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Cuidados paliativos, esclerose lateral
amiotrofica e degluticao: estudo de caso

Palliative care, amyotrophic lateral sclerosis,
and swallowing: a case study

RESUMO

Tem-se por objetivo discutir aspectos da atuagao fonoaudioldgica em disfagia, voltada para os cuidados paliativos
e a qualidade de vida em degluti¢do. Trata-se de um estudo de quatro casos com esclerose lateral amiotrofica
(ELA) em acompanhamento fonoaudiologico. Foi aplicado o questionario de qualidade de vida em disfagia
(SWAL-QOL), realizada entrevista estruturada, classificagdo da funcionalidade da degluti¢do pela Funcional
Oral Intake Scale (FOIS), aplicagdo da escala de gravidade da ELA (EGELA), realizada videofluoroscopia da
degluticao e classificacdo da severidade da disfagia pela Dysphagia Outcome Severity Scale (DOSS). Observou-se
que os casos apresentavam tempo de doenga entre 12 ¢ 35 meses e possuiam o desejo de manter uma via oral de
alimentagdo, mesmo que minima, em caso de aceita¢do da via alternativa de alimentagdo. Quanto a severidade
da disfagia, observada por meio do exame de videofluoroscopia e classificada pela DOSS, apresentavam desde
degluti¢ao funcional até disfagia leve a moderada. O impacto na qualidade de vida em deglutigao foi mensurado
entre discreto e severo. Nem todos apresentavam correspondéncia entre a severidade da disfagia e a qualidade
de vida em deglutigdo, sendo observado impacto na qualidade de vida, mesmo nos casos com menor grau de
disfagia. Os participantes relataram que se sentiriam desconfortaveis em caso de alimentag¢@o exclusiva por via
alternativa e que a ingestdo de alimentos por via oral, mesmo que minima, apenas pelo prazer da alimentacao,
refletiria em sua qualidade de vida.

ABSTRACT

This study aims to discuss Speech-language pathology (SLP) therapy intervention in dysphagia with a focus
on palliative care and quality of life. It is a case study conducted with four participants with amyotrophic
lateral sclerosis undergoing SLP therapy outpatient follow-up. The Swallowing Quality of Life Questionnaire
(SWAL-QOL) and a structured interview were applied to the participants, who also underwent Videofluoroscopic
Swallowing Study (VFSS). Participants were classified according to the Functional Oral Intake Scale (FOIS),
the Amyotrophic Lateral Sclerosis Severity Scale, translated and culturally adapted to Brazilian Portuguese
(ALSSS), and the Dysphagia Outcome Severity Scale (DOSS). Four patients showed interest in maintaining
oral food intake, even if minimal, in the event of tube feeding. Regarding severity of dysphagia, observed in the
SVE, the participants presented DOSS classification ranging from functional deglutition to mild-to-moderate
dysphagia. The impact on swallowing quality of life was between discrete and severe. Not all participants
presented correlation between severity of dysphagia and SWAL-QOL level of impairment, with impact on the
quality of life observed even in cases of mild dysphagia severity. Participants reported that they would feel
uncomfortable in the event of exclusive tube feeding, and that the oral intake of food, even if minimal only for
the pleasure of eating, would have a direct or indirect impact on their quality of life.
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INTRODUCAO

A organizacdo mundial da satude define cuidado paliativo
como aquele prestado a fim de promover a qualidade de vida
de individuos que sofrem de doengas que ameacam a vida, por
meio da prevencao e do alivio do sofrimento fisico, psicossocial
e espiritual®. Os cuidados paliativos empregam uma maneira de
cuidar do processo de doenga ou de morte sem que haja desrespeito
a ética da vida ou o prolongamento desnecessario do sofrimento®.

A esclerose lateral amiotrofica (ELA) ¢ uma doencga
progressiva que se caracteriza, principalmente, pela degeneracao
do neurdnio motor superior e inferior. Observa-se incidéncia
entre dois e 16 casos novos a cada 100.000 pessoas®. Seus
principais sinais e sintomas sdo: fraqueza progressiva, atrofia
muscular, fasciculagdes, caimbras musculares, espasticidade,
disartria, disfagia, dispneia e labilidade emocional®.

Por ameagar a vida, os individuos que sofrem de ELA devem
ser cuidados desde o inicio, ou seja, a partir do diagnostico da
doenga, por uma equipe multidisciplinar que objetive promover
sua qualidade de vida. Sempre que presente, o alivio do sofrimento
multidimensional deve ser o principal foco da equipe de cuidado.

A expectativa de vida na ELA ainda ¢ objeto de estudo, ¢
multifatorial e depende de fatores como apresentagao clinica,
taxa de progressdo da doenga, insuficiéncia respiratoria precoce
e estado nutricional®. No geral, os individuos acometidos
apresentam expectativa de vida em torno de trés a cinco anos,
apos o inicio dos sintomas®,

A disfagia ¢ um dos sintomas mais frequentes na ELA, pois
os niicleos motores dos pares cranianos X, X, XI e XII e o trato
corticobulbar sofrem degenera¢do progressiva, ocasionando
diminuicao de forca e atrofia dos musculos responsaveis pela
degluti¢ao®.

A alteragdo da degluti¢do impacta diretamente a fungéo de
alimentagdo, que, além de uma necessidade bioldgica, ¢ uma
forma de interagdo social, bem-estar e prazer pessoal. Por isso,
aindicacdo de via alternativa de alimentacédo exclusiva deve ser
discutida com a equipe e com o paciente de modo exaustivo,
com embasamento cientifico e psicossocial.

Conhecer a opinido e a vontade dos pacientes, quanto a
sua forma de alimentagdo, podera influenciar positivamente
os cuidados do fonoaudidlogo ¢ da equipe multiprofissional.
Desse modo, visando a qualidade de vida dos pacientes, os
profissionais da equipe poderdo orientar a via de alimentago
com menos maleficios e mais prazerosa, sempre que possivel.

Com base no exposto, tem-se por objetivo discutir aspectos
da atuagdo fonoaudioldgica em disfagia, voltada para os
cuidados paliativos e a qualidade de vida em degluti¢do de
quatro individuos com ELA.

APRESENTACAO DOS CASOS
Procedimentos realizados

O presente estudo respeitou a Declaragdo de Helsinque e
a Resolugio 466/2012, sendo aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisas com Seres Humanos da Universidade Federal de
Santa Catarina sob parecer numero 1.316.427.

Trata-se de um estudo de quatro casos com diagnostico médico
de ELA, em acompanhamento fonoaudioldgico e neurologico
ambulatorial em um hospital terciario.

Todos os participantes possuiam comunicagdo oral,
compreensdo preservada, alimentagdo por via oral exclusiva e
concordaram com a participagdo na pesquisa assinando o termo
de consentimento livre e esclarecido.

Foi realizada coleta de dados de prontudrio, classificacao da
funcionalidade da degluticao pela Funcional Oral Intake Scale
(FOIS)®, escala de gravidade da ELA (EGELA)”, exame de
videofluoroscopia da deglutigdo, classificagao da severidade da
disfagia pela Dysphagia Outcome and Severity Scale (DOSS)®,
questionario de qualidade de vida em disfagia (SWAL-QOL)®
e entrevista estruturada.

A entrevista objetivou compreender a importancia da
alimentagdo oral para o paciente e qual o desejo de manter
uma ingestao oral, mesmo que minima, em caso de optar pela
alimentacdo por via alternativa em algum momento do processo
de progressdo da ELA. As entrevistas foram realizadas pelo
pesquisador e compds-se de questdes abertas e de multipla escolha,
a saber: o que a alimentagdo representa para vocé? (opcdes de
resposta: manutengao do corpo, socializagdo, prazer ou descrever
outro); como € ndo conseguir comer algum tipo de alimento
por ter dificuldade de engolir? (op¢des de resposta: aceitavel,
desagradavel ou inaceitavel); desejaria comer mesmo que a
alimentag@o pela boca nio fosse recomendada? (resposta livre
com posterior orientagdo para descrever o sabor, a temperatura,
a frequéncia da oferta de alimento e se desejaria algo especifico).

Foi utilizada a versao traduzida e adaptada para o portugués
brasileiro do questionario de qualidade de vida em disfagia
(SWAL-QOL)®. Esse instrumento tem como objetivo avaliar
o impacto das altera¢des de degluti¢ao na qualidade de vida do
individuo. E constituido de quarenta e quatro perguntas com
respostas em escala tipo likert, separadas em onze dominios:
deglutigdo como um fardo, desejo de se alimentar, duragdo da
alimentacdo, frequéncia de sintomas, selecdo de alimentos,
comunica¢do, medo de se alimentar, saide mental, social,
sono ¢ fadiga. A pontuagdo varia de zero a cem e quanto mais
baixa, pior a qualidade de vida em degluti¢do. Para o presente
estudo, a pontuagdo foi calculada por dominio e global. Para
a pontuagdo global, foram consideradas como impacto severo
as pontuacdes de 0 a 49; de 50 a 70, impacto moderado; e de
71 a 100, impacto discreto ou sem impacto.

Também foi utilizada a versdo traduzida e adaptada para o
portugués brasileiro da Amyotrophic Lateral Sclerosis Severity
Scale (ALSSS), a Escala de Gravidade na Esclerose Lateral
Amiotrofica (EGELA)™. Trata-se de uma escala de gravidade
da ELA, composta por quatro dimensdes: extremidade inferior,
extremidade superior, fala e degluticdo. Cada uma pode ser
mensurada de um a 10, sendo um a pior funcionalidade ¢ 10 a
melhor. Ao final, ¢ feita a soma das pontuac¢des das dimensdes
para o calculo da pontuagdo total. Quanto mais proxima de
40 pontos, melhor a funcionalidade global. Para classificagdo
na escala, foram considerados dados da avaliacdo neurologica,
dados da avaliag@o fonoaudioldgica e videofluoroscopica, ¢ as
queixas apresentadas pelos pacientes.

A fim de classificar a funcionalidade da degluti¢do dos
participantes, foi aplicada a Functional Oral Intake Scale (FOIS)®,
que classifica o nivel de ingestdao oral em sete niveis. Para o
presente estudo, foi adaptada conforme segue: Nivel 1) nada via
oral; Nivel 2) dependente de alimentacao por via alternativa com
minima oferta de alimentos por via oral; Nivel 3) dependente
de via alternativa de alimenta¢do com ingestdo oral constante
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de alimentos ou liquidos; Nivel 4) dieta por via oral total em
apenas uma ou duas consisténcias (por exemplo, néctar e mel,
mel e pudim); Nivel 5) dieta por via oral total com multiplas
consisténcias, mas requerendo preparo especial ou compensagdes;
Nivel 6) dieta por via oral total com multiplas consisténcias
sem preparagdo especial, mas com limitagdes especificas de
alimentos (por exemplo, fibras, graos e hortali¢as) e modificagdo
de velocidade e volume se necessario; Nivel 7) dieta por via
oral total sem restrigdes.

O exame de videofluoroscopia da degluti¢do foi realizado
por médico radiologista, técnico especializado e fonoaudiologo.
No exame, foram efetuadas trés ofertas das consisténcias:
liquida (em gole livre), mel e pudim (todas em colher de sopa)
e solido (em livre demanda). As consisténcias foram obtidas
da seguinte forma: 30 ml de bario (BaSO4) para 20 ml de agua
para liquido; 20 ml de bario para 15 ml de 4gua e uma colher
de sopa de espessante alimentar para pudim; um biscoito de

agua e sal embebido em bario para a consisténcia solida. Para a
consisténcia mel, foi utilizado o proprio bario.

O alimento foi oferecido aos pacientes na seguinte sequéncia:
liquido, mel, pudim e so6lido. Os individuos foram colocados
em posicao sentada (lateral e anteroposterior), em cadeira
especial, adaptando-se sua postura quando necessario. O exame
foi realizado em aparelho seridgrafo telecomandado e gravado
para posterior analise.

Para classificacdo, segundo a DOSS, os resultados do exame e
a histodrica clinica de cada caso foram analisados qualitativamente
por consenso de dois fonoaudiologos especialistas em disfagia.

CASO1

Caso 1, sexo masculino, 50 anos. Iniciou com sintomas de
desequilibrio seguido por quedas ha 18 meses. Posteriormente,
percebeu sensagdo de “alimento parado na garganta”. Nao referiu
outras comorbidades (Tabela 1).

Tabela 1. Andlise descritiva de aspectos clinicos e de qualidade de vida em degluticdo de quatro casos com esclerose lateral amiotréfica

Variaveis CASO 1

CASO 2

CASO 3 CASO 4

Tempo de doenga (meses) 18
Primeiros sintomas Apendiculares (MMII)

Limitacdes motoras
marcha

Aspectos respiratorios Dispneia (em uso de

BIPAP noturno)

Apendiculares (MMII)

Mudancas observadas na Mudancas observadas na
marcha

Nada digno de nota

24 12 35
Bulbares (fala e degluticdo) Apendiculares (MMII)
Fragueza em MMSS Caminhada com
dispositivo mecanico
(bengala)

Nada digno de nota Nada digno de nota

Aspectos psicoemocionais Diagnostico médico de Diagnostico médico de Choro facil Irritac@o e instabilidade
depressao depressao emocional
Escala EGELA 34 34 30 33
Extremidades Inferiores 7 7 10 6
Extremidades Superiores 10 10 9 9
Fala 9 9 5 9
Degluticdo 8 8 6 9
Outras comorbidades Nega HAS Nega HAS
Historico familiar Nega Nega Sim Nega
Dominios do SWAL-QOL
Degluticdo como um Fardo 12 62 50 100
Desejo de se Alimentar 66 a1 50 91
Duracéao da Alimentacdo 0 0 0 100
Frequéncia de Sintomas 51 66 66 91
Selegdo de Alimentos 87 50 62 62
Comunicacgédo 12 25 25 87
Medo de se Alimentar 69 81 6 94
Saude Mental 25 100 50 90
Social 50 40 75 100
Sono 37 50 100 75
Fadiga 100 83 75 100
Grau Global do SWAL-QOL Severo Moderado Moderado Discreto
FOIS 5 7 5 6
Severidade da disfagia Leve Leve Leve a moderada Deglutigéo funcional
(DOSS)
Alimentacao representa Socializagdo Manutengéo do corpo Manutengéo do corpo Socializagdo
Ficar sem VO Desagradavel Desagradavel Inaceitavel Desagradavel
Sabor da VO Salgado Salgado Salgado Salgado
Temperatura da VO Quente Ambiente Quente Quente
Frequéncia da VO 4x/dia ou + 4x/dia ou + 2x/dia 3x/dia

Legenda: MMII = Membros Inferiores; MMSS = Membros Superiores; BIPAP = Bilevel Positive Pressure Airway; HAS = Hipertens&o Arterial Sistémica; EGELA = Escala
de Gravidade da Esclerose Lateral Amiotréfica; SWAL-QOL = Swallowing Quality of Life Questionaire; FOIS = Funcional Oral Intake Scale; DOSS = Dysphagia

Outcome Severity Scale; VO = via oral de alimentagédo
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No periodo em que foi realizada a pesquisa, utilizava
medicamentos que poderiam causar boca seca (como efeito
colateral), além de antidepressivo. Apresentou queixa de piora
da dispneia e da disfagia.

Na videofluoroscopia da degluti¢do, observou-se disfagia
orofaringea leve® com significativa presenca de residuos
faringeos, porém com auséncia de penetragdo laringea ou
aspiracao laringotraqueal. Encontrava-se no nivel 5 da FOIS.

Na entrevista, referiu que a alimentagdo lhe representava
uma forma de socializag@o e que a auséncia de alimentagao por
via oral seria desagradavel, porém ndo inaceitavel. Relatou que
desejaria colocar algum alimento na boca apenas por prazer, em
caso de alimentagdo exclusiva por via alternativa. Demonstrou
preferéncia por alimento salgado, quente e ofertado mais de
quatro vezes ao dia.

De acordo com a pontuagdo global do SWAL-QOL, apresentou
comprometimento severo da qualidade de vida em deglutigdo.
A pontuagio do questionario por dominios encontra-se na Tabela 1.

CASO 2

Caso 2, sexo masculino, 61 anos. Iniciou com fraqueza em
membros inferiores ha 24 meses e, nos tltimos meses, percebeu
dificuldade na fala. Referiu hipertensao e depressao (Tabela 1).

Na videofluoroscopia da degluti¢do, observou-se disfagia
orofaringea leve® com presenca de residuos em cavidade oral
e valécula apés degluticao, porém com auséncia de penetragio
laringea ou aspiragao laringotraqueal. Encontrava-se no nivel 7
da FOIS.

Na entrevista, referiu que a alimentagao lhe representava uma
forma de manutengdo do corpo e que a auséncia de alimentagdo
por via oral seria desagradavel, porém nao inaceitavel. Relatou
que desejaria colocar algum alimento na boca apenas por
prazer, em caso de alimentagdo exclusiva por via alternativa.
Demonstrou preferéncia por alimento salgado, em temperatura
ambiente e ofertado mais de quatro vezes ao dia.

De acordo com a pontuagdo global do SWAL-QOL,
apresentou comprometimento moderado da qualidade de vida
em degluticdo. A pontuacao do questionario por dominios
encontra-se na Tabela 1.

CASO 3

Caso 3, sexo feminino, 29 anos. Iniciou com dificuldade na
fala e degluti¢do ha 12 meses, com significativa limitagao dos
movimentos da lingua. Mais recentemente, observou fraqueza
em membros superiores. Na época da pesquisa, referiu melhora
da disfagia com uso de bandagem terapéutica aplicada pelo
fonoaudiélogo. Apresentou histérico da doenga na familia
(Tabela 1).

Na videofluoroscopia da degluticao, observou-se disfagia
orofaringea leve a moderada®. Apresentou auséncia de vedamento
labial e escape extraoral. Lentiddo e ineficiéncia dos movimentos
de lingua e mastiga¢ao. Houve presenca de residuos em cavidade
oral, valécula e recessos piriformes apds degluticao para todas
as consisténcias ofertadas. Também pode ser observada elevagdo

laringea reduzida e um episddio de penetracao laringea durante
a degluticao de liquido. Encontrava-se no nivel 5 da FOIS.

Na entrevista, relatou que a alimentacao lhe representava uma
forma de manutengdo do corpo e que a auséncia de alimentagdo
por via oral seria inaceitavel. Referiu que desejaria colocar algum
alimento na boca apenas por prazer, em caso de alimentagdo
exclusiva por via alternativa. Demonstrou preferéncia por alimento
salgado, quente e ofertado duas vezes ao dia. Nao revelou op¢ao
por nenhum alimento especifico.

De acordo com a pontuagdo global do SWAL-QOL,
apresentou comprometimento moderado da qualidade de vida
em degluti¢do (Tabela 1).

CASO 4

Caso 4, sexo masculino, 52 anos. Iniciou com fraqueza
em membro inferior direito ha 35 meses e, seis meses depois,
percebeu dificuldade na fala. Referiu engasgos e quedas eventuais.
Relatou hipertensdo como comorbidade (Tabela 1).

No periodo proximo a participagdo da pesquisa, relatou
aumento no numero de quedas, irritagdo e instabilidade emocional.

Realizada a videofluoroscopia da degluti¢ao, observou-se
degluti¢ao funcional® com presenca discreta de residuos em
cavidade oral, valécula e recessos piriformes ap6s a deglutigdo,
porém sem a presencga de penetragdo laringea ou aspiracdo
laringotraqueal. Encontrava-se no nivel 6 da escala FOIS.

Na entrevista, referiu que a alimentagdo lhe representava
uma forma de socializa¢@o e que a auséncia de alimentacdo
por via oral seria desagradavel, porém nao inaceitavel. Relatou
que desejaria colocar algum alimento na boca apenas por
prazer, em caso de alimenta¢do exclusiva por via alternativa.
Sua preferéncia também foi por alimento salgado e quente,
ofertado trés vezes ao dia.

De acordo com a pontuagdo global do SWAL-QOL,
apresentou comprometimento discreto da qualidade de vida
em degluti¢do (Tabela 1).

Apesar de ter sido discutido com os trés primeiros casos, a
possibilidade futura de inser¢do de via alternativa de alimentagéo,
até o momento da pesquisa, nao havia indicagdo para nenhum
dos individuos.

DISCUSSAO

A ELA ¢ uma doenga de rapida progressao ¢, ao longo do
processo de degeneragdo, ha inevitavel comprometimento da
alimentag@o por via oral. Ao se discutir cuidados paliativos e
degluti¢do, entende-se ser necessario levar em conta formas de
adaptag@o da degluti¢do, com o objetivo de manter o prazer da
alimentagdo por via oral, com o maximo de seguranga possivel,
mas principalmente, mantendo a qualidade de vida do individuo.

Concebe-se a qualidade de vida em deglutigdo como complexa
e individualizada. Somente quando considerada a percepcao
do individuo sobre sua propria vida e sobre si mesmo, havera
chances de se estabelecer acdes com impacto efetivamente
positivo sobre ela.

Apesar de ainda ndo haver sido indicada via alternativa de
alimentacao para os casos em discussdo, quase que invariavelmente
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esta ¢ recomendada em pacientes com ELA. A indicacdo de
via alternativa de alimentagdo (geralmente gastrostomia) na
ELA se deve inicialmente a desnutri¢do, desidratagdo e perda
de peso. A perda de peso ¢ algo comum e ocorre ndo somente
pela disfagia, mas também pelo maior gasto energético causado
pelas fasciculagdes musculares, hipermetabolismo ¢ aumento do
esforco respiratorio. Além disso, a depressdo, frequentemente
associada, ocasiona diminui¢do do apetite e da ingestdo de
alimentos por via oral?,

Segundo o Progas Study Group'V, nos casos de ELA, quanto
antes a gastrostomia (como via alternativa ou suplementar de
alimentagéo) for realizada, maiores as chances de recuperagio de
peso e aumento de sobrevida do individuo. No entanto, segundo
o mesmo estudo, o efeito da gastrostomia na qualidade de vida
dos pacientes pode ndo ser significativo. A qualidade de vida
pode ndo estar, necessaria ou absolutamente, associada com a
auséncia de fome ou com o total suprimento das necessidades
caloricas e hidricas dos individuos com ELA.

Nos casos em discuss@o, ndo houve total correspondéncia
entre a funcionalidade da degluticdo e o indice de qualidade de
vida em degluti¢do, sendo que tal observagdo diferiu de estudos
sobre qualidade de vida em degluticdo, com participantes que
sofriam de disfagia por doengas ndo degenerativas%!19,

Observou-se que o Caso 1, mesmo com disfagia leve e FOIS 5,
apresentou o pior indice de qualidade de vida em degluti¢do
dos casos analisados. Ja o Caso 3, no qual se constatou maior
grau de disfagia e igual nivel de ingestdo, foi observado impacto
moderado em sua qualidade de vida. Com igual impacto na
qualidade de vida, o Caso 2 ndo apresentou o mesmo grau de
comprometimento na funcionalidade da degluticao.

O caso 1 também obteve pontuacdo no SWAL-QOL
consideravelmente reduzida, em relagio aos outros participantes,
nos dominios: degluti¢do como um fardo, comunicagao, saude
mental, social e sono. Este caso ja possuia diagnostico de
depressdo e era o Ginico com comprometimento respiratdrio
significativo. Ainda que, com EGELA em nivel proximo ao
normal, os comprometimentos observados no SWAL-QOL e a
dificuldade respiratoria podem ter influenciado negativamente
sua qualidade de vida em degluticao.

Na entrevista, esse mesmo participante relatou considerar a
alimentagdo como uma forma de socializagio, tendo apresentado
pontuacao reduzida no dominio social do SWAL-QOL. Nesse
caso, observou-se também a influéncia da dificuldade de
comunicagdo na qualidade de vida em degluti¢do, ainda que
outras pessoas nao notassem mudangas em sua fala.

O caso 4 foi o participante com qualidade de vida em degluti¢do
e funcionalidade da degluticdo, empiricamente, mais correlatas.
Apresentou degluticao funcional, FOIS 6, e impacto discreto
na qualidade de vida. O dominio do SWAL-QOL mais afetado
nesse caso foi o de selecdo de alimentos, no qual saber o que
pode ou ndo comer, algumas vezes, foi um problema para ele.

O caso 2, mesmo considerando a alimenta¢ao apenas como
uma forma de manutengdo do corpo, gostaria de receber algum
tipo de alimenta¢do por via oral apenas por prazer, mais de
quatro vezes ao dia. Ainda assim, apresentou a pontuag¢ao mais
baixa no dominio desejo de se alimentar do SWAL-QOL, em
relagdo aos demais casos. Uma vez que apresentou o diagndstico

médico de depressao, ¢ importante considerar o impacto desta
comorbidade no apetite e no desejo de se alimentar!?.

Apenas o caso 3 considerou inaceitavel ndo poder se
alimentar por via oral, definiu a alimentacdo apenas como
forma de manuteng@o do corpo. Este caso foi o unico que
demonstrou alteragdes bulbares como primeiros sintomas e
apresentou permeacao das vias aéreas durante a avaliacao
instrumental da degluti¢do. Questiona-se se sua dificuldade de
degluti¢do e frequentes engasgos o tenham levado a significagdo
de alimentar-se apenas para manter o corpo.

Para este caso, 0 dominio medo de se alimentar do SWAL-QOL
apresentou uma pontuagdo extremamente baixa, indicando o
impacto deste aspecto em sua qualidade de vida. Referiu que
perder a capacidade de se alimentar por via oral seria inaceitavel
e comprometeria ainda mais sua autonomia.

Mesmo ndo apresentando alteragiio na marcha e ainda poucos
sintomas apendiculares, sua classificacdo na EGELA foi a mais
baixa, o que expressa a magnitude do comprometimento bulbar
em sua funcionalidade diaria.

Este caso foi o inico com diagnostico de ELA familiar.
Tradicionalmente, a ELA pode ser classificada como esporadica
ou familiar. Os casos familiares representam 10% da taxa de
incidéncia da doenga e sdo mais associados ao inicio precoce
dos sintomas'¥. Nos casos com historico familiar, o sofrimento
pode ser ainda maior, dado o fato de ter acompanhado um ente
querido durante a progressao da doenga, observando a concreta
e total perda de funcionalidade. Deixar de se alimentar por via
oral, por uma disfagia grave, acaba sendo um sinal do inevitavel
avanco da doenga.

A concepc¢io e a representacdo da alimentagdo foram um
dos fatores que também influenciaram a qualidade de vida
em deglutigdo. O alimento representa mais do que apenas o
aspecto nutricional, especialmente, para individuos em cuidados
paliativos. Trata-se de uma motivacdo para a convivéncia com
a doenca, demonstragdo de carinho, compaixao e, até mesmo,
aceitacdo da morte!.

Os pacientes podem significar o alimento como uma fonte de
energia para manter o corpo e permanecer no combate a doenga.
Mas também podem identifica-lo como uma fonte de frustra¢ao
e ansiedade ou cuidado e preocupagdo dos profissionais da
equipe para consigo. Por isso, para proporcionar qualidade de
vida em cuidados paliativos, € necessario abordar o significado
individual da alimentagdo?.

Tendo em vista que todos os participantes afirmaram desejar
manter uma alimentagdo por via oral, ainda que minima, por prazer,
em caso de impossibilidade de alimentacdo por boca, devido
a uma disfagia grave, por exemplo, ressalta-se a importancia
de levar em considerag@o o desejo dos pacientes e o impacto
que a suspensdo da ingestdo por via oral pode acarretar em sua
qualidade de vida.

Todos relataram preferir que o alimento ofertado estivesse
em temperatura ambiente ou quente, o que se acredita estar
relacionado a estagdo do ano (inverno) em que foi realizada a
pesquisa. Ainda que haja evidéncias de que alimentos gelados e
azedos sdo os mais indicados para desencadear a degluticdo em
casos neurologicos, para os pacientes em cuidados paliativos,
sugere-se que a conduta fonoaudiologica também reflita o desejo
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do individuo que, muitas vezes, tera uma pequena ingestao de
alimentos por oral.

Frequentemente, as consequéncias dos processos curativos em
pacientes com doengas avancadas e/ou terminais € o prolongamento
do sofrimento por meio de intervengdes e tratamentos que nao
geram beneficios substanciais para os pacientes®.

E imprescindivel levar em consideragio que o paciente ndo
apresenta apenas um problema fisico/biologico e, por isso, deve
ser atendido com um olhar holistico, objetivando sobretudo sua
qualidade de vida.

Sao poucos os estudos publicados sobre cuidados paliativos
¢ degluticdo em pacientes com doengas neurodegenerativas,
principalmente sobre a atuagdo do fonoaudidlogo com esses
pacientes. Por isso, ressalta-se a importancia de estudos
observacionais e experimentais sobre a atuagdo fonoaudiologica
em cuidados paliativos e doengas neurodegenerativas.

CONSIDERACOES FINAIS

Os casos estudados conceberam a deglutigdo como forma
de socializagdo ou manutengdo do corpo. Apresentaram desde
degluticao funcional até disfagia leve a moderada, com impacto
na qualidade de vida de degluticdo de discreto a moderado.
Nao houve correspondéncia entre a severidade da disfagia e
a qualidade de vida em degluticdo em todos os casos, sendo
observado maior impacto na qualidade de vida, mesmo em casos
com menor grau de disfagia. Observou-se que outros fatores
estiveram intrinsecamente associados a qualidade de vida em
degluticdo, que ndo apenas sua funcionalidade.

Destaca-se a importancia de conhecer o desejo dos pacientes
quanto a sua alimentacdo e o significado que atribuem a ela,
para que a atuagdo fonoaudioldgica possa contribuir de fato
para a qualidade de vida do individuo. Acredita-se que quando
consideradas as manifestagdes multidimensionais da ELA,
a busca pela qualidade de vida a partir dos principios dos
cuidados paliativos e da alimentag@o prazerosa podera refletir
positivamente ao longo do progresso da doenga.
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