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Resumo: Desnutrição é condição caracterizada por falta de nutrientes essenciais causada por dieta 
inadequada, má absorção, doenças crônicas, distúrbio de deglutição. Complicações graves: 
emaciamento, fraqueza muscular, imunológicas, retardo no crescimento e desenvolvimento. 
Síndrome de Aicardi Goutières (SAG) é condição genética rara, progressiva, de início precoce. 
Caracteriza-se: calcificações nos gânglios da base e apresenta espasticidade bilateral, distonia, 
tremores oculares, microcefalia, atraso do desenvolvimento neuro psicomotor, desnutrição 
proteico calórica (DPC) grave com rápida evolução para óbito. Via alternativa de suporte 
nutricional (gastrostomia) é ferramenta de recuperação nutricional e para alimentação segura em 
pacientes disfágicos e desnutridos. Oferece nutrientes essenciais de forma eficaz, com melhora na 
qualidade de vida e redução de complicações associadas. "Paciente masculino, 17 anos, 
diagnóstico de SAG, encaminhado a ambulatório interdisciplinar de assistência a crianças 
neuroatípicas, com índice de massa corporal (IMC) de 7 (< Score Z -3 para sexo e idade), após 
internação em unidade de cuidados intensivos com anemia grave e necessidade de 
hemotransfusão. Após abordagem interdisciplinar e apesar do relato de boa aceitação de dieta via 
oral com ausência de broncoaspirações foi indicada gastrostomia. Dieta via oral foi permitida, 
respeitando limite na aceitação segura. Paciente foi a óbito 2 anos após procedimento, por 
complicações inerentes a condição de base. Não houve expressivo ganho ponderal, mas 
percepção de melhoria na qualidade de vida do paciente e família. "" "Apesar de relato de ingesta 
oral em boa quantidade sem histórico de aspiração, paciente com DPC grave, caquexia e 
importante encurtamento muscular, deformidade articular e óssea, parte pela doença de base. 
Paciente não verbal, mas lúcido e comunicação realizada por movimentos oculares. A indicação 
da gastrostomia foi decisão compartilhada com a cuidadora e equipe, ponderando a idade de 
realização do procedimento, o grau de DPC, a possibilidade de melhoria na qualidade de vida, 
apesar do desafio na recuperação nutricional pelo alto grau do comprometimento instalado e pela 
evolução da doença. Reunião com equipe multidisciplinar em cuidados paliativos foi proposta 
para acolhimento ao paciente e família. A gastrostomia foi sinalizada como ferramenta vantajosa 
além do nutrir, mas como amparo técnico na mitigação de agravos e conforto na assistência 
humanizada em condições de severo agravo nutricional em doenças crônicas evolutivas. O 
suporte nutricional em paciente desnutrido grave com ênfase na indicação de gastrostomia pode 
oferecer excelente estratégia de melhora na condição de vida e amparo a pacientes crônicos, 
independente da recuperação nutricional e do acometimento de base. A abordagem 
interdisciplinar e a visão do cuidado paliativo, auxiliou o paciente, sua família e a equipe médica 
em situação de enorme desafio técnico e humanístico.
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