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Resumo: Desnutricdo é condicdo caracterizada por falta de nutrientes essenciais causada por dieta
inadequada, m& absor¢cdo, doencas cronicas, distirbio de degluticdo. Complicagcbes graves:
emaciamento, fraqueza muscular, imunolégicas, retardo no crescimento e desenvolvimento.
Sindrome de Aicardi Goutieres (SAG) é condicdo genética rara, progressiva, de inicio precoce.
Caracteriza-se: calcificagdes nos ganglios da base e apresenta espasticidade bilateral, distonia,
tremores oculares, microcefalia, atraso do desenvolvimento neuro psicomotor, desnutricéo
proteico caldrica (DPC) grave com répida evolucdo para oObito. Via dternativa de suporte
nutricional (gastrostomia) € ferramenta de recuperacdo nutricional e para alimentagdo segura em
pacientes disfagicos e desnutridos. Oferece nutrientes essenciais de forma eficaz, com melhora na
qualidade de vida e reducdo de complicagcOes associadas. "Paciente masculino, 17 anos,
diagnostico de SAG, encaminhado a ambulatorio interdisciplinar de assisténcia a criangas
neuroatipicas, com indice de massa corporal (IMC) de 7 (< Score Z -3 para sexo e idade), apos
internacdo em unidade de cuidados intensivos com anemia grave e necessidade de
hemotransfusdo. Apos abordagem interdisciplinar e apesar do relato de boa aceitacdo de dieta via
oral com auséncia de broncoaspiragOes foi indicada gastrostomia. Dieta via oral foi permitida,
respeitando limite na aceitacdo segura. Paciente foi a 6Obito 2 anos apds procedimento, por
complicagcOes inerentes a condicdo de base. N& houve expressivo ganho ponderal, mas
percepcdo de melhoria na qualidade de vida do paciente e familia. "" "Apesar de relato de ingesta
oral em boa quantidade sem histérico de aspiracdo, paciente com DPC grave, caguexia e
importante encurtamento muscular, deformidade articular e 6ssea, parte pela doenca de base.
Paciente ndo verbal, mas lucido e comunicacdo realizada por movimentos oculares. A indicacéo
da gastrostomia foi decisdo compartilhada com a cuidadora e equipe, ponderando a idade de
realizacdo do procedimento, o grau de DPC, a possibilidade de melhoria na qualidade de vida,
apesar do desafio na recuperacdo nutricional pelo alto grau do comprometimento instalado e pela
evolugdo da doenca. Reunido com equipe multidisciplinar em cuidados paliativos foi proposta
para acolhimento ao paciente e familia. A gastrostomia foi sinalizada como ferramenta vantgjosa
além do nutrir, mas como amparo técnico na mitigagdo de agravos e conforto na assisténcia
humanizada em condi¢cbes de severo agravo nutricional em doencas cronicas evolutivas. O
suporte nutricional em paciente desnutrido grave com énfase na indicacdo de gastrostomia pode
oferecer excelente estratégia de melhora na condicdo de vida e amparo a pacientes cronicos,
independente da recuperacdo nutricional e do acometimento de base. A abordagem
interdisciplinar e a visao do cuidado paliativo, auxiliou o paciente, sua familia e a equipe médica
em situacdo de enorme desafio técnico e humanistico.
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