu
em crian¢cas menores. A opinido dos pais / cuidadores foi que a gastrostomia

possibilitou grande ajuda para eles e para seus filhos.

7) Complicagoes do tratamento cirirgico da DRGE

A literatura é extensa no que se refere aos estudos comparativos entre
técnicas cirdrgicas para a correcdo da DRGE. Os estudos mais recentes vém a
comparar os resultados das cirurgias convencionais com as realizadas pela

videolaparoscopia.

Collins et al 1995, publicaram um dos primeiros estudos sobre a correcdo
cirdrgica da DRGE em criancas por videolaparoscopia. Eles chamam atencdo
para o rdpido desenvolvimento e incorporacdo de técnicas cirdrgicas
minimamente invasivas que tem mudado abruptamente as prdticas cirdrgicas.
Os beneficios esperados dessas técnicas incluem menos dor pds-operatdria,
rdpido retorno da funcdo intestinal, menor tempo de permanéncia no hospital,
e menores custos hospitalares. Neste estudo comparam os resultados cirdrgicos
nos primeiros 60 bebés e criancas, que foram submetidos a fundoplicatura e /
ou gastrostomia laparoscédpica em seus servicos, com o mesmo numero de
doentes que sofreram estes procedimentos de forma convencional (por
laparotomia). Os dois grupos foram semelhantes no que diz respeito ¢ idade,
sexo, doencas concomitantes, estado neuroldgico e os procedimentos
realizados. A média de permanéncia hospitalar foi de 13,8 dias para o grupo
laparoscopico versus 16,4 dias no grupo aberto. A média de permanéncia foi

de 6,8 dias pds-operatdrio para o grupo laparoscodpico versus 10,7 dias para o
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grupo aberto. A média dos dias de pds-operatdrio para reintroducdo e
progressdo da alimentacdo foi de 2,3 no grupo laparoscopico versus 4,8 no
grupo aberto. Complicacdes pds-operatdrias foram semelhantes entre os dois
grupos. Estes resultados refletem o menor frauma dos procedimentos
laparoscopicos. Concluem que a fundoplicatura e gastrostomia laparoscépica

sdo otimas alternativas em lactentes e criancas.

Cappella (2003) descreu em seu estudo de revisdo sobre DRGE as
complicacdes mais observadas decorrente do tratamento cirdrgico,
independente da técnica utilizada: 1) recidiva de refluxo em 5% dos casos; 2)
incapacidade de eructar e de vomitar que tende a desaparecer com o
tempo; 3) Distensdo gasosa (gas bloat syndrome) que pode estar relacionada
ao retardo do esvaziamento gdstrico desde o pré-operatédrio ou a injuria do
nervo vago no trans-operatdrio. Praticamente todos os lactentes com menos
de um ano tem resolucdo em seis meses, mas se a crianca for portador de
lesdo do SNC ou se houve grave lesdo do nervo vago estes sinftomas podem
persistir; 4) sindrome de Dumping, esvaziamento gdstrico acelerado podendo
estar relacionado a reducdo do volume gdstrico relacionado com a
operacdo; 5) hérnia para-esofdgica  mais observada com a técnica de
Nissen, quando assintomdtica ndo requer reoperacdo; 6) obstrucdo do
esdfago distal, que é observada na técnica de Nissen quando o colar fica
muito apertado ou em casos de edema esofdgico distal que acompanha os
casos onde a disseccdo do eséfago € trabalhosa por periesofagite; 7)
obstrucdo intestinal devido & aderéncias pds cirdrgicas, complicacdo mais
relacionada 4  cirurgia  por laparotomia; 8) herniagcdo fordcica da
fundoplicatura que se for assintomdtica ndo requer reoperacdo; 9) deiscéncia
da fundoplicatura que pode ser conseqUéncia de dilatacdo aguda do
estbmago no pds operatdrio; 10) diarréia resultante da lesdo dos vagos e
poderd durar vdarios meses, 11) perfuracdo gdstrica que também pode ser

decorrente da distensdo gdstrica aguda.

Pacilli et al (2005) realizaram estudo de revisdo sobre a DRGE e o
tratamento cirirgico em recém-nascidos e lactentes. Relatam neste estudo

que o refluxo gastroesofdgico (RGE) € um processo fisioldgico caracterizado
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pela passagem involuntdria do conteludo gdstrico para o eséfago inferior.
Representa uma condicdo comum em prematuros e podem ocorrer em
neonatos sauddveis. O fendmeno é considerado apenas como doenca
(DRGE) quando o paciente torna-se sinfomdtico ou resulta em complicacdes
patoldgicas. A fundoplicatura € recomendada em neonatos e lactentes
sinftomdticos e que ndo respondem ao fratamento clinico. Verificaram que a
presenca de sinfomas respiratdrios relacionados com a DRGE foi a principal
indicacdo para fundoplicatura nesta populacdo selecionada. A
fundoplicatura & Nissen € o procedimento de escolha na maioria dos servicos,
incluindo nas técnicas laparoscopicas. Indiferentemente da técnica utilizada,
o sucesso apds a fundoplicatura em RN e lactentes é de cerca de 67% a 100%
e as reoperacdes por complicacdes de 7% a 26%. Os melhores resulfados sGo
obtidos em recém-nascidos com DRGE isolada e a taxa de recorréncia do RGE

é elevada nas criancas com anomalias associadas.

Tovar et al (2007) publicaram estudo sobre a atuacdo da cirurgia
pedidtrica com relacdo a DRGE. O total de 252 criancas operadas entre 1992
e 2006 foi dividido em grupos de acordo com os sinfomas predominantes (93
digestivos, 47 respiratérias, 68 neurolégicas) ou de comorbidades (27 atresia
esofdagica, 10 hérnia diafragmdtica, 5 defeitos da parede abdominal , 2
estenose cdustica). Os resultados em longo prazo foram revistos quanto as
indicacdes, complicacdes e mortalidade. As caracteristicas das abordagens
abertas (n = 135) e laparoscédpicas (n = 117) foram comparadas. A taxa de
complicacdes foi de 22%, e elas foram mais freqUentes em criancas operadas
por laparotomia (P <0,05). Os resultados funcionais foram plenamente
satisfatérios em 83% dos pacientes. Havia 17 mortes (6,7%), mas apenas trés no
primeiro més de pds-operatdrio e apenas um relacionados com a operacdo
(0,4%). Os autores concluiram que a fundoplicatura € um poderoso método de
controle do refluxo gastroesofdgico. E indicado apds a falha do tratamento
clinico da doenca do refluxo gastroesofdgico e em particular em criangas
sinfomdticas e com comorbidades. A cirurgia deve ser oferecida somente
apods o diagndstico ser firmemente estabelecido, e as indicacdes devem

permanecer idénticas para procedimentos abertos ou por laparoscopia.
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Conforme exposto neste capitulo, verificamos que a literatura ainda é
inconclusiva sobre muitos assuntos que envolvem o tratamento de criancas
portadoras de disfagia orofaringea, principalmente quando relacionadas s

malformacodes craniofaciais.

3. OBJETIVOS

=  OBJETIVO ESPECIFICO:

Elaborar diretrizes para auxiliar no fratamento das criangcas com

disfagias relacionadas as malformagdes craniofaciais.
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4 .CASUISTICA E METODO

4.1- CASUISTICA:

Avaliamos o quadro clinico de 236 criancas internadas na Unidade de
Cuidados Especiais (UCE) no periodo de julho de 2003 & julho de 2006. O
critério para inclusdo no estudo foi a presenca de algum grau de disfagia

orofaringea.

4.2- METODO:

Realizamos o estudo retrospectivo, analisando os prontudrios de todas
as criancas internadas na UCE, no periodo de julho de 2003 & julho de 2006. O
total de 242 prontudrios foram revisados e 236 foram incluidos no estudo por
apresentarem relato de disfagia orofaringea associada das anomalias

craniofaciais.
Avaliamos e analisamos os registros nos prontudrios a fim de determinar:
1) aincidéncia de disfagia em criangcas com anomalias craniofaciais.

2) as sindromes ou malformacdes craniofaciais que cursaram com disfagia

orofaringea internadas.

3) O grau da disfagia apresentada por estas criancas; se leve, moderada
ou grave, seguindo os critérios adotados por Silva (2000), expostos a

sequir:

DISFAGIA LEVE:
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= A dificuldade do individuo estd concentrada no transporte do

oral do bolo

= Qcorréncia de pequena quantidade de estase em recessos

faringeais, sem penetracdo laringea

= Sem histéria de broncopneumonias de repeticdo e sem perda

nutricional.

DISFAGIA MODERADA:
= Dificuldade no transporte oral do bolo

= QOcorréncia de estase em recessos faringeais com sinais sugestivos
de penetracdo laringea e pequena quantidade de material

aspirado.

» Esporddicas pneumonias, déficit nutricional e alteracdo do prazer

alimentar.
DISFAGIA GRAVE

» Grande qguantidade de estase em recessos faringeais, sinais
sugestivos de penetracdo laringea e grande quantidade de

mafterial aspirado.

= Pneumonias de repeticdo, desnutricdo e alteracdo do prazer

alimentar com impacto social.

4) associacdo da disfagia orofaringea e o desconforto respiratério, os
métodos utilizados para desobstrucdo das vias aéreas e correlacionar a

desobstrucdo das vias aéreas com a melhora da disfagia.

5) a freqUéncia de uso de sondas alimentadoras durante a 1¢ infernacdo
e/ou nas reinternacdes, o tempo de uso e a indicacdo deste

procedimento.

6) a freqUéncia de gastrostomias alimentadoras durante a 19 internacdo
e/ou nas reinternacdes, o tempo de uso e a indicacdo deste

procedimento.
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7) a presenca de quadro clinico sugestivo de doenca do refluxo gastro-
esofdgico, os exames subsididrios realizados para o diagndstico e seus

resultados.
8) a freqUéncia de cirurgias para correcdo do refluxo gastroesofdgico.

9) as complicacdes relacionadas das gastrostomias e ao tratamento

cirdrgico da DRGE.

10) a freqUéncia de reinternacodes relacionadas a disfagia e o tempo fotal

de hospitalizacdo.

As informacdes foram coletadas dos prontudrios seguindo o protocolo

de pesquisa (anexo )

4.3- FORMA DE ANALISE DOS RESULTADOS

Realizamos a andlise descritiva dos resultfados encontrados.



5. RESULTADOS

Populagdo em Estudo:
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Foram analisados os histéricos de 236 criangas portadoras de disfagias

orofaringeas, internadas na Unidade de Cuidados Especiais do HRAC-USP no

periodo de 3 anos, compreendido de julho de 2003 a julho de 2006. Os

resultados serdo apresentados a seguir.

1) Distribuicao quanto ao sexo:

Das 236 criancas estudadas 111 (47%) eram do sexo feminino e 125

(53%) do sexo masculino, tabela 1.

Tabela 1 - Distribuicdo das criancas quanto ao sexo.

Sexo Total %
Feminino 111 47,0
Masculino 125 53,0
Total 236 100,0
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2) Distribuicdo quanto a idade:

A idade das 236 criancas variou de 3 dias a 3110 dias (8,6anos) com
média de 157 dias e mediana de 56,5 dias. A distribuicdo das criancas

conforme a idade estd demonstrada na tabela 2 e no boxplot 1.

Tabela 2 - Distribuicdo das criancas conforme a idade.

Varigdvel N Média DP Minimo Mediana  Mdaximo
ldade 236 157 368 3 56,5 3110
(dias)
N=nUmero total DP= desvio padrdo
Boxplot 1 —
DistribuicGdo  das
§ . ’ criancas
(32]
° conforme a
S
Q 0 idade.
8
—~ &
3 o
T o
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3) Distribuigdo quanto a procedéncia:
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A distribuicdo das criancas de acordo com a procedéncia é mostrada na

Procedéncia

Total

%

tabela 3.

de julho 2003 a julho 2006 de acordo com a procedéncia.

Sdo Paulo

Minas Gerais
Parand

Mato Grosso do Sul
Distrito Federal
Santa Catarina

Rio de Janeiro

Rio Grande do Sul
Espirito Santo
Alagoas

Bahia

Ceara

Goids

Maranhdo

Mato Grosso do Norte
Pard

Amapd

Paraguai

141
35

N N N N N NN W M~M MO 00 O —

_

59,7
14,8
4,7
3.8
2,5
2,5
1.7
1.7
1.3
0.8
0.8
0.8
0.8
0.8
0.8
0.8
0.4
0.4

Tabela 3 - Distribuicdo das criancas admitidas na UCE no periodo



Roraima 1 0.4 37
Total 236 100,0

4) Distribuicao quanto ao tipo de fissura:

Das 236 criancas estudadas, 32 criancas (13,6%) ndo apresentavam
fissura e 204 (86,4%) apresentavam fissura labiopalatina. A distribuicdo das 204
criancas que apresentavam fissura, de acordo com o tipo de fissura, estd

discriminada na tabela 4. Utilizamos a classificacdo de Spina.
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Tabela 4 - Distribuicdo das criancas segundo o fipo de fissura

apresentada.

Tipo de fissura Total %
pos-forame completa 79 38,7
po&s forame incompleta 61 29,9
transforame bilateral 24 11,8
fransforame lado esquerdo 17 8,3
transforame lado direito 10 4,9
fissura mediana 5 2,5
fissuras faciais complexas 3 1,5
pré forame esquerda 2 1,0
pré forame direita 1 0,5
pré forame bilateral 1 0,5
fissura mandibular 1 0.5
Total 204 100,0

5) Distribuicdo das criangas quanto a presenca de SeqiUéncia de Robin,

sindromes ou malformagoes congénitas.

Das 236 criancas internadas na UCE, 95 criancas (40,3%) apresentavam

SeqUéncia de Robin Isolada (SRI), 99 (41,9%) apresentavam sindromes e 16
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(6,8%) apresentavam outras malformacdes congénitas. Estes resultados estdo

demonstrados na tfabela 5.

Tabela 5 - Distribuicdo das criancas quanto a presenca de SeqUéncia

de Robin Isolada, sindromes ou mdultiplas anomalias congénitas

Afeccdo fotal %

SRI 95 40,3
Sindrome* 99 41,9
Malformacdo congénita* 16 6,8
Fissura * 26 11,0
Total 236 100,0

(MAC) malformacdes congénitas e fissuras .

SRI' = SeqUéncia de Robin Isolada

Sindrome* = Sindrome ou multiplas anomalias congénitas (MAC)

Malformacdo congénita* = outras malformacdes congénitas isoladas

Fissura* = Fissura labiopalatina isolada, ou seja, sem associacdo com outra

malformacdo congénita ou sindrome.

é) Distribuicdo das criangas com SequUéncia de Robin quanto a presencga

de sindromes:
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A seqUéncia de Robin pode apresentar-se de forma isolada ou
associada a sindrome ou mdultiplas anomalias congénitas (MAC). Das 99
criancas portadoras de sindromes, 44 apresentavam a seqUéncia de Robin
associada, fotalizando 139 criancas com SeqUéncia de Robin. A tabela 6

demonstra estes resultados.

Tabela 6 - Distribuicdo da freqUéncia de criangcas com SeqUéncia de

Robin Isolada e associada a sindrome ou multiplas anomalias congénitas

SeqUéncia de Robin Total %
Isolada 95 68,3
Associada a sindromes* 44 31,7
Total 139 100,0

(MAC).

Sindrome* = Sindrome ou multiplas anomalias congénitas (MAC)
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7) Distribuicdo das criangas sindromicas de acordo com a sindrome

apresentada:

Associacdo de VACTEL 1 1,0
Genée-Widemann (disostose oro-facial pds-axial ) 1 1.0
Bridas amnidticas 1 1,0
Displasia fronto-nasal 1 1,0
Total 99 100,0

Das 236 criancas, 99 (41,9%) apresentavam sindrome. Das 99 criancas
que apresentavam sindrome o diagndstico clinico foi realizado em 87 (81,1%) e

em 18 (18,9%) a sindrome ndo foi definida, tabela 7.

Tipo de Sindrome Total %
N&o definida 18 18.2
Moebius 12 12,1
Treacher Collins 8 8,1
Associacdo de CHARGE 7 7.1
Holoprosencefalia 7 7.1
Stickler 7 7.1
Richieri-Costa-Pereira 5 5,1
Brachman - De Lange 5 5,1
Patau 4 4,0
Goldenhar (oculo-auriculo-vertebral) 4 4,0
Edwards 2 2,0
Arfrogripose 2 2,0
Hipdxico-isquémica 2 2,0
Kabuki 1 1.0
Crouzon 1 1,0
Disostose mandibulo-facial 1 1,0
Carey-Fineman-Ziter 1 1,0
Oculo-auriculo-fronto-nasal 1 1.0
Larsen 1 1,0
Oto-palato digital fipo | 1 1,0
Smith-Lemli-Opitz 1 1,0
Orofaciodigital 1 1,0
Tourett (add 139g31) 1 1,0
Sindrome de Apert 1 1,0
Alcdolico-fetal 1 1.0
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Tabela 7 - Tipo de sindrome apresentada pelas criancas com sindrome

8) Presenca de outras malformagoes congénitas:

Algumas malformacdes congénitas ocorrem de forma isolada, ndo

caracterizando sindrome propriamente dita. Das 236 avaliadas, 16 (6,8%)

apresentavam malformacdes congénitas isolada, tabela 8.

Tabela 8 - Presenca de malformacdes congénitas isoladas

Tipo de malformacé&o congénita Total %
Cardiopatias 4 10,8
Atresia de Coanas 6 16,2
Malformacdo facial complexa e cardiopatia 1 2,7
Atresia de Es6fago 1 2,7
Teratoma de cavidade oro-nasal 1 2,7
Craniosinostose e cardiopatia 1 2,7
Hipoplasia de narinas 1 2,7
Hidrocefalia e hipotireiodismo congénito 1 2,7
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Total gerall 16

100,0

9) Avdliagao da Disfagia:

A disfagia orofaringea foi avaliada em todas as 236 criancas estudas,

usando principalmente critérios clinicos em 147 criancas (62,3%), associando os

critérios clinicos a videoendoscopia da degluticdo (VED) em 87 criancas

(36,9%) e & videofluoroscopia da degluticGo em 2 criancas (0,8%). Estes

resultados scdo demonstrados na tabela 9.

Tabela 9 - Avaliacdo da Disfagia

Avaliacdo da disfagia Total %
Clinica 147 62,3
Clinica e VED 87 36,9
Clinica e VFD 2 0.8
Total 236 100,0

VED= videoendoscopia da degluticdo
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10) Avaliagdo do grau da disfagia orofaringea:

Utilizando os critérios clinicos associados ou ndo a avaliacdo
instrumental complementar, as 236 criancas estudadas puderam ser
agrupadas de acordo com o grau de disfagia encontrado. A tabela 10 mostra
a distribuicdo das criancas de acordo com o grau de disfagia apresentado:

disfagia leve, moderada ou grave.

Tabela 10 - Distribuicdo de acordo com o grau de disfagia
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Grau de disfagia Total %
Leve 110 46,6
Moderada 47 19.9
Grave 79 33.5
Total geral 236 100,0

11) Distribuicao das criangas de acordo com a afec¢gdo apresentada e o

grau de disfagia:

Avadliondo a afeccdo apresentada pelas criangcas, pudemos
correlacionar o grau da disfagia com o tipo de afeccdo apresentada. Estes

resultados estado demonstrados na tabela 11.

Tabela 11 - Distribuicdo das criancas de acordo com a afeccdo e o

grau de disfagia apresentado.
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Grau de SRI (%) SIND (%) MC(%) Fissura*(%) TOTAL(%)
disfagia
leve 54(56,8) 20 (20,2) 13 (81.,3) 23 (88.5) 110 (46.6)
moderada 25(26.,3) 18(18.2) 1(6.3) 3(11,5) 47 (19.9)
grave 16(16,8) 61(61,6) 2 (12,5) 0 (0,0) 79 (35.5)
total 95(100,0) 99(100,0) 16 (100,0) 26(100,0) 236 (100,0)

SRI=seqUéncia de Robin isolada SIND= sindrome
MC= malformacdes congénitas
Fissura* = fissuras isoladas, ou seja, ndo associada a SeqUéncia de Robin,

Sindrome ou Malformacdo congénita.

12) Presenca de desconforto respiratério:

Nas 236 criancas internadas na UCE, 146 (61,9%) apresentaram
desconforto respiratério. As tabelas 12, 13 e 14 demonstram a distribuicdo das
criancas que apresentaram desconforto respiratério de acordo com a

afeccdo apresentada.

Tabela 12 - Distribuicdo das criancas de acordo com a afeccdo

apresentada e a presenca de desconforto respiratdrio.
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Afecgdo Total Desc. Resp.. %
SRI 95 78 82,1
Sindrome 99 56 56,6
McC 16 10 62,5
Fissura* 26 2 7.7

SRI=SeqUéncia de Robin isolada

MC= malformacdes congénitas

Fissura*=fissuras isoladas, ou seja, ndo associada a seqUéncia de Robin,

Sindrome ou Malformacdo congénita.

Desc. Resp. = Desconforto respiratério

Tabela 13 - Distribuicdo das criancas que apresentavam sindrome e

desconforto respiratério, de acordo com o fipo de sindrome.
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Moebius 7 12,5
Multiplas anomalias com sindrome ndo definida 9 16,1
Associacdo de charge 2 3.6
Sindrome de Crouzon 1 1.8
Richieri-Costa-PEREIRA 5 8.9
Brachman - De Lange 1 1.8
Holoprosencefalia 4 7.1
Edwards 1 1.8
Patau 2 3.6
Disostose mandibulo-facial 1 1.8
Sind Carey-Fineman-Ziter 1 1.8
Oculoauriculofrontonasal 1 1,8
Treacher Collins 6 10,7
Stickler 6 10,7
Espectro oculoauriculovertebral (Goldenhar) 3 5,4
Oto-palato digital tipo | 1 1.8
Sindrome de Apert 1 1,8
Artrogripose 2 3.6
Bridas amnidticas 1 1.8
Hipoxico- isquémica 1 1.8
Total 56 1000

Tabela 14 — Distribuicdo das criangcas que apresentaram malformacgdes
congénitas e desconforto respiratério, de acordo com o tipo de malformacdo

congénita.
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Malformacdes congénitas Total %

Malformacdo facial complexa e cardiopatia 1 10,0
Atresia de esdéfago 1 10,0
Afresia de coanas 6 60,0
Hipoplasia de narinas 1 10,0
Hidrocefalia + hipotireoidismo congénito 1 10,0
Total 10 100,0

13) Desobstrugcdo das vias aéreas (VAS):
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Procedimentos para desobstrucdo das VAS foram necessdrios em 119
criancas (50,4%) com desconforto respiratério. A tabela 15 demonstra a
distribuicdo das criancas que foram submetidas aos procedimentos para
desobstrucdo das vias aéreas, segundo a afeccdo apresentada. A tabela 16,
mostra a distribuicdo das criancas submetidas a desobstrucdo das VAS, de

acordo com o tipo de procedimento realizado.

Tabela 15 - DistribuicGo dos pacientes que apresentaram desconforto
respiratério e que necessitaram de procedimentos para desobstrucdo das vias

aéreas superiores, de acordo com a afeccdo apresentada.

Afeccdo total desc. resp(%). desob. resp (%)
SRI 95 78(82,1) 63(52,9)
Sindrome 99 56(56,6) 46(38,7)
MC 16 10(62,5) ?(7.6)
fissura facial complexa 26 2(7.7) 1(0.8)

Total 236 146(61,9) 119 (50,4)
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Tabela 16 - Tipo de procedimento utilizado para desobstrucdo das vias aéreas

superiores.

Tipo de desobstrucdo das VAS Total SRI (%) Sind(%) MC(%) Fissura(%)
Intubacdo naso faringea 64 47 (74,6%) 16 (34,7%) 1(11,1%) -
Tragueostomia 46 16 (25.4%) 27 (58.7) 2 (22,2%) 1 (100,0)
Cirurgia de atresia de coanas 8 - 2 (4,3%) 6 (66,6) -
Adenoidectomia 1 - 1(2,1%) - -
Total geral 119(100%) 63(52,9) 46(38,7) 9(7.6) 1(0.,8)
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14) Relagdo da melhora da disfagia orofaringea com a desobstrugdo das

vias aéreas superiores:

Pesquisamos se logo apds a desobstrucdo das vias aéreas a crianca
apresentou melhora no quadro de disfagia. Das 119 criancas que
necessitaram desobstrucdo das vias aéreas, 83 criancas (69,7%) ndo
apresentaram melhora da disfagia e 36 criancas (30,3%) a alimentagcdo por via
oral tornou-se segura, tabela 17. Relacionamos também o fipo de
procedimento utilizado para a desobstrucdo das vias aéreas e a melhora ou

ndo da disfagia, tabela 18.

Tabela 17 - Melhora da disfagia apds a desobstrucdo das vias aéreas

superiores.

Melhora da disfagia com desobstrucdo das VAS Total %
Ndo houve melhora da disfagia 83 69.7
Houve melhora da disfagia 36 30.3
Total gerall 119 100,0

VAS = Vias aéreas superiores
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Tabela 18 - DistribuicGo das criancas de acordo com o fipo de

procedimento realizado para desobstrucdo das vias aéreas e melhora da

disfagia.

Tipo de desob VAS Melhora da Sem melhora da disf. total de desob.
disf.(%) (%) VAS

INF 23 (35.9) 41 (64,1) 64
Traqueostomia 5(10,9) 41(89,1) 46
Cir. atresia coanas 8 (100,0) - 8
Adenoidectomia - 1(100,0) 1
Total 36(30.,3) 83 (69.7) 119

INF = infubagdo nasofaringea  Cir = cirurgia Disf. = disfagia

desob. = desobstucdo VAS = Vias aéreas superiores



15) Uso de sondas nasogastricas:
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Dos 236 pacientes estudados, 195 (82,6%) necessitaram do uso da SNG
142(72,8%)

utiizarom a SNG antes e durante a 1¢ infernacdo na UCE e 52 (26,7%)

durante algum periodo do tratamento. Destas 195 criancas,

continuaram com a SNG nas reinternacdes. Apenas uma crianca (0,5%) usou a

SNG somente em reinternacdo. Estes resultados sdo mostrados na tabela 19 .

Tabela 19 - Distribuicdo das 195 criancas que necessitaram uso de SNG

Uso da SNG Total %
Antes e durante da 1% internacdo 142 72.8
Na 1% internacdo e em reinternacoes 52 26,7
Somente em reinternacoes 1 0,5
total 195 100,0
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16) Tempo total de uso da sonda nasogdstrica.

Avaliamos no histérico das 195 criancas que fizeram o uso da SNG o
tempo total de permanéncia da SNG. Esta andlise numérica estd

demonstrada na tabela 20 e no boxplot 2.

Tabela 20 — Andlise numérica do tempo total de uso de SNG

Variavel N  Meédia Desvio- Minimo Mediana Maximo
padrdo

Tempo de uso 195 113 129 1 60 750

da SNG (dias)

Boxplot 2 — Andlise do tempo total de uso de SNG
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17) Gastrostomias

Das 236 criancas estudadas, 20 (29,9%) foram submetidas a
gastrostomia antes da 1¢ internacdo na UCE, 9 (13,4%) durante a | infernacdo,
10 (14,9%) em outro servico apds a 1? internacdo e 28 (41,8%) em

reinternacdes. A tabela 21 demonstra estes resultados.

Tabela 21 - Distribuicdo dos pacientes que foram submetidos a

gastrostomia
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Tempo de realizacdo das gastrostomias N %

Gastrostomia realizada antes da 1% internacdo 20 29,9
Gastrostomia realizada na 19 internacdo 9 13,4
Gastrostomia realizada em outro servico 10 14,9

apds a 1% internacdo

Gastrostomia realizadas nas reinternacoes 28 41,8

Total geral 67 100,0

18) Indicagoes para a realizagao da gastrostomia

Analisamos nas criancas submetidas a gastrostomia qual foi a indicacdo
para o procedimento, quando comparadas com o grau de disfagia
apresentado. Estes resultados estdo na tabela 22. Analisamos também nas
criancas submetidas a gastrostomia o tipo de afeccdo que apresentavam,

resultados demonsfrados na tfabela 23.

Tabela 22 - Distribuicdo dos pacientes submetidos & gastrostomia de

acordo com aindicacgcdo do procedimento.
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Indicacéo N %

Disfagia leve -

Disfagia moderada 11 16,4
Disfagia grave 56 83.6
Total 67 100

Tabela 23 - Distribuicdo dos pacientes submetidos & gastrostomia de

acordo com a afeccdo apresentada.

Afeccdo total %

SRI 13 19,4
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Sindrome 51 76,1
MC 2 3,0
fissura 1 1,5
total 67 100,0

SRI = SeqUéncia de Robin Isolada

Fissura = Fissura Isolada

MC= Malformacdes Congénitas

19) Complicagoes das gastrostomias

Das 67 criancas gastrostomizadas, 9 (13,4%) apresentaram

complicacoes, tabela 24. O tipo de complicacdo apresentada nas ? criancas

estd discriminado na tabela 25.
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Tabela 24 - Complicacdes observadas no total de gastrostomias

realizadas (N=67)

Complicacdes das gastrostomias Total %
Ndo 58 86.6
Sim 9 13,4
Total 67 100,0

Tabela 25 - Tipos de complicacdes das gastrostomias ( N=9)

Tipos de complicacdes da gastrostomias Total %
infeccdo 2 22,2
granuloma 1 11,1
saida acidental da sonda e estenose do estoma 1 11,1
refluxo da dieta pelo estoma e dermatite local 4 44,4
refluxo da dieta pelo estoma + dermatite local +

prolapso da mucosa gdstrica ] 11,1
TOTAL 9 100,0

20) Permanéncia da gastrostomia no periodo estudado.
Das 67 criancas que foram submetidas a gastrostomia, 11 (16,4%)

criancas apresentaram melhora clinica da disfagia, no periodo estudado e a
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realimentacdo por via oral foi possivel de forma segura. Entretanto, 56 (83,6%)
criancas permaneceram com a alimentacdo exclusiva pela gastrostomia.

Estes resultados estdo mostrados na tabela 26.

Tabela 26 - Permanéncia da alimentacdo pela gastrostomia

Permanéncia da gastrostomia Total %
Ndo 11 16,4
Sim 56 83,6

Total 67 100,0

21)Associagdo da disfagia orofaringea e doenca do refluxo

gastroesofagico

Nas 236 criancas estudadas, portadoras de disfagia orofaringea,

pesquisamos relatos de sinfomas sugestivos da doenca do refluxo
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gastroesofagico (DRGE), tais como a regurgitacdo ou vomitos pds-alimentares,
periodos de tosse e/ou queda da saturacdo de oxigénio apds a administracdo
da dieta enteral, irritabilidade. Os sinfomas estavam presentes em 107 criancas
(45,3%) e ausentes em 129 (54,7%). Os resultados estdo demonstrados na
tabela 27.

Tabela 27- Associacdo de sinfomas da Doenca do Refluxo Gastroesofdgico

(DRGE) e disfagia orofaringea.

Sinfomas DRGE Total %
Sinfomas ausentes 129 54,7
Sinfomas presentes 107 45,3
Total 236 100,0

22)Exames complementares realizados para o diagnéstico da DRGE
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Das 107 criancas que apresentaram sinfomas de DRGE, exames
complementares foram realizados em 48 criancas (44,9%). Os exames

realizados estdo demonstrados na tabela 28.

Tabela 28 - Exames realizados para o diagndstico de Doenca do Refluxo

Gastroesofagico (DRGE).

Exames realizados para diagndstico Total positividade %

da DRGE

EED 30 9 30,0
Phmetria 10 3 30,0
EED e Phmetria 6 4 66,6
EED, Phmetria e cintilografia 1 1 100,0
Cintilografia 1 0 0
Total pacientes 48 17 (35.4%)

EED = radiografia contrastada do eséfago, estbmago e duodeno

23) Confirmacgao do diagnéstico da DRGE pelos exames realizados.
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Das 48 criancas que apresentavam sinfomas de DRGE e que foram
submetidas a exames complementares para a confirmacdo diagndstica, os
exames foram positivos para DRGE em 17 criancas (35,4%) e negativos em 31

criancas (64,6%). Estes resultados estdo demonstrados na tabela 29.

Tabela 29 - Positividade dos exames complementares realizados para o

diagndstico da Doenca do Refluxo Gastroesofdagico (DRGE).

RGE positivo nos exames Total %
N&o 31 64,6
Sim 17 35,4

Total 48 100.0
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24)Tipo de tratamento para a DRGE:

As criancas portadoras de disfagia que apresentavam sinfomas da
DRGE, confirmada ou ndo pela avaliacdo por exames complementares, foram
submetidas ao tratamento especifico. Assim, das 107 criancas sintomdticas,
em 55 (49,5%) foi realizado o tratamento clinico isoladamente, em 54 (50,5%)
foi realizado o tratamento cirdrgico. A opcdo pela técnica cirlrgica utilizada
foi a de Nissen em 50 pacientes (46,7%) e a de Boix-Ochoa em 4 pacientes

(3.7%). Estes resultados estdo mostrados na tabela 30.

Tabela 30 - Tipo de tratamento para Doenca do Refluxo Gastroesofdgico

(DRGE) em 107 criangas sinftomaticas.

Tipo de fratamento para a DRGE Total %
Clinico 53 49,5
Cirdrgico com VAR a Nissen 50 46,7
Cirdrgico com VAR a Boix-Ochoa 4 3.7
Total 107 100,0

VAR = vdalvula anti-refluxo
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25) Melhora dos sintomas da DRGE apés o tratamento.

Verificamos os registros de falha ou complicacdes apds o fratamento
cirirgico. Das 54 criancas operadas as complicacdes ocorreram em duads
(3.7%). O tipo de complicacdo relatada foi a dificuldade para o esvaziamento

gdstrico em ambas as criancas. A tabela 31 demonstra estes resultados.

Tabela 31 - Complicacdes do tratamento cirirgico da Doenca do Refluxo

Gastroesofagico (DRGE).

Complicacdes apds tratamento cirdrgico Total %
Sem complicacoes 52 96,3
Dificuldade para esvaziamento gdstrico 2 3.7

Total 54 100,0
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26) Necessidade de reinternagoes

Verificamos que das 236 criancas admitidas na UCE no periodo
estudado, 125 (53%) necessitaram de reinternacdes. O motivo da reinternacdo

de 64 criancas foi o agravo ou persisténcia da disfagia. Estes resultados estdo
demonstrados nas tabelas 32 e 33.

Tabela 32 - Necessidade de reinternacdes no periodo de julho 2003 a julho
2006

Reinternacoes Total %
N&o 111 47,0
Sim 125 53,0
Total 236 100,0

Tabela 33 - Reinternacdes devido a persisténcia ou agravo da disfagia
(N=125).

Reinternacdes relacionadas a disfagia Total %

Sim 64 51,2
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N&o 61 48,8

Total 125 100,0

27) Tempo total de hospitalizagado:

O tempo total de internacdo variou de 1 dia a 1080 dias, com média de
25 dias, mediana de 15 dias e desvio padrdo de 72. Estes resultados estdo

demonstrados na tabela 34 e no boxplot 3.

Varidvel N Média Desvio- Minimo Mediana Maximo
padréo
Tempo total de 236 25 72 1 15 1080

hospitalizacdo (dias)

Tabela 34. Andlise numérica do tempo total de internacdo.

Boxplot 3 — Andlise do tempo total de internacdo
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6. Discussdo

Na totalidade de 242 prontudrios revisados, 236 eram de criancas que
apresentavam disfagia. Dessa forma encontramos que 97,5% das criancas
com anomalias craniofaciais admitidas na UCE, no periodo de julho 2003 a
julho 2006, eram portadoras de disfagia orofaringea. O HRAC-USP, por ser um
servico de referéncia apresenta uma casuistica privilegiada, assim, a
determinacdo do perfil destas criancas, ird, em Ultima andlise, auxiliar na

definicdo de melhores condutas terapéuticas.

1) Caracteristicas da populagdo em estudo:
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A idade das criancas admitidas variou dentro de um grande intervalo,
de 3 dias a 8 anos, mas a mediana encontrada foi de 56,5 dias. Assim 50% das
criancas estudadas eram lactentes. A implicacdo deste dado € que as mdes
das criancas admitidas mais precocemente, ou seja, quando recém-natos ou
lactentes, necessitam de uma atencdo especial, muitas vezes serdo as
primeiras informacdes que receberdo sobre a afeccdo apresentada pela
crianca e como poderdo agir nas diversas dificuldades. Essas maes precisam
ser orientadas sobre a amamentacdo, fipos de mamadeiras, bicos ideais e
necessidade de complementacdes alimentares. E importante a andlise de
como estd sendo o relacionamento desta mde com seu filho, como estd
tentando alimentd-lo, como estd sendo a aceitacdo da dieta por parte da
crianca para que os profissionais de saude possam auxilid-la. Oliver e Jones
(1997) ressaltam em seus estudos a importéncia de estimular o aleitamento
materno da crianca com fissura, mas também relatam que é imprescindivel o
aconselhamento e estimulo aos pais sobre como proceder a alimentacdo da
crianca, pois € também dessa forma que se poderia melhorar a qualidade dos

Servicos.

Como relatado anteriormente, somos servico de referéncia e os
pacientes véem encaminhados de vdrios estados brasileiros e também de
paises da América Latina. Do Estado de Sdo Paulo, foram encaminhados141
pacientes (59,7%). Quando somados com os demais estados da regido
sudeste do Brasil, totalizaram a grande maioria, ou seja, 183 pacientes (77,5%).
Uma crianca ndo era brasileira sendo procedente do Paraguai. A importancia
deste dado se resume em que a maioria dos pacientes ndo estd em suas
cidades de origem. A demora na definicGo terapéutica, o maior tempo de
infernacdo e os retornos ao hospital podem ser onerosos para os familiares
destas criancas, trazerem transtornos em suas vidas pessoaqis, além do

tfratamento ser dificultado pela necessidade de viagens consecutivas.

Nd&o observamos diferenca quanto ao sexo.
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2) Disfagia orofaringea e fissura de ldbio e/ou palato.

Do universo estudado, 236 criancas portadoras de disfagia, 204 (86,4%)

apresentavam fissuras de Idbio e/ou palato.

Na tabela 4 demonstramos a distribuicdo das criancas portadoras de
disfagia e os fipos de fissuras que apresentavam. A maioria das criancas
apresentava fissuras de palato, pds-forame incisivo, que somando os tipos
completas e incompletas resultam em 140 (68,6%). Fissuras que acometem o
Idbio e o palato, as denominadas transforame incisivo, somaram 51(25%) e as
gue acometem o ldbio, podendo ou ndo acometer o alvéolo, as pré-forame
incisivo, somaram quatro (2%). Fissuras orofaciais mais raras estavam presentes
em nove criangas (4,5%). Estes resultados foram compativeis com os
encontrados na literatura. Shah (1980) relatou que as crian¢cas que eram
portadoras de fissura de palato frequentemente apresentavam mais disfagia
que aqguelas com apenas fissura labial. Esta Ultima cursa com poucos
problemas alimentares. Os estudos de Pandya e Boorman (2001) apresentaram
conclusdes semelhantes ao analisarem a falha de crescimento nas criangas
portadoras de fissura de palato e fissuras que acometiam o Idbio e o palato.
Com instituicdo de medidas de apoio na alimentacdo e mantendo a
permeabilidade das vias aéreas eles observaram a reducdo de taxa de falha

do crescimento em todos os tipos de fissura.

3) Disfagia orofaringea e Seqiiéncia de Robin, sindromes ou

malformagoes congénitas.

O HRAC também tem sido referéncia para o tratamento de criangas

com SeqUéncia de Robin entre outras malformacdes congénitas. Quando
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ocorrem duas ou mais malformacdes congénitas no mesmo paciente ele é

considerado portador de sindrome.

A SeqUéncia de Robin caracterizada pela retromicrognatia e
glossoptose associada ou ndo a fissura de palato pode ocorrer de forma

isolada ou associada a uma sindrome.

No universo estudado, 95 criancas (40,3%) apresentavam SequUéncia de
Robin Isolada (SRI), 99 (41,9%) sindromes e 16 (6,8%) malformacdes congénitas.
Criancas com fissuras sem associacdo com a SeqUéncia de Robin, sindromes

ou malformacdes congénitas totalizaram 26 (11,0%)

No grupo das 99 criancas portadoras de sindrome estdo incluidas 44
criancas que também apresentavam a SeqUéncia de Robin, ou seja, 31,7%
das criancas portadoras de SR apresentavam associacdo com sindrome. Estes
resulfados sdo semelhantes ao encontrado por Marques et al (2001). A
importédncia maior deste dado € que a evolucdo clinica da crianca portadora
de SRI € mais favordvel do que a da criangca que apresenta a SeqUéncia de
Robin associada d sindrome ou malformacdes congénitas. Quando dizemos
qgue a evolucdo clinica € mais favordvel na SRI ndo estamos nos referindo
apenas a disfagia orofaringea, mas também as dificuldades respiratérias. Na
SRI as dificuldades respiratérias e alimentares sdo tempordrias e tendem a
melhorar com o crescimento e desenvolvimento da crianca. Esta mesma
evolucdo ndo se observa nas criangcas com sindrome associada. Singer e Sidofi
(1992), em seus estudos relatam a importGncia em se estabelecer o
diagndstico de associacdo da SeqUéncia de Robin com sindrome, pois a
abordagem terapéutica deverd ser diferente. Marques et al (2005) verificaram
que todos os casos de seqUéncia de Robin com tipo 3 ou 4 e a maioria dos
casos com tipo 2 de obstrucdo respiratéria apresentavam sindrome genética,
problemas neuroldgicos ou outras malformacdes associadas. A traqueostomia
foi o tratamento escolhido para aliviar o grave desconforto respiratério
apresentado por todas as criancas com tipo 3 e 4 e 50% das criancas com tipo
2. Cruz et al (1999) revelaram que criangcas com um diagndstico de sindrome
associado a SR tém uma taxa significativamente mais elevada de

tfraqueostomia e de gastrostomia.
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Algumas criancas podem apresentar associacdes de malformacdoes
congénitas que sugerem algum ftfipo de sindrome, porém necessitam
reavaliacdes, visto que a pouca idade da crianca pode dificultar o
diagndstico clinico preciso. Quando isto ocorre, dizemos que a crianga é
portadora de sindrome, porém ainda ndo definida. Das 99 criancas que
apresentavam sindrome o diagndstico clinico, algumas vezes auxiliado pelo
cariétipo, foi realizado em 87 (81,1%) e em 18 (18,9%) a sindrome ndo foi
definida. Infelizmente ainda ndo dispomos do auxilio da genética molecular
gue poderia facilitar o diagndstico de algumas sindromes genéticas. Na tabela
7 demonstramos a distribuicdo das criancas de acordo com o fipo de
sindrome que apresentavam. As mais freqientemente associadas a SR foram:
Moebius, Stickler, Treacher Collins, Richieri-Costa-Pereira e Goldenhar (oculo-
auriculo-vertebral). Nos estudos de Marques et al (2001), a sindrome mais
freqUentemente associada a SR foi a Sindrome de Stickler. Na sindrome de
Stickler, os sinais da oftalmopatia que a acompanha podem ser sutis Nos
primeiros meses de vida e o diagnostico sé ser possivel mais tardiamente.
Assim, alguns casos diagnosticados de criancas com SRI, em avaliagcoes
posteriores, o diagndstico de sindrome de Stickler poderd ser definido. Devido
a este motivo o diagndstico de Sindrome de Stickler pode ter sido subestimado
em nosso estudo. O desenvolvimento neuroldgico das criangas portadoras de
Sindrome de Stickler é semelhante ao da crianca portadora de SRl e o
desenvolvimento cognitivo € normal ( Baujat et al 2001), assim, mesmo que
subestimado o diagndstico desta sindrome, acreditamos que este dado ndo

interferiu nas conclusdes deste estudo.

E importante o diagndstico da sindrome, pois cada uma apresenta suas
partficularidades. Arvedson e Brodsky (2002) descreveram as alteracdes que
levam as dificuldades alimentares nas sindromes associadas com anomalias
craniofaciais em seus servicos. Na sindrome de Moebius, a fase faringea da
degluticdo pode apresentar-se normal, mas a fase oral é prejudicada pela
postura dos labios e a dificuldade da lingua de transportar o bolo. Na
Sindrome de Goldenhar, um variado grau de hipoplasia mandibular e

fraqueza da musculatura facial, que mesmo unilateral, podem comprometer
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Idbio e lingua. Podem ocorrer alteracdes na fase faringea da degluticdo. J& as
criancas com déficits neuroldgicos como componentes das sindromes
craniofaciais, o comprometimento do sistema nervoso centfral altera a
coordenacdo da succdo/degluticdo/respiracdo. Os autores orientam adotar
nestas criancas as mesmas estratégias de tratamento usadas nas criancas
neuropatas. Bull et al (1993), ressaltam outros problemas que prejudicam a
nutricdo, e que sGo agravantes da disfagia em pacientes sindrébmicos como a

dismotilidade esofdgica, refluxo gastresofdgico, hérnia hiatal e esofagite.

As malformacdes congénitas que encontramos com mais frequéncia
foram as afresias de coanas e as cardiopatias. A atresia de coanas leva a
quadros disfagicos por provocar a obstrucdo respiratéria e sendo a respiracdo
no recém-nascido predominantemente nasal, processos obstrutivos ao fluxo
do ar  culminam com a alteracdo da coordenacdo da
succdo/degluticdo/respiracdo (Hanloon et al 1997). Nas cardiopatias o
esforco para succdo pode determinar a fadiga, prejudicando a ingesta

alimentar.

4) Avaliagdo da Disfagia

A avaliacdo clinica é o primeiro passo para o diagndstico de alteracoes

da degluticdo

No presente estudo, conforme demonstramos na tabela 9, a disfagia
orofaringea foi avaliada em todas as 236 criancas, usando principalmente
critérios clinicos em 147 criancas (62,3%), associando os critérios clinicos a
videoendoscopia da degluticdo (VED) em 87 criancas (36,9%) e a

videofluoroscopia da degluticdo em 2 criancas (0,8%).
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A VFD é considerada pela maioria dos autores como o método de

eleicdo,

orofaringea (Furkim e Santini 1999, Costa 2000, Macedo Filho 2000). Este

gold standard”, para avaliacdo complementar da disfagia

método permite a avaliacdo dindmica da degluticdo e uma boa avaliacdo
da fase oral. No periodo estudado, ndo dispunhamos deste método de
avaliacdo no HRAC, motivo pelo qual foi realizado na minoria das crion¢cas
(0,8%). Costa (2000) relata algumas condicdes que limitam o uso da VFD: o
custo operacional, indisponibilidade da fluoroscopia, impossibilidade de
transporte de pacientes graves na UTl, pacientes debilitados ou com
diminuicdo da motilidade que sdo incapazes de se posicionar corretamente
durante o exame e a exposicdo de radiacdo. Macedo (2000) ressalta que a
VED ndo pretende substituir a VFD, mas complementar suas informacdes. A
VED é um método de simples execucdo, seguro e, conforme exposto no
capitulo intfroducdo, fornece importantes informacdes sobre a degluticdo de
pacientes com disfagia. Nos casos especificos de criancas com malformacoes
craniofaciais, € um exame relevante, pois além da avaliacdo funcional,
permite o estudo morfolégico das estruturas anatébmicas envolvidas no

processo da degluticdo.

5) Avaliagdo do grau da disfagia orofaringea

Segundo Silva (2000), na maior parte das classificacdes das disfagias
orofaringeas tem-se selecionado sinais clinicos, videofluoroscépicos ou naso-
endoscopicos, da fase oral ou da fase faringea e tem-se concentrado em
apenas 2 critérios para graduar a disfagia: a aspiracdo traqueal e a
penetracdo laringea. Assim, nestas propostas o grau de comprometimento das
disfagias tem-se relacionado diretamente com a presenca ou auséncia de

aspiracdo tfragqueal. Considerando que a classificacdo do grau de



76

comprometimento de um quadro disfadgico ndo depende exclusivamente da
presenca de aspiracdo, Furkim e Silva (1999) propuseram a classificacdo das
disfagias orofaringeas em 3 graus: leve, moderada e grave. Nesta
classificacdo, consideram ndo apenas o desempenho da degluticGo do
individuo, mas também seu quadro clinico geral, incluindo as condicdes
pulmonares, nutricionais e de hidratacdo. No6s adotamos estes critérios para
classificar as criancas estudadas. Assim, utilizando os dados da avaliacdo
clinica associados aos da avaliagcdo instrumental complementar quando
realizada, as 236 crian¢cas puderam ser agrupadas de acordo com o grau de
disfagia encontrado. Na tabela 10 mostramos a distribuicdo das criancas de
acordo com o grau de disfagia apresentado; leve 110(46,6%), moderada
47(19.9%) e grave 79(33,5%). Este dado tornou-se relevante quando
associamos a afeccdo apresentada pela crianca com o grau de disfagia
orofaringea da mesma. Assim como demonstramos na tabela 11, a disfagia
leve foi encontrada na maior parte das com fissuras de Idbio e/ou palato
isoladas (88,5%), com malformacdes congénitas (81,3%) e nas criangcas com SRI
(56,8%). Por outro lado, a maior parte das criangcas com sindrome cursou com
disfagia grave (61,6%). Estes resultados estdo em conformidade com a
literatura especializada que relata a evolugcdo favordvel das criancas
portadoras de SRI (Singer e Sidoti 1992, Marques et al 2001), tanto no que se
refere as dificuldades alimentares quanto nas respiratdrias. Isto nos leva a
concluir que estas criancas cursam com alteracdes estruturais e funcionais
mais benignas, pois sdo tempordrias e reversiveis, diminuindo progressivamente
com o crescimento e o desenvolvimento destas criancas. O contrdrio é
observado nas criancas sindrébmicas quando o quadro clinico pode ser
agravado com o transcorrer do tempo e medidas de tratamento mais
invasivas muitas vezes sdo necessdrias e inevitdveis (Cruz et al 1999). Como
ressaltfamos anteriormente, as disfagias nas fissuras de Idbio e/ou palato com
instituicGo de medidas de apoio na alimentacdo apresentam boa evolucdo. A
mesma evolugcdo é esperada nos casos de malformacdes congénitas isoladas,
a exemplo da atresia de coanas, que apds a correcdo cirdrgica da mesma, as

dificuldades alimentares desaparecem.
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é) Presenca de desconforto respiratério

Os portadores de anomalias craniofaciais associadas ou ndo a
sindromes podem apresentar varidveis graus de desconforto respiratério. Das
236 criangcas infernadas com quadro de disfagia orofaringea, 146 criancas
(61,9%) apresentaram desconforto respiratério. Na tabela 12 demonstramos a
distribuicdo das criancas que apresentaram desconforto respiratério de
acordo com a afeccdo apresentada. Verificamos que das 95 criancas
portadoras de SRI, 78 (82,1%) apresentaram desconforto respiratério: nas 99
portadoras de sindrome, 56(56,6%); nas 16 portadoras de malformacdes
congénitas, 10 (62,5%) e nas 26 com fissura isolada apenas dois casos (7,7%). A
SRI apresenta-se com uma heterogeneidade de manifestacdes clinicas. A
triade caracterizada pela micrognatia, glossoptose e fissura de palato se
expressa por obstrucdo das vias aéreas e dificuldades alimentares. A maioria
(82,1%) das criancas portadoras de SRI apresentou desconforto respiratorio.
Estes dados sdo semelhantes aos dos estudos de Sher (1992), quando esta
autora em andlise de 53 criancas portadoras de SRI, verificou que apenas 4
criancas apresentavam nenhum ou um leve desconforto respiratério.  Na
tabela 13 separamos os tipos de sindrome que cursaram com dificuldades
respiratérias. Em 16% delas estdo incluidas as criancas que ndo tiveram suas
sindromes definidas. Pudemos verificar que as sindromes que mais
apresentaram desconforto respiratério sdo aquelas que apresentam a
SeqUéncia de Robin associada, a exemplo das sindromes de Moebius, Richieri-
Costa-Pereira, Treacher Collins, Stickler e Goldenhar. Na tabela 14, onde
separamos as criancas com malformacdes congénitas e dificuldades
respiratdrias, verificamos que a atresia de coanas foi responsdvel por 60% dos
casos de obstrucdo respiratdria, neste caso é mais claro que a disfagia é

decorrente do quadro de obstrucdo respiratdria.
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7) Desobstrucdo das vias aéreas superiores.

De acordo com o grau e o tipo de obstrucdo respiratéria,
procedimentos cirdrgicos, ou ndo, sdo necessdrios para a desobstrucdo das
vias aéreas superiores. Das 146 criancas portadoras de disfagia que cursaram
com desconforto respiratério os procedimentos para desobstrucdo das vias
aéreas foram necessdrios em 119 criancas (81,5%). Denominamos
procedimentos ndo cirdrgicos para desobstrucdo das vias aéreas superiores, 0s
procedimentos como a intubacdo nasofaringea (INF). Quando referimos aos
procedimentos cirdrgicos, estamos incluindo neste grupo as traqueostomias,
cirurgias para correcdo de atresia de coanas e adenoidectomias. As demais
criancas que ndo necessitaram de medidas para desobstrucdo de vias
aéreas, outros procedimentos mais simples como a utilizacdo do decubito
ventral foram utilizados. Na tabela 15 demonstramos a distribuicdo das
criancas que foram submetidas aos procedimentos para desobstrucdo das
vias aéreas, segundo a afeccdo apresentada. Encontramos que na SRI, das 78
criancas que cursavam com desconforto respiratorio, 63 (80,7%) necessitaram
procedimentos para desobstrucdo das vias aéreas. Nos casos de sindrome das
56 criancas que apresentaram desconforto respiratério 46 (82,1%) necessitaram
procedimentos para desobstrucdo das vias aéreas. Nas malformacoes
congénitas 90% (9 de 10 criancas) foi realizada desobstrucdo das VAS. No
grupo de fissura das 2 criancas que cursaram com desconforto respiratério, 1
crianca portadora de fissura facial complexa necessitou procedimentos para
desobstrucdo das VAS. Segundo Marques et al (2005) a heterogeneidade das
manifestacoes clinicas da SR pode-se expressar desde uma leve dificuldade
respiratéria e alimentar até graves crises de asfixias. Neste Ultimo caso, as
medidas de desobstrucdo das VAS devem ser realizadas imediatamente para
que estas criancas ndo evoluam para o Obito. A literatura relata vdrias
modalidades de tratamento da obstrucdo das vias aéreas em crianca

portadoras de SR: o postural (posicdo prona), intubacdo nasofaringea,
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glossopexia, fraqueostomia e a distracdo mandibular (Sher 1992). No HRAC-USP
seguimos o protocolo de fratamento elaborado por Marques e al (2005).
Utilizamos baseados no referido estudo, a infubacdo nasofaringea prolongada
para as criancas portadoras de SR com obstrucdo tipo 1 e 2. A traqueostomia
€ indicada nos tipos 3 e 4 de obstrucdo e nos casos tipo 2 que ndo
apresentam melhora com a INF. Em nosso estudo, nenhuma crianca foi
submetida & glossopexia e a distracdo mandibular. Alguns autores (Sher 1992,
Marques et al 2001) indicam a glossopexia para os casos tipo 1 de obstrucdo
que ndo melhoram com a INF em um periodo mdaximo de 15 dias. A distracdo
mandibular € um procedimento cirlrgico que consiste na colocacdo de um
distrator apropriado no dngulo da mandibula, e tem por objetivo anteriorizar a
mandibula e conseqlentemente a lingua. Dessa forma, a distracdo
mandibular no recém nascido ou lactente com o objetivo de desobstrucdo
respiratéria, teria as mesmas indicacdes que a glossopexia, ou seja, o tipo 1 de
obstrucdo, pois € neste tipo que a obstrucdo respiratéria é atribuida a ptose
lingual. Assim, pela simplicidade do método e evitando procedimentos
cirdrgicos no RN e lactente, temos sempre optado pela INF. Separamos o fipo
de procedimento utilizado para a desobstrucdo das vias aéreas e a afeccdo
apresentada pela crianca na tabela 16 : a Intfubacdo naso-faringea foi
realizada em 64 criangcas, a fraqueostomia em 46, a correcdo cirdrgica de
atresia de coanas em 8 e adenoidectomia em 1 . Convém ressaltar que os
procedimentos citados acima foram os utilizados com efetividade na
desobstrucdo respiratéria. Ndo separamos nestes resultados as criancas que
usaram a INF e por ndo apresentarem melhora foi-se indicada a
fraqueostomia. Analisamos os tipos de procedimentos para a desobstrucdo
das VAS e a afeccdo da crianca. Encontramos que INF foi efetiva na maioria
das criancas (74,6%) portadoras de SRl e que necessitaram desobstrucdo das
VAS. Nas criancas portadoras de sindromes que necessitaram desobstrucdo
das VAS a efetividade foi dada na maioria (58,7%) pela traqueostomia. O
procedimento mais efetivo nas malformacdes congénitas dependeu da causa
da obstrucdo, respiratéria, assim nos casos de atresia de coanas, a cirurgia

corretiva foi o procedimento efetivo. No Unico caso de fissura, por se tratar de
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uma fissura facial rara e complexa, com grave desconforto respiratério, a

fraqueostomia foi o procedimento indicado.

8) Melhora da disfagia orofaringea com a desobstrugdo das vias

aéreas superiores

Na tabela 17 mostramos a relacdo da desobstrucdo das VAS e a
melhora da disfagia. Adotamos como critério nesta andlise a associacdo da
desobstrucdo efetiva das vias aéreas e a melhora da disfagia no intervalo de
tempo que correspondeu ao tempo de internacdo da crianca. Definimos
como melhora da disfagia, quando foi possivel alimentar a crianca por via oral
e de forma segura. Das 119 criancas que necessitaram desobstrucdo das vias
aéreas, a maioria (83 criangas = 69,7%) ndo apresentou melhora da disfagia e
36 criancas (30,3%) a alimentacdo por via oral fornou-se segura. Sem duvida a
prioridade no fratamento das criancas com SR, sindromes, fissuras ou
malformacdes congénitas deve ser a manutencdo da permeabilidade das
vias aéreas para que ndo ocorra o agravamento ainda maior do quadro
clinico da crianca devido aos danos provocados pela hipdxia. Verificamos,
entretanto que na maioria das criangcas Nndo houve uma relacdo direta e
imediata da melhora da disfagia apds a desobstrucdo das vias aéreas.
Relacionamos entdo o tipo de procedimento realizado para desobstrucdo das
vias aéreas e melhora da disfagia. Encontramos que ndo houve melhora da
disfagia em 64,1% das criancas submetidas a INF, em 89,1% das criancas
submetidas & traqueostomia. Uma Unica crianca teve indicacdo de
adenoidectomia nas ndo houve relacdo nesta crianca com a melhora da
disfagia. Todos os pacientes que apresentavam atresia de coanas tiveram
melhora da disfagia apds a correcdo cirdrgica, nestes casos nos parece
evidente que a dificuldade alimentar é conseqUéncia da dificuldade
respiratéria. Como relatado anteriormente a INF foi o procedimento mais

utilizado nas criancas portadoras de SR. Segundo relatos de Smith e Senders
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(2006) em estudo de criancas com SRI e associadas a sindrome, a disfagia
ocorreu de forma isolada em 26% e 56% respectivamente. A disfagia e a
obstrucdo respiratéria em 40% e 32% respectivamente. Lidsky et al (2008)
relataram em seus estudos que a desobstrucdo precoce das VAS poderia
melhorar a disfagia nas criancas portadoras de SR, analisando o numero de
gastrostomias realizadas nestas criancas. Percebeu que quando a
desobstrucdo das vias aéreas foi mais tardia (0 que ocorreu em 39 de 51
criancas portadoras de SRI = 76,5%) a gastrostomia foi necessdria em cinco
criancas (92.8%). Nas criancas portadoras de SR e sindrome oito receberam
intervencd@o precoce para desobstrucdo das VAS e oito ndo. Neste caso, a
intervencdo precoce para desobstrucdo das vias aéreas parece ndo estar
relacionada com a melhora da disfagia, visto que a gastrostomia foi
necessdaria em sete criancas submetidas a intervencdo precoce e em cinco
que a intervencdo foi mais tardia. Sher (1986) e Marques et al (2005), relatam
que obstrucdo das vias aéreas na SR ndo depende exclusivamente da
posicdo anatdbmica da mandibula e/ou da lingua, mas da efetividade
infrinseca dos musculos parafaringeos e esta efetividade depende da
maturacdo individual principalmente no periodo neonatal. Baseando-se na
fisiologia da degluticdo, acreditamos que ndo somente a respiracdo, mas
também a degluticdo é prejudicada pela falta de efetividade intrinseca da
musculatura parafaringea. Assim, o restabelecimento da degluticdo ndo
estaria relacionado diretamente com a desobstrucdo das vias aéreas, mas
com a maturacdo funcional de cada crianca. Sem duvida, a obstrucdo
respiratéria é fator de piora da disfagia na crianca, mas no caso das SRI e SR
associadas a sindromes ndo deve ser considerado apenas como
conseqUéncia das dificuldades respiratérias. Observamos também em
algumas criangas submetidas a INF para melhora das dificuldades respiratérias
que a propria canula nasofaringea interfere com o mecanismo da degluticdo.
Isto fica evidente durante o exame de VED, quando percebemos logo apds o
“white-out”, que parte do alimento refluiu para o interior da cdnula
nasofaringea e retorna a faringe sem que a crianca tenha o reflexo de
degluticdo. Neste momento pode ocorrer penetracdo ou aspiracdo laringea.

Alguns autores (Freemam e Manners 1980) relatam ser possivel a alimentacdo



82

VO segura durante todo o periodo de uso da INF. Enfretanto, Sher (1992)
preconiza o uso de SNG para a administracdo da dieta durante o periodo de
uso da INF. Apds 8 semanas da introducdo da INF, readliza-se a
nasofaringoscopia. Pela nasofaringoscopia avalia se ocorreu o crescimento
faringeo e provavel melhora do confrole neuromuscular para proceder &
retirada da INF. Apds este procedimento as criancas permanecem internadas
por 48h, sendo monitorizadas e com alimentacdo pela SNG. Se apds este
periodo, a crianca manter-se estdvel, inicia-se a administracdo da dieta por
VO.

Verificamos em nossos resultados que a fraqueostomia foi mais utilizada
nas criancas portadoras de sindrome e que em 89,1% destas criancas ndo
ocorreu melhora da disfagia. Este dado reafima o que referimos
anteriormente, sobre a relacdo da obstrucdo respiratéria e da degluticdo com
a maturacdo neuronal/motora dessas criancas. Sher (1992) relata que criancas
com malformacdes craniofaciais associadas a afeccdes neuroldgicas terdo
maiores dificuldades respiratérias e alimentares, devido & hipotonia
generalizada ou ao menor ténus muscular faringeo. Essas alteracdes nas
criancas portadoras de sindrome sdo mais evidentes e com evolugcdo menos

favordvel.

9) Uso de sondas nasogdstricas.

A crianca com disfagia, quando ndo consegue a nutricdo e
hidratacdo adequada, mesmos com auxilio de medidas facilitadoras da
degluticdo necessita de uma via alternativa para a sua alimentacdo. A
primeira escolha tem sido a sonda nasogdstrica (quando posicionada no
estdbmago) ou a sonda nasoenteral (quando se posiciona no duodeno ou
jejuno proximal). Esta via de acesso ao trato gastrintestinal é preferida pela

simplicidade de seu manejo e principalmente se o progndéstico de
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recuperacdo da degluticdo for a curto prazo. Segundo Cappellanes (2005),
o uso prolongado das sondas nasogdstricas e nasoenterais, pode ocasionar
complicagdes tais como: eros@o e necrose da asa nasal, parotidites, sinusites,
ofites, sem contar a frustrante freqUéncia com que estas sondas obstruem
com o material que € administrado atfravés dela e sua saida ou migracdo
acidental. Das 236 criancas estudadas, 195 (82,6%) necessitaram do uso da
SNG durante algum periodo do tratamento. A maioria (142 - 72,8%)
necessitou da SNG para nutricdo antes e durante a 19 internacdo, 52 (26,7%)
utilizaram a SNG tanto na 1% internacdo como nas reinternacdes e apenas 1
crianca (0,5%) usou a sonda somente em reinternacdes. Avaliomos no
histérico das 195 criancas que fizeram o uso da SNG o tempo total de
permanéncia da mesma. Na tabela 20 demonstramos estes resultados:
encontramos que o tempo minimo de uso da sonda foi de 1 dia e o mdximo
750 dias. A média foi de 113 dias, a mediana de 60 dias e o desvio padrdo
129. O motivo da andlise do tempo de uso de SNG, além das complicacoes
relatadas pelo seu uso prolongado por Cappellanes (2005), outros estudos
apontam a manutencdo da SNG como indutora de DRGE, que, com
conseqUéncia, leva ao agravamento das condicdes respiratérias, a esofagite
e a estenose esofdgica (Boix-Ochoa 1986, Zaninotto et al 1986). Estudo que
relaciona a ocorréncia do refluxo gastroesofdgico (RGE) com o calibre da
sonda nasogdstrica (SNG) foi realizado por Noviski at al (1999). Neste estudo,
os autores ndo analisaram o fempo do uso da SNG, e sim, a inducdo do RGE
em recém-nascidos e criangcas por SNG de maior calibre. Ufilizando a
pHmetria como método de diagndstico, detectaram o RGE quando SNG de
maior calibre (12fr) eram usadas nestas criancas. Mais recentemente, Peter et
al (2002), utilizaram a impendanciometria para a pesquisa da predisposicdo
ao RGE em recém nascidos prematuros alimentadas por SNG. Verificaram
qgue a incidéncia de RGE aumenta pelo simples fato do cateter ultrapassar o

esfincter esofdgico inferior para localizar no estémago.

A Associacdo Americana de Gastroenterologia recomenda a
gastrostomia em pacientes adultos que necessitam de suporte nutricional via

sonda por periodo acima de quatro semanas. Em criancas, este tempo ndo
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estd bem definido na literatura. Toma (2001) preconiza o uso de SNE até seis
semanas. Necessitando da permanéncia da nutricdo enteral apds este
periodo, indica-se a gastrostomia. Daviluy et al (2005) em estudo refrospectivo
por um periodo de 11 anos de uso de nutricGo enteral em criancas,
verificaram que a indicacdo de gastrostomia foi baseada na necessidade de

nutricdo enteral por mais de frés meses.

Verificamos pelos nossos resultados que o tempo de uso de SNG foi mais
longo que o recomendado pela literatura. Tivemos criangcas que utilizaram
SNG por dois anos (750 dias), a média de tempo de uso 3,8 meses (113 dias) e

a metade de nossas criancas usaram a SNG por mais de dois meses (60 dias).

10)Gastrostomias

A literatura é coesa ao afirmar que a gastrostomia € o método
recomendado para a administracdo de nutricGo enteral prolongada, em
pacientes com o frato gastrintestinal funcionante, mas incapazes de
receberem o aporte nutricional suficiente por via oral. (Gauderer 1986,

Cappellanes 2005)

Das 236 criancas estudadas, a gastrostomia foi indicada em 67 (28,4%).
Do total das 67 gastrostomias, 20 (29,8%) foram submetidas & gastrostomia
antes da 1% internacdo na UCE, 9 (13,4%) durante a 1¢ internacdo, 10 (14,9 %)
em ouftro servico apds a 1% internacdo e 28 (41,8%) em reinternacodes. O motivo
da indicacdo foi a disfagia grave em 56 (83,5% das indicacdes) e disfagia
moderada com progndéstico em longo prazo em 11 criancas (16,5% das
indicacdes). A indicacdo foi maior (76,1%) nas criancas portadoras de
sindrome (tabela 23). Se analisarmos a classificacdo quanto ao grau de
disfagia apresentado (tabela 10), verificaremos que das 79 criancas
portadoras de disfagia grave a gastrostomia foi indicada em 56 (70,9% das

criancas portadoras de disfagia grave) e nas 47 portadoras de disfagia
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moderada com progndstico em longo prazo, a gastrostomia foi indicada em
23 criancas (23% das criancas portadoras de disfagia moderada).
Considerando que as criancas portadoras de disfagia grave e moderada
necessitardo de nutricdo enteral prolongada, a realizacdo da gastrostomia foi
menor que o esperado. Isto fica mais evidente quando percebemos que em
apenas 23% das criancas com disfagia moderada foi realizada a gastrostomia.
Quando comparamos estes dados com o tempo de uso de SNG podemos
dizer que o tempo demasiado de uso desta explica-se pela demora na
indicacdo da gastrostomia, pois todas as criancas submetidas & gastrostomia
utilizaram previaomente a SNG como forma de administracdo da dieta enteral.
Andlise semelhante ocorre quando verificamos que o maioria das
gastrostomias (56,7%) ou foram indicadas em outros servicos apods a primeira
infernacdo no HRAC (14,9%) ou em reinternacdoes neste hospital (41,8%). Ao
final do periodo estudado de trés anos, a maioria das criancas
gastrostomizadas (83,6%), continuava utilizando esta via para a nutricdo
enteral. Dessa forma, podemos verificar que estamos postergando a

indicacdo de um procedimento indicado e muitas vezes inevitdvel.

11)Complicag¢oes das gastrostomias

As complicacdes das gastrostomias podem ser divididas em 3 grupos:
aqguelas relacionadas as técnicas operatdrias; aos cuidados com o estoma e

as complicacoes relacionadas ao tipo de sonda utilizada (Gauderer 1986).

Das 67 criancas gastrostomizadas, nove (13,4%) apresentaram
complicacdes (tabela 24). O tipo de complicacdo que ocorreu nas nove
criancas foi discriminado na tabela 25. A técnica cirdrgica utilizada em todas
as criancas foi a Stamm, ou seja, por laparotomia. No grupo de complicacdes
relacionadas 4 técnica operatdria estd a infeccdo e esta ocorreu em dois

pacientes (22,2%). Como complicacdes relacionadas aos cuidados com o
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estoma, enconframos a saida acidental da sonda com estenose do estoma
em uma crianca (11,1%). A maior parte das complicacdes foram aquelas
relacionadas ao tipo de sonda: formac¢cdo de granuloma (1 crianca = 11,1%),
refluxo da dieta pelo estoma e dermatite local (4 criancas = 44,4%) e refluxo
da dieta pelo estoma com dermatite local e prolapso da mucosa gdstrica (1
criaonca = 11,1%). Estas complicacdes sdo consideradas menores € de bom
progndstico (Gauderer 1986). Atualmente no HRAC é padronizado o uso de
sondas de gastrostomias tipo “button” que sdo confeccionadas de material
siliconizado que provoca menor reacdo cut@dnea diminuindo as dermatites e
formacdo do granuloma, sdo mais confortdveis para o paciente e por serem
menores e ficarem bem alojadas junto & parede abdominal evitam que

ocorra o refluxo da dieta pelo estoma.

Grant (1988) realizou estudo comparativo entre as complicacdes das
gastrostomias a Stamm e o outro método alternativo, a gastrostomia
endoscoépica percuténea (GEP). A taxa global de complicacdo apds A GEP

foi 8,8% em comparacdo com 23,9% para as gastrostomias a Stamm.

A gastrostomia endoscopica percut@nea sem sido apontada por muitos
autores como técnica de escolha, por ser mais rédpido, de fdcil execucdo,
menor custo e menores complicacoes. (Gauderer et al 1980, Grant 1988,
Hofner et al 2000, Bankhead et al 2005, Avitsland et al 2006, Sobreira et al 2006)

12)Associacdo da disfagia orofaringea em portadores de anomalias

craniofaciais e doenga do refluxo gastroesofagico (DRGE)

A disfagia orofaringea é a disfuncdo do aparelho digestivo que mais
observamos nas criancas portadoras de anomalias  craniofaciais,
principalmente nas portadoras de SR e sindromes, podendo também estar
associada a outras disfuncdes como a discinesia esofdgica. Uma das

explicacdes para a correlacdo entre disfagia orofaringea e disfuncdes do
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esdfago é a observacdo das alteracdes funcionais de estruturas do processo
da degluticdo inervadas pelos Ultimos pares cranianos sendo que dois deles, os
nervos glossofaringeo (IX) e vago (X), sGdo também responsdveis pela

inervacdo do eséfago (Baudon et al 2002).

Embriologicamente, explica-se a possivel associacdo da fissura de
palato com disfuncdes em sindromes, relacionando anomalias embrioldgicas

na migracdo cefdlica das células da crista neural (Baujat et al 2001).

Estudos recentes mostraram que um relaxamento transitério do EEl, ndo
associado a degluticdo € um dos principais mecanismos para a ocorréncia do
RGE (Capella 2003). Soma-se a este mecanismo o aumento da pressdo
tordcica negativa provocada pela obstrucdo respiratériac que em nosso

estudo esteve presente em 146 (61,9%) criancas.

As manifestacdes clinicas da DRGE na crianca sdo freqientemente
vomitos, dificuldade para o ganho ponderal, sinfomas decorrentes da
esofagite como dor e iritabilidade, sinfomas  respiratérios  como
broncoespasmos e pneumonias aspirativas (Fonkalsrud e Ament 1996). Muitos
destes sintftomas sdo também observados nas criangas com disfagia
orofaringea o que dificulta as vezes, o diagndstico causal apenas pela
observacdo clinica. Assim, as nduseas e vomitos podem ocorrer pelo estimulo
provocado pelo acumulo de saliva e alimento na orofaringe e incapacidade
de depurard-los e sintomas respiratérios como o0s broncoespasmos e

pneumonias pode ser decorrentes da aspiracdo deste conteudo.

Pesquisamos nos prontudrios anotacdes referentes aos sintomas da
DRGE: vomitos pds-alimentares, sinais de esofagite (dor, irritabilidade), sintfomas
respiratérios (broncoespasmos, pneumonias por broncoaspiracdo, etc) e
anotacdes médicas do diagndstico clinico de DRGE. Verificamos que nos
prontudrios de 107 criancas (45,.3%) havia relatos de sinfomas sugestivos da

DRGE e em129 criancas (54,7%) estes sinfomas estavam ausentes.

Exames complementares foram solicitados em 48 (44,9%) criancas do
grupo das 107 que apresentavam sinfomas de DRGE. Em 17 (35,4%) das 48

criancas submetidas a exames complementares, o diagndstico de DRGE pdde
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ser confirmado com o auxilio desses exames. Os exames solicitados foram o
EED, pHmetria e a cinfilografia. Na tabela 28, descrevemos os exames
solicitados e qual foi a positividade dos mesmos no diagndstico da DRGE. A
positividade foi maior (66,7%) quando se associou a pHmetria ao EED. Quando
realizado isoladamente o EED foi positivo em 30,0% das criancas sinfomdticas
semelhantemente a pHmetria quando realizada isoladamente que também
foi positiva em 30,0% das criancas sinfomdticas. A cintilografia foi usada em
duas criancas. Em uma ndo confirmou o RGE e na segunda ela foi usada em
associacdo com o EED e a pHmetria e nesta crianca o diagndstico foi
confirmado. A baixa positividade dos exames para confirmagcdo da DRGE
retrata a possivel correlacdo destes sinfomas com a disfagia orofaringea e
também a dificuldade de diagndstico desta afeccdo em recém-nascidos e

lactentes.

A literatura faz referéncia a vdarios métodos de investigacdo utilizados
para a confirmacdo diagndstica da DRGE. A radiografia
esofagogastroduodenal (EED), a cintilografia gastroesofdgica com o tecnécio
99, a esofagoscopia associada a bidpsia esofdgica, manometria esofdgica,
testes de perfusdo dcida intra-esofdgica (teste de Tuttle), monitorizacdo do pH
esofdgico (pHmetria), ultra-sonografia, polissonografia e impendanciometria
elétrica (Capella 2003). Segundo Capella (2003) o EED permite diagnosticar o
RGE e verificar, simultaneamente, a presenca de outras afeccdes como hérnia
hiatal, dados indiretos sobre a motilidade esofdgica e estenoses esofdgicas.
Pode-se também verificar como estd o esvaziamento gdstrico, a presenca de
doencas obstrutivas congénitas do piloro, arco duodenal e jejuno
(malrotacdes intestinais). Quando o radiologista € hdbil a positividade do
exame é de 952%. Como o resultado depende da experiéncia do
examinador, o EED ndo tem sido eleito exame de primeira linha para o
diagnodstico do RGE (Vandenplas et al 2005). Mesmo com estas informagodes,
mas com o conhecimento que em muitas das sindromes estudadas outras
alteracdes ou malformacdes do trato gastrintestinal podem ocorrer, para nds,
o0 exame do EED torna-se indispensdvel. Apds o advento da pHmetria o EED

entrou em desuso perante este Ultimo exame que por alguns anos foi
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considerado “gold standard”( Boix-Ochoa et al 1980, Vandenplas et al 1991).
Atualmente a pHmetria € considerada “silk standard”. Com sabemos, a
pHmetria registra os episddios de refluxos dcidos (pH<4) que ocorrem no
es6fago em um periodo de 24 horas. Especificamente nos lactentes, hd
episddios prolongados de tamponamento da acidez gdstrica uma vez que o
leite € um poderoso tfampdo. Como conseqUéncia, os alimentos que
provocam um rdpido esvaziamento gdstrico (tais como os de baixo teor de
gordura ou os hidrolisados) encurtam a duracdo dos periodos de ndo acidez
gdstrica e, portanto, estdo associados a mais refluxo dcido. Tais fatos levam a
resultados duvidosos da pHmetria em lactentes (Vandenplas et al 2005). Mais
recentemente, tem crescido as indicacdes da impendanciometria associada
a pHmetria. Este exame possibilita analisar a presenca de refluxos dcidos, ndo
dcidos e até mesmo gasosos tdo comuns no lactente e subdiagnosticados
pela pHmetria isolada. Estudo estabelecendo os limites dos valores para a
normalidade em lactentes foi publicado recentemente (Lopez-Alonso et al
2006). A polissonografia e impendanciometria elétrica intralumial, associados a
phmetria intra esofdgica, sdo exames indicados quando se deseja estabelecer
relacdo de causa e efeito entre apnéia e refluxo. A esofagoscopia deve ser
indicada para criancas com suspeita de esofagite ou estenoses. Finalmente,
se houver indicios de retardo do esvaziamento gdstrico, o estudo com

radioisdtopos estd indicado (Capella 2003).

Conforme o exposto, verificamos que uma crianca com sinfomas
sugestivos de DRGE deve ser estudada de maneira individualizada, ndo sendo
necessaria a utilizacdo de todos os métodos descritos para cada crianca. Em
se fratando das criancas portadoras de disfagia orofaringea, podemos utilizar
de exames complementares da avaliacdo desta disfuncdo (VED e VFD),
associando ao método disponivel e indicado para avaliagcdo da DRGE nesta
crianca, no sentido de definirmos a causa dos sinftomas apresentados. A
impendanciometria elétrica intralumial associada a phmetria intra esofdgica,
método novo e ainda pouco disponivel no Brasil, poderd ser de grande auxilio

para o diagndstico da DRGE nos lactentes com disfagia orofaringea.
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13)Tipo de tratamento para a DRGE.

As criancas portadoras de disfagia que apresentavam sinfomas da
DRGE, confirmada ou ndo pela avaliagcdo por exames complementares, foram
submetidas ao tratamento especifico. Assim, das 107 criangas sinfomdticas,
em 55 (49,5%) foi realizado o tratamento clinico isoladamente, em 54 (50,5%)
foi realizado o fratamento cirdrgico. Verificamos nas anotacdes dos
prontudrios que na maioria das vezes a opcdo pela correcdo cirdrgica do
refluxo gastroesofdgico foi a necessidade de realizar a gastrostomia nas
criancas com disfagia orofaringea e sintomas clinicos sugestivos da DRGE. Esta
conduta, de se realizar a vdlvula anti-refluxo “protetora” é defendida por
alguns autores que acreditavam que a gastrostomia poderia induzir ou
agravar a DRGE ( Leape et al 1981, Jolley et al 1985, Ozelame at al 1988, Toma
1990).

Todas as cirurgias foram feitas de forma convencional, ou seja, por
laparotomia. A técnica cirlrgica mais utilizada foi a de Nissen em 50 pacientes
(46,7%) e a de Boix-Ochoa em quatro pacientes (3,7%). Todas as técnicas
cirdrgicas para correcdo do RGE tém por objetivo a colocacdo da juncdo
gastresofdgica abaixo do diafragma para aumentar o comprimento do
es6fago abdominal, acentuacdo do angulo de Hiss e criacdo de um
mecanismo valvular para forcar o fundo do estdbmago contra o eséfago
terminal. A opcdo por qual técnica a ser utilizada depende da habilidade do
cirurgido em realizd-la, pois sdo poucas as diferencas entre os seus resultados
em criancas (Pacilli et al 2005). Capella (2003) considerando o bom resultado
a auséncia de RGE no pds-operatdrio encontrou 85,94% de bons resultados
utilizando a técnica de Nissen e 89,39 % quando utilizou a técnica de Boix-
Ochoa.
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Atualmente a opcdo cirdrgica de vdarios servicos de cirurgia pedidtrica
vem sendo a cirurgia videolaparoscédpica, por ndo necessitar das grandes
incisdes cirdrgicas, pela melhor recuperacdo da crianga, por apresentarem
menos dor no pods operatdrio e também por terem resultados semelhantes ao

da cirurgia convencional (Collins et al 1995, Pacilli et al 2005, Tovar et al 2007).

Analisamos em nossos pacientes se houve bom resultado pesquisando a
melhora do RGE e seu houve complicacdes cirdrgicas. Em 52 criangas (96,3%)
houve bom resultado e em duas (3,7%) crian¢cas ocorreu como complicacdo a
dificuldade de esvaziomento gdstrico. Esta Ultima pode estar relacionada &
injuria do nervo vago durante a disseccdo esofdgica (Ferguson 2006) ou as
alteracdes de motilidade gdstrica observadas em criancas com

comprometimento neurolégico (Sullivan 1999).

14)Necessidade de reinternagoes

Verificamos que das 236 criangcas admitidas na UCE no periodo
estudado, 125 (53%) necessitaram de reinternacdes. O motivo da reinternacdo
de 64 criancas (51,2% das que foram reinternadas) foi o agravo ou persisténcia
da disfagia. Refletindo sobre o explanado neste estudo sobre o tempo
demasiado de uso de sonda nasogdstrica acreditamos que a provdvel
demora na indicacdo de gastrostomias veio colaborar com as reinternacoes
pelo agravo ou persisténcia das disfagias. Avitsland et al (2006) relataram que
a gastrostomia endoscopica percutdnea (GEP) é amplamente utilizada em
seus servicos para o estabelecimento de alimentacdo enteral e em entrevista
com os pais / cuidadores, a grande maioria (?4%) relatou que a GEP teve uma
influéncia positiva sobre a situacdo da sua crianca. Os voémitos melhoraram

em 61% das criancas, e ingestdo oral em 43%.



92

15)Tempo total de hospitalizagao:

O tempo total de internacdo das 236 criancas, incluindo as
reinternacoes variou de um dia a 3 anos. Encontramos uma média de 25 dias
e mediana de 15 dias e o desvio padrdo de 72. Houve discrepdncia no tempo
mdximo de internacdo devido a uma crianca que permaneceu internada
durante todo o periodo estudado. Este dado é identificado no Boxpots. Como
esta crianca se enquadra nos critérios que estabelecemos para a
metodologia do estudo optamos por manté-la na pesquisa. Dessa forma,
como o intervalo entre o minimo e o mdximo tempo de internacdo foi grande,
preferimos analisar este dado utilizando a mediana que ndo foi afetada pela
discrepdncia do tempo mdaximo de internacdo. A mediana nos diz que 50%
das criancas permaneceram internadas por mais de 15 dias. Este periodo de
infernacdo, que nos parece a principio longo, € na maioria das vezes
necessario para readlizacdo de avaliacdes e reavaliacdes clinicas, exame
complementares para o estabelecimento de um diagndstico confiavel.
Pandya e Boorman (2001), relatam em seus estudos sobre o crescimento e
desenvolvimento das criancas com malformacdes craniofaciais, a importdncia
de orientacdes e intervencdes precoces no que diz respeito a alimentacdo e
respiracdo destas criancas. No HRAC, as primeiras orientacdes e freinamentos
dos pais/cuidadores das criancas portadoras de disfagia associada as

malformacdes craniofaciais sdo realizados durante a internacdo na UCE.
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7. CONCLUSOES

A disfagia orofaringea € uma das principais disfuncdes apresentados pelas

criancas com malformacoes craniofaciais.

O diagnodstico de outfras malformagcdes ou sindromes associadas e a
classificacdo do grau da disfagia orofaringea sdo determinantes na

orientacdo do tratamento.

A SNG deve ser usada como via alternativa para alimentacdo nos casos de
disfagia leve ou moderada em que se espera a alimentacdo segura por VO

em periodo inferior a 3 meses.

Nos casos de disfagia moderada com progndstico a longo prazo e nos casos
de disfagia grave, a via de alternativa de escolha para a nutricdo enteral é a

gastrostomia.
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A associacdo da cirurgia para correcdo do RGE a gastrostomia deverd ser

restrita aos casos de DRGE confirmada.

Quando ndo se necessita a correcdo cirirgica da DRGE, uma boa opcdo € a

realizacdo da gastrostomia via endoscopica (GEP).
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ANEXO
PROTOCOLO DA PESQUISA

Registro: onooo-oo sexo oM oF DN / /

Data da 1? Internacdo na UCE periodo de jul/03 a jul/06 / /___ldade:

1 . Presenca de malformacdo craniofacial osim ondo
tipo

2. Presenca de sindrome o sim ondo
tipo
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3.Presenca de malformacdo + Sindrome osim ondo
fipo

4.Avdliacdo da disfagia: o Clinica o Clinica +VED oClinica + VFD

Achados clinicos:

Avaliacdo instrumental:

Grau de disfagia: o Leve o Moderada o Grave

5.Necessitou uso de sonda (SNG ou naso enteral) osim ondo Tempo de uso: dias
o toda internacdo( alta com a sonda)

o sonda refirada na infernacdo (alta sem a sondal)

6.Apresentava desconforto respiratdrio osim o ndo

Necessitou desobstrucdo de vias aéreas o sim o ndo

Tipo: o (INF) o fragueostomia o outro fipo

Apresentou melhora da disfagia com a desobstrucdo das vias aéreas o sim o n&o

7. Necessitou gastrostomia o sim o ndo indicacdo

Tempo de uso : alta com a gastrostomia o sim o ndo
8.Apresentou quadro clinico sugestivo de DRGE o sim o ndo

exames realizados o EED o pHmetria o EDA o outros

Resultado dos exames opositivo  onegativo
9. Tratamento DRGE oClinico ocirdrgico
oMelhora da DRGE o necessitou reintervencdo cirdrgica
9. Houve reinternacdo osimondo relacionada a disfagia o sim o ndo

Necessitou uso de sondas ( SNG ou naso enteral) osimondo  Motivo

Necessitou gastrostomia o simondo  Motivo

10.Tempo total de hospitalizacdo dias na UCE no periodo de jul/03 a julh/06
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