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Evolucao da disfagia em um caso de sindrome MELAS:

o olhar dos cuidados paliativos

Dysphagia progression in a MELAS syndrome case: a palliative care

perspective

Karen Fontes Luchesi’, Amanda Souza Soares’, Evilyn Adrine Américo dos Santos Silva’, Julia Parodi Melo',

Rafaella Trilha'

RESUMO

Este artigo teve por objetivo descrever a progressao da disfagia e a decisdo
pela via de alimentacdo em um caso de sindrome MELAS, sob o olhar dos
cuidados paliativos. Trata-se de um caso do sexo feminino, que, por volta dos
26 anos de idade sofreu os primeiros sintomas da doenca e teve sua fungao
de degluticao progressivamente impactada. Foi realizado acompanhamento
fonoaudioldgico durante seis meses, com aplicagao do protocolo de Avaliagdo
da Seguranca da Degluticdo, da Functional Oral Intake Scale (FOIS) e
gerenciamento da degluticdo, com retornos ambulatoriais semanais e mensais.
Em seis meses de seguimento, a paciente evoluiu de disfagia moderada a
disfagia moderada a grave e variou entre os niveis 5 e 1 da FOIS. Manteve
a alimentagdo por via oral, com restricdo de consisténcias, manobra de
degluti¢oes multiplas e controle de volume para ingestdo de liquido, até
que, ao final dos seis meses de seguimento, foi realizada gastrostomia.
A alimentag@o por via oral em mais de uma consisténcia, porém com
compensagoes, foi reduzida a uma alimentagao exclusiva por via alternativa,
ao longo do acompanhamento fonoaudiolégico. Optou-se por manter a via
oral de alimentagao até a colocag@o da gastrostomia. A nao sugestao de sonda
nasoenteral se embasou no respeito a vontade da paciente e na possibilidade
de alimentar-se, minimamente, de uma consisténcia por via oral.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Disfagia; Encefalopatias; Acidente
vascular encefalico; Alimentag¢ao por sonda; Doengas mitocondriais

ABSTRACT

This article aims to describe a dysphagia progression and a choice of the
feeding options in a case of MELAS syndrome, under the perspective of
palliative care. It is a case in which a woman at the age of 26 years suffered
the first symptoms of the disease and had the swallowing functionality
progressively impacted. Speech-Language Therapy follow-up was performed
at 6 months with the application of a swallowing safety assessment protocol,
Functional Oral Intake Scale (FOIS) and swallowing management, with
weekly and monthly outpatient returns. At six months of follow-up, the
patient progressed from moderate dysphagia to moderate to severe dysphagia
and ranged from levels 5 to 1 of FOIS. The patient maintained oral feeding
with consistency restriction, dry swallowing maneuver, and control of
volume for liquid intake until the end of the six months of follow-up, when
gastrostomy was made. Oral feeding in more than one consistency but with
compensations was reduced to exclusive non-oral feeding. We chose to
maintain oral feeding until the gastrostomy was placed. Non-suggestion
of nasoenteral tube was based on the patient’s desire and the possibility of
oral feeding in at least one food consistency.

Keywords: Palliative care; Dysphagia; Brain diseases; Stroke; Tube feeding;
Mitochondrial diseases
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INTRODUCAO

A mitocondria ¢ uma organela presente nas células humanas,
com a principal fun¢do de geragdo de energia. Mutagdes no
DNA mitocondrial, ou nos genes relacionados a ele, levam a
disfungdes mitocondriais, nas quais ha incapacidade de gerar a
energia necessaria para os 6rgaos, especialmente para o sistema
nervoso, musculos, rins, figado e sistema endocrino®.

A sindrome que compreende encefalopatia mitocondrial,
acidose latica e episddios de acidente vascular encefalico
(AVE) ¢ conhecida como MELAS (Mitochondrial myopathy,
Encephalopathy, Lactic Acidosis, and Stroke), sendo a mais
comum das doengas mitocondriais. A sindrome MELAS se
configura por episddios de AVE antes dos 40 anos, encefalopatia
e miopatia mitocondrial evidenciada por acidose latica e
comprometimento morfoldgico das fibras musculares. A maioria
dos pacientes apresenta episodios de AVE, deméncia, epilepsia,
fadiga muscular severa, intolerancia ao exercicio, hemiparesia,
alteragdes visuais e auditivas, neuropatia periférica, alteracao de
memoria e aprendizagem". Outros sintomas, como manifestagdes
psiquiatricas, ataxia cerebelar, contragdo muscular involuntaria,
neuropatia, cardiopatia, baixa estatura e diabetes mellitus
também foram observados em pacientes com esta sindrome®.,

A doenga ¢ rara e tem uma prevaléncia de 0,18 casos para
cada 100.000 habitantes/ano®. Apresenta progressao rapida e
agressiva® e a média de expectativa de vida foi observada em
torno de 16,9 anos, apos o inicio dos sintomas®.

Durante o curso da doenga, as alteracdes musculares e
neurologicas podem causar impacto nas fungdes do sistema
estomatognatico, destacando-se, aqui, a degluticao.

A fonoaudiologia cabe o gerenciamento da degluticio e,
nestes casos, ressalta-se a importancia de uma abordagem
baseada nos principios dos cuidados paliativos®, uma vez que
esta fung¢do ndo ¢ apenas meio de manutengdo fisica ou biologica,
mas, também, uma importante forma de socializagdo e prazer.

Segundo a Organizagdo Mundial da Satide (OMS), o cuidado
paliativo engloba a promogao da qualidade de vida de pacientes
e familiares com doengas que ameagam a vida. Assim sendo, a
promocao da qualidade de vida compreende, principalmente, a
prevencgao e o alivio do sofrimento do individuo®.
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Tratando-se de uma doenca de carater progressivo, com
diagnostico desfavordvel, torna-se imprescindivel realizar
uma abordagem no ambito dos cuidados paliativos desde o
diagnéstico, a fim de proporcionar maior qualidade de vida e
alivio ao sofrimento.

Até o momento, sdo raros os trabalhos publicados sobre
deglutigdo, evolugdo da disfagia e processo decisorio sobre
a via de alimentagdo em pacientes com a sindrome MELAS.
Portanto, este artigo teve por objetivo descrever a progressao
da disfagia e a decisdo pela via de alimentag@o, em um caso de
sindrome MELAS, sob o olhar dos cuidados paliativos.

APRESENTACAO DO CASO

Este estudo respeita a Resolugdo de Helsinque ¢ a Resolugio
n°466/2012 e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Santa Catarina, sob parecer
n° 1.316.427. O responsavel legal pela paciente assinou o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Descreve-se o caso de uma paciente com sindrome MELAS,
de 34 anos, brasileira, solteira e sem filhos, que, por volta dos
26 anos, foi diagnosticada com encefalopatia mitocondrial
progressiva, sindrome MELAS.

Ap6s oito anos do inicio dos sintomas, ja apresentava
acometimento dos aspectos motores, ndo deambulando e
demonstrando fraqueza generalizada na musculatura esquelética,
além de sonoléncia diurna, disartria flacida e dificuldade
de degluticdo. Aos 34 anos, foi encaminhada pelo médico
neurologista para avaliagcdo da degluticdo e acompanhamento
fonoaudiologico.

Deu-se inicio a0 acompanhamento fonoaudioldgico, com
base no protocolo de Avaliagdo de Seguranga da Degluticao
(ASED)®, na utilizagdo de manobras compensatorias para
protecao das vias aéreas e limpeza de residuos apds a degluticao,
mudanca na consisténcia da dieta e controle de volume por
deglutigdo. Os atendimentos se deram em nivel ambulatorial,
com periodicidade semanal e mensal. O nivel de ingestao
oral, em cada retorno, foi classificado pela Functional Oral
Intake Scale (FOIS)™ e a severidade da disfagia foi baseada
na Dysphagia Outcome Severity Scale (DOSS)®. (Figura 1)
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Figura 1. Representagéao cronoldgica do gerenciamento fonoaudioldgico da degluticdo em um caso de disfagia com diagndstico de sindrome MELAS
Legenda: FOIS - Funcional Oral Intake Scale, VO — via oral; GTT — gastrostomia ; SNE: sonda nasoenteral
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Avaliagao Funcional
com Alimentos

1
Consisténcia Mel

N&o apresentou sinais clinicos de
penetragéo laringea ou aspiragéo
laringotraqueal.

Consisténcia Pudim

Observou-se trénsito oral lentificado,
porém, com auséncia de sinal
sugestivo de penetragéo laringea ou
aspiragao laringotraqueal.

1
Consisténcia Liquida

Em gole livre, apresentou tosse e
pigarro durante a degluticéo.

ICom controle de volume e velocidade

no canudo néo foram observados
isinais clinicos de penetragao laringeal
ou aspiragdo laringotraqueal.

Figura 2. Sinais clinicos observados durante a avaliagdo funcional da degluticdo com as consisténcias mel, liquida e pudim

Evolucao da disfagia

Aos 32 anos, a paciente ja ndo se alimentava da consisténcia
solida. Sua alimentagao fora espontaneamente reduzida a pastosa,
por se perceber com dificuldade de mastigacao e preparo oral
de alimentos sélidos.

Aos 34 anos, apresentava engasgos com a propria saliva
e fora encaminhada para acompanhamento fonoaudioldgico,
apos introdu¢@o de sonda nasoenteral (SNE) para alimentagao
por via alternativa, durante uma internagéo hospitalar.

1° Més de gerenciamento

A paciente compareceu a primeira avaliagdo fonoaudioldgica
ambulatorial locomovendo-se em cadeira de rodas, sonolenta,
comunicando-se por palavras isoladas e respondendo apenas
a comandos verbais simples.

Segundo o cuidador, a paciente havia sacado a SNE
(por conta prépria) no dia anterior e a levaram ao pronto
atendimento médico para repassar a via alternativa de alimentagao.

Quando questionado sobre a histdria pregressa da paciente, o
cuidador referiu-se, primeiramente, a diarreia ap6s a introdugao
da dieta enteral e a necessidade de manté-la contida no leito, para
que ndo retirasse a SNE. Em seguida, a paciente queixou-se do
incémodo causado pela sonda. Neste momento, encontrava-se
no nivel 1 da FOIS, que representa a alimentacdo exclusiva
por via alternativa.

Durante a avaliagdo, observou-se controle cervical, respiragao
nasal e vedamento labial eficiente. Constatou-se auséncia de
sialorreia ou estase de saliva em cavidade oral. Em repouso,
apresentou mandibula contida, postura de lingua ndo protrusa e
ausculta cervical negativa. Foi verificada auséncia de deglutigao
voluntaria de saliva.

A comunicagdo da paciente se mostrou restrita a vocalizagdes
de palavras e pequenas frases em baixa intensidade, com disartria
flacida, caracterizada por articulagdo da fala imprecisa, voz
pastosa ¢ hipernasal.

Na avaliagdo estrutural, foi observada dentigdo completa e
auséncia de alteracao oclusal. Os movimentos isolados de labios,
lingua, bochechas e mandibula foram minimos e demonstraram
imprecisdo, pouca amplitude e forca muscular reduzida.
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A avaliacdo funcional da degluticdo foi realizada com
alimentos, nas consisténcias* mel ¢ pudim com colher de
sopa, liquido em gole livre e canudo. Os resultados obtidos
encontram-se sintetizados na Figura 2.

Conforme o protocolo de avaliagdo utilizado, foram
considerados como sinais clinicos de penetragdo laringea ou
aspiragdo laringotraqueal: tosse ou pigarro antes, durante ou
apos a degluti¢do; voz molhada; ausculta cervical positiva; queda
na saturagdo de oxigénio; dispneia; mudancga na colorag@o na
pele, na frequéncia cardiaca ou respiratoria e/ou desconforto
autorreferido.

Apds a avaliagdo, concluiu-se que a paciente apresentava o
diagnéstico funcional de disfagia orofaringea moderada e FOIS
nivel 5. A disfagia orofaringea moderada prevé a existéncia de
risco de aspiragdo. O paciente pode se alimentar de algumas
consisténcias, utilizando técnicas especificas para minimizar o
potencial de aspirac¢do e/ou facilitar a degluticdo, com necessidade
de supervisdo®. No nivel 5 da FOIS, a alimentagdo por via
oral ¢ recomendada em mais de uma consisténcia, porém, ha
necessidade de compensagdes ou preparo especial.

Com base nos principios dos cuidados paliativos®, a sugestio
foi de retirar a SNE, bem como orientar a alimentacdo por via
oral nas consisténcias mel, néctar e liquida. O cuidador foi
orientado a oferecer a alimentag@o por via oral, com controle
de volume e velocidade, ou seja, oferecendo pequenos goles,
com maior intervalo de tempo entre eles, especialmente, para
o liquido. Orientou-se evitar a consisténcia pudim, devido ao
transito oral extremamente lentificado.

A paciente foi mantida em monitoramento ambulatorial da
degluti¢do. Devido a dificuldade cognitiva, a fraqueza ¢ a fadiga
muscular, optou-se por nao realizar exercicios ou técnicas que
exigissem esfor¢o maior do que a propria degluticdo.

2° Més de gerenciamento

Retornou, mantendo o quadro clinico anteriormente descrito
e alimentando-se por via oral. Seu cuidador relatou alguns
engasgos com agua, ao longo da semana. As consisténcias
orientadas para alimentagdo por via oral, apds a primeira avaliacao,

* Segundo a American Dietetic Association. National dysphagia diet: standardization
for optimal care. Chicago: ADA; 2002.



Avaliacdo Funcional com
Alimentos

Consisténcia Mel Consisténcia Liquida

Néo apresentou sinais clinicos de penetragéo laringea ou
aspirago laringotraqueal

Com controle de volume e velocidade no canudo, ndo
foram observados sinais dlinicos de penetragéo laringea
ou aspiragéo laringotraqueal.

Figura 3. Sinais clinicos observados durante a avaliagdo funcional da
degluticdo com as consisténcias mel e liquida

foram reavaliadas e os resultados obtidos estdo apresentados na
Figura 3. Apds esta reavaliag@o, foram atribuidos os mesmos
niveis das escalas de severidade da disfagia e de ingestdo oral.
Mantiveram-se as mesmas orienta¢des realizadas na semana
anterior. Além disso, orientou-se que o cuidador permitisse
multiplas degluti¢des, antes de oferecer nova oferta de liquido
ou alimento.

A paciente foi reencaminhada para avaliagdo e conduta
nutricional (pois ndo havia dado seguimento ao acompanhamento
nutricional iniciado no momento da introdugao da dieta enteral).

3° Més de gerenciamento

Passado um més, retornou, mantendo o quadro clinico inicial
e seu cuidador relatou engasgos apenas com medicamentos
macerados. Com relagdo a alimentagdo, ndo houve redugao
no nivel de ingestdo oral, ou queixas de engasgos. A paciente
expressou o desejo de se alimentar com arroz ¢ feijao, ao
mencionar: “ndo aguento mais comer tudo batido”, referindo-se
a alimentagdo predominantemente na consisténcia mel.

Partindo dos principios dos cuidados paliativos®, foi
orientada a oferta de s6lido macio e amassado, especificamente
arroz e feijdo, conforme a solicitacdo da paciente. Por se
tratar de uma consisténcia pouco segura, devido a dificuldade
nas fases preparatoria e oral da degluti¢do, o cuidador foi
orientado a ofertar o alimento em pequena quantidade, apenas
quando ela desejasse, estivesse totalmente alerta e sentada a
90 graus. Foi mantida a consisténcia liquida, sob as condigdes
anteriormente citadas ¢ orientada a ingestdao de comprimidos
macerados, com auxilio da consisténcia mel.

Apos esta reavaliagdo, também se mantiveram os niveis das
escalas de severidade da disfagia e de ingestao oral.

4° e 5° Meses de gerenciamento

Nos dois meses seguintes, a paciente retornou para reavaliagdo
funcional e gerenciamento da degluti¢cdo e estava visivelmente
mais debilitada, ainda em cadeiras de rodas, sonolenta, com
maior tempo de laténcia para respostas a comandos verbais
simples e menos comunicativa, além de permanecer com os
olhos fechados durante todo o atendimento.

4|6
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No 4° més de gerenciamento, o cuidador relatou que ela
havia perdido muito peso (mais de 10% do seu peso corporal
usual, segundo ele), ndo demonstrava interesse em se alimentar
e vinha ingerindo pouco liquido durante o dia (menos de 500 ml,
segundo informagdes fornecidas pelo cuidador).

Para a reavaliagdo funcional, optou-se pelas mesmas
consisténcias avaliadas anteriormente e foram observados
transito oral lentificado e sinais clinicos sugestivos de
penetracdo/aspiracao (tosse durante e apds a degluticao e voz
molhada), em todas as consisténcias ofertadas. A consisténcia
com menor risco de aspirag¢@o, segundo a avaliacdo clinica,
foi a consisténcia mel. Além disso, observou-se que a paciente
realizava varias degluticdes incompletas, até conseguir deglutir
o bolo alimentar. Como conduta, foi orientado ao cuidador que
ofertasse somente a consisténcia mel.

Ao final, constatou-se disfagia orofaringea de moderada
a grave e FOIS nivel 4. Na disfagia orofaringea moderada a
grave, ha tolerancia de apenas uma consisténcia, com maxima
assisténcia para utilizagdo de estratégias. Ha sinais de aspiragao
de duas ou mais consisténcias, com necessidade de multiplas
solicitagdes de clareamento, auséncia de tosse reflexa, tosse
voluntaria fraca e ineficaz. Se o estado pulmonar do paciente
estiver comprometido, ¢ necessario suspender a alimentacao
por via oral®. No nivel 4 da FOIS, a alimentagdo por via oral
¢ total, porém recomendada em apenas uma consisténcia.

Ressalta-se que, durante todo o seguimento fonoaudiologico,
foram monitorados os sinais ¢ sintomas pulmonares, sendo que
nao houve nenhum episddio de pneumonia ou outra complicagao
pulmonar, durante esse periodo.

Optou-se por ndo submeter a paciente a videofluoroscopia
da degluticdo, em razao do risco de broncoaspiragio de bario,
claramente observado durante a avaliagao clinica. Além disso,
a confirmagdo da aspiracdo, ou das hipdteses de alteragdes
fisiopatologicas evidenciadas na avaliagdo clinica, ndo mudaria
a conduta adotada.

Foi realizada conversa com a paciente e a familia sobre as
vias de alimentagao, seus beneficios e maleficios e, em seguida,
efetivada nova contrarreferéncia ao médico neurologista.

6° Més de gerenciamento

Ainda com base nos principios dos cuidados paliativos®,
a paciente permaneceu sem nova introdugdo de SNE, com
dieta por via oral orientada para a consisténcia mel, por dois
meses (4° e 5° més de gerenciamento), quando, no 6° més de
seguimento, foi realizada a cirurgia para gastrostomia.

A opgao pela gastrostomia foi feita pela familia, ja que a paciente
era considerada legalmente incapaz. Apos a gastrostomia, ndo
retornou mais aos atendimentos fonoaudiol6gicos ambulatoriais
e perdeu-se o contato com sua rede de cuidados.

DISCUSSAO

O presente artigo propos a discussao da evolucao da disfagia
¢ a decisdo pela via de alimentag@o no caso de uma paciente
de 34 anos com sindrome MELAS, durante seis meses de
seguimento fonoaudioldgico.

Queixas de degluticdo foram observadas em 48% dos
pacientes com esta sindrome, em uma coorte de 98 individuos

Audiol Commun Res. 2018;23:¢1910
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com idades entre 17 e 85 anos. Oitenta e oito por cento desses
pacientes sentiam o alimento ir para o “caminho errado”, em
alguns momentos®. Nao foram encontradas publica¢des de
estudos longitudinais que descrevessem a evolugdo da disfagia
na doenga, ou que investigassem objetivamente a degluti¢do
dos participantes.

Um estudo de caso, de uma paciente de 11 anos com sindrome
MELAS, descreveu a perda da funcionalidade da degluticao
(avaliada clinicamente), desde os 7 anos de idade. Com impacto
inicial para a consisténcia solida e alimentagdo pastosa desde
os 7 anos, evoluiu com alimentagdo restrita a liquido e liquido
espessado. Quatro anos apos o inicio da alteragao na degluticao,
apresentou dificuldade na abertura de boca, auséncia de sucgéo
e de movimentos rotatorios da mandibula. Assim como no
presente caso, a redugdo do volume do bolo por degluti¢do foi
uma manobra compensatdria eficiente para redug@o dos sinais
clinicos de aspiragdo laringotraqueal. Houve perda de peso
significativa, no periodo de um ano"'?.

A dificuldade de deglutigdo inicial do presente caso esteve
relacionada a consisténcia solida. A mastigagdo, manipulagao oral
e ejegdo do solido exigem maior forca muscular e, obviamente,
maior energia celular/muscular. Semelhante ao sélido, a ejecao
do bolo pastoso também demanda maior forga muscular do que
as consisténcias menos espessas.

Tal como no caso em discussdo, o transito oral lentificado
também foi observado no estudo de caso anteriormente publicado,
podendo ser explicado pela fraqueza na musculatura de 1abios,
lingua e mandibula para a preparagdo do bolo alimentar que,
consequentemente, prejudica a condugdo do bolo ao eséfago,
eleva o risco de residuos faringeos e aspiragdo laringotraqueal'?.

Ataxia celebelar, neuropatia periférica, fraqueza muscular e
outras caracteristicas das doencas mitocontriais sdo as provaveis
responsaveis pelas alteragdes na fisiopatologia da degluticao
observadas no caso®.

Com a evolugdo da disfagia, a consisténcia liquida também
demonstrou maior risco para aspiragdo. Acredita-se que,
fisiologicamente, a consisténcia liquida exija maior agilidade
e efetividade no fechamento laringeo, além de maior controle
motor oral, do que o liquido espessado.

A redugdo dos reflexos ¢ movimentos de labios, lingua
e complexo hiolaringeo justifica a alteracdo das habilidades
sensorio-motoras necessarias para a degluticao!”, especialmente
do liquido.

Em estudos longitudinais, observou-se rapida progressao
dos sintomas da doenga, em coortes de cinco® e dez anos®.
O unico artigo encontrado, com descrigao clinica da evolugéo
da disfagia na sindrome MELAS, descreveu um estudo de caso.
Os autores do referido estudo observaram significativo impacto
na fun¢@o de degluticdo, num periodo de quatro anos, e seis
meses de respostas positivas ao tratamento fonoaudiologico!'?.

Infelizmente, o presente caso iniciou tardiamente a avaliag@o
¢ a interveng@o fonoaudiologica e foram observados poucos
beneficios, sendo pela adaptacdo de consisténcias e implantagao
de manobras compensatorias, durante a degluticao.

O tempo decorrido entre o inicio da dificuldade de
degluticdo e de comunicag@o ¢ o inicio do acompanhamento
fonoaudiologico foi um dos fatores que comprometeu o processo
terapéutico e a realizagdo dos cuidados paliativos. Nota-se que,
atualmente, ¢ amplamente defendido o acompanhamento precoce,
especialmente nas doencas neurodegenerativas progressivas,
em prol da melhor qualidade de vida, mesmo diante de uma
baixa expectativa de vida.
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Nao foram encontrados, na literatura, relatos quanto a
indicacdo ou aceitacdo de via alternativa de alimentagdo na
sindrome MELAS. Na atualidade, vivenciam-se importantes ¢
complexos dilemas bioéticos quanto a decisdo por procedimentos
e tratamentos, muitas vezes considerados futeis, em casos de
pacientes em cuidados paliativos exclusivos.

Em seis meses, a mudanca de uma alimentagdo por via
oral, ainda que com importante restri¢do de consisténcias,
para uma via alternativa de alimentacdo, devido a severidade
da disfagia, pode configurar uma forte mudanca na qualidade
de vida do individuo.

Considera-se que, para a sociedade em geral, a comida
nunca foi vista apenas como um meio de nutri¢do, mas como
um importante aspecto social, religioso, biologico e simbolico!".
Por isso, as condutas fonoaudioldgicas estabelecidas para o caso
em questdo foram, principalmente, embasadas nos principios
dos cuidados paliativos.

A aplicag@o dos principios dos cuidados paliativos na
fonoaudiologia é um tema que vem sendo debatido veementemente,
especialmente na area de disfagia.

Os principios dos cuidados paliativos abrangem a promogao e o
alivio a dor e ao sofrimento; a afirmacdo da vida e a considera¢ao
da morte como um processo natural; a ndo aceleragdo ou o
adiamento da morte; a integracdo dos aspectos psicologicos e
espirituais no cuidado ao paciente; o oferecimento de suportes
que possibilitem ao paciente viver tdo ativamente quanto
possivel, até o momento da sua morte; a oferta de suportes que
auxiliem os familiares durante a doenga, bem como durante e
apos a morte do paciente; o oferecimento de acompanhamento
multiprofissional, com enfoque nas necessidades dos pacientes e
seus familiares, inclusive durante o luto; a melhora na qualidade
de vida e influéncia positiva durante o curso da doenca; a
iniciagdo precoce do cuidado paliativo, bem como de outras
medidas de prolongamento da vida, incluindo investigagdes
para compreender e controlar situagdes clinicas estressantes®.

No caso em discussdo, ndo houve sucesso na comunicagio
entre as equipes dos diferentes servicos de saude e as decisoes
nao foram tomadas de forma compartilhada. Houve atuacdo
multidisciplinar, porém, ndo interdisciplinar, o que comprometeu
o cumprimento dos principios dos cuidados paliativos, o
processo terapéutico, a manutengdo da via oral e o controle
da perda de peso. O municipio em que a paciente residia nao
contava com servigo de atendimento domiciliar e tampouco
possuia fonoaudidlogo na atengdo basica a saude. A paciente
recebeu apenas atencdo de média e alta complexidade, no
nivel hospitalar. Tal fato comprometeu, também, o cuidado e
a atencdo ao cuidador e a familia da paciente.

Quanto as implicagdes envolvidas na decisdo sobre a via de
alimentagdo, conforme descrito previamente, antes de iniciar o
acompanhamento fonoaudioldgico, a paciente fez uso de sonda
nasoenteral (SNE). Tanto a SNE quanto a gastrostomia (GTT)
possibilitam a alimentagdo direta no sistema gastrointestinal,
sem a intersec¢do deste sistema com o sistema respiratorio.
Por isso, acredita-se reduzir os riscos de broncoaspiragio e
complica¢des pulmonares.

A utiliza¢do da SNE ¢ considerada segura ao paciente,
porém, ha varias desvantagens em sua utilizacdo. Além de
ser desconfortavel, fator que foi relatado pela paciente em
questdo, causa irritagdo na rinofaringe, na parede posterior
faringea, no esfincter esofagico superior ¢, em longo prazo,
pode alterar a sensibilidade local. Além disso, altera a forma
como o fechamento gldtico se comporta ¢ ndo extingue a
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broncoaspiracdo, devido a chance de aspirag@o de saliva, ou
de contetido gastrico. Tais fatores ressaltam a necessidade de
difusdo dos conhecimentos ¢ reflexdes sobre o assunto, a fim
de que os profissionais consigam esclarecer todos os riscos ao
paciente e lhe permita uma decisdo consciente, com melhor
qualidade de vida®.

Outra via alternativa de alimentacdo comumente indicada em
casos de disfagia com insucesso em intervengdes terapéuticas
ou, ainda, em casos de utiliza¢ao de dieta enteral por SNE, em
periodo superior a um més, ¢ a gastrostomia'?.

As vantagens desse procedimento sdo facilmente evidenciadas,
quando se pensa em proteger o paciente de agravos a saude,
como pneumonia aspirativa e desnutri¢ao. Porém, assim como
na dieta enteral via SNE, também ha aspectos a serem levados
em consideragdo. As taxas de complicacdo de sua insergdo
podem variar de 15% a 70%, sendo o vazamento do tubo,
celulite, refluxo gastroesofagico ¢ diarreia algumas das possiveis
consequéncias que poderdo ocasionar desconforto extremo para
o0 paciente e piora significativa do estado clinico?.

Para muitos profissionais que trabalham com cuidados
paliativos, o dilema a respeito do emprego de dieta enteral s6 se
expande. Médicos, nutricionistas e fonoaudidlogos questionam
cada vez mais se, realmente, o emprego de tal recurso traz
beneficios para os pacientes em cuidados paliativos exclusivos.
Terapias nutricionais agressivas podem ndo ser efetivas, além
de tornar o tratamento mais oneroso ¢ estressante!¥.

Percebe-se, ainda, que a diferenga entre a média de sobrevida
dos pacientes que utilizaram gastrostomia e a dos que ndo
utilizaram ndo ¢ estatisticamente significativa, em casos de
deméncia™. Estudiosos ressaltaram que a introdugdo de uma
via alternativa de alimentagdo deve ser indicada somente
quando os beneficios superam, de forma expressiva, os riscos
e desconfortos!?.

Diante de tal respeitavel e delicada questdo, salienta-se a
importancia do envolvimento de toda a equipe de cuidado, do
paciente e de seus familiares para a tomada de decisdo quanto
a via de alimentagdo.

Reitera-se a necessidade de mais estudos sobre a degluti¢do
em pacientes com sindrome MELAS e de dilemas inerentes as
vias de alimentagdo, pois tais discussdes podem fazer diferenca
na conduta da equipe de cuidado e, consequentemente, na
qualidade de vida dos pacientes.

COMENTARIOS FINAIS

Em seis meses de seguimento fonoaudioldgico, houve evolugao
da severidade da disfagia de moderada para moderada a grave
e reducdo significativa do nivel de ingestao oral. A alimentagao
por via oral em mais de uma consisténcia, com compensagoes,
foi reduzida a uma alimentagdo exclusiva por via alternativa.

Optou-se por manter a via oral de alimentagao até a colocagdo
da gastrostomia. A ndo sugestao de SNE imediata se embasou no
respeito a vontade da paciente e na possibilidade de alimentar-
se, minimamente, de uma consisténcia por via oral.
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