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IMPACTO POTENCIAL

Este trabalho permitiu a criagdo do manual de Terapia Nutricional, que servira como
instrumento de padronizacdao e ferramenta de auxilio, para os profissionais de saude, no
atendimento ambulatorial de pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica.

Além de garantir a efetividade do atendimento, que sera pautado em evidéncias
presentes na literatura atual, o manual também evitard lacunas no cuidado ao paciente e
evitara possiveis impactos negativos, advindos da rotatividade de profissionais presente no
cenario de hospital escola, trazendo beneficios para o paciente, para os profissionais e para

toda a equipe envolvida na Atencao a Saude.
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EPiIGRAFE

“Aqueles que passam por nos, ndo vao sos,
ndo nos deixam sos. Deixam um pouco de si,

levam um pouco de nos”.

- Antoine de Saint-Exupéry



RESUMO

VAZ, D. Constru¢io do Manual de Terapia Nutricional “Esclerose Lateral
Amiotréfica — Guia pratico ambulatorial”. Trabalho de Conclusdo do Programa de
Residéncia Multiprofissional em Saude do Adulto e Idoso — Faculdade de Medicina de
Botucatu, Botucatu, 2024.

Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa,
caracterizada pelo comprometimento dos neurGnios motores superiores (NMS) e
inferiores (NMI) (BRITO et al., 2014). O estado nutricional do paciente com ELA é um
importante fator que pode declinar a medida em que a doenca progride (SILVA et al.,
2021). Frente a elevada incidéncia de desnutricdo na ELA e considerando que o estado
nutricional estd diretamente relacionado ao progndstico de sobrevida do paciente
acometido, a terapia nutricional precoce deve ser encorajada, sendo parte integrante
tratamento (PARK et al., 2021). Objetivo: Desenvolver Manual de Terapia Nutricional,
com recomendacdes sobre ELA, voltado aos profissionais da area da salde, para auxiliar
nos atendimentos ambulatoriais. Método: Estudo metodoldgico para construgdo de
material para atendimento e seguimento ambulatorial de pacientes com ELA. A
construgdo do material baseou-se em revisdo de literatura, considerando estudos
publicados em portugués, inglés e espanhol entre os anos de 2013 e 2023. A validacédo
por juizes/especialistas sera realizada em um segundo momento. Resultado: o material
foi composto, em sua versdo final, por 36 paginas, divididas em cinco passos, que
abordaram desde a anamnese geral/nutricional até as recomendages nutricionais.
Conclusao: Dadaa alta rotatividade de profissionais que atuam no ambulatério, o material
desenvolvido por meio deste projeto servird como ferramenta de padronizacdo no
atendimento de pacientes com ELA.

Palavras-chave: Terapia Nutricional; Estado Nutricional; Esclerose Lateral Amiotrofica.



ABSTRACT

VAZ, D. Constru¢io do Manual de Terapia Nutricional “Esclerose Lateral
Amiotréfica — Guia pratico ambulatorial”. Trabalho de Conclusdo do Programa de
Residéncia Multiprofissional em Saude do Adulto e Idoso — Faculdade de Medicina de
Botucatu, Botucatu, 2024.

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disease,
characterized by impairment of upper (NMS) and lower (NMI) motor neurons (BRITO
et al., 2014). The nutritional status of the ALS patient is an important factor that may
decline as the disease progresses (SILVA et al., 2021). Given the high incidence of
malnutrition in ALS and considering that the nutritional status is directly related to the
survival prognosis of the affected patient, early nutritional therapy should be encouraged,
being an integral part of the treatment (PARK et al., 2021). Objective: Develop a
Nutritional Therapy Manual, with recommendations for patients with ALS, aimed at
health professionals, to assist in outpatient care. Method: Methodological study to create
material for outpatient care and follow-up of patients with ALS. The construction of the
material was based on a literature review, considering studies published in Portuguese,
English, and Spanish between 2013 and 2023. Validation by judges/experts will be
carried out at a second stage. Result: the material consisted, in its final version, of 36
pages, divided intofive steps, which covered everything from the general/nutritional
anamnesis to nutritional recommendations. Conclusion: Given the high turnover of
professionals working in theoutpatient clinic, the material developed through this project
will serve as a standardization tool in the care of patients with ALS.

Keywords: Nutrition Therapy; Nutritional Status; Amyotrophic Lateral Sclerosis.



LISTA DE ILUSTRACOES

Figura 1- Fontes bibliograficas obtidas por meio de levantamento bibliogréfico,
quanto aos autores, local, ano de publicacdo e desenho do estudo..................... 16
Figura 2 - Capa do manual de terapia nutricional “Esclerose Lateral Amiotrofica:

GUIA Pratico AMDBUIALOTIAL” . .....eeeeeee et e e e e e e e e 17



SUMARIO

I INTRODUGAO ..ottt sttt st s sttt ns st s s snen 10
2 ©) 211 21 N V46 TSP 13
3 METODOS ...ovoveeveieeseeetee st s sttt sttt n e 14
3.1  CARACTERISTICAS, LOCAL E PERIODO DO ESTUDO ........ccccsvrrvrrrrererrenrenrensennes 14
32  DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO .....coooioiviisieieninieiesiesiesessessessessessessessessessensneos 14
3.2.1 Levantamento bibliografiCo ........c.oovvviiiiiiiici e 14
322 Construgao dO MALETIAL......vuviiuieeiiee i 15

4 RESULTADOS E DISCUSSAOQ .......coisiietieeieiieeiesessssetstessissesssssssasssssssssessssssssssansssssnes 17
5 CONSIDERACOES FINAIS .....c.oostiieteiieeieeeeeeteseetesessstesessssssssssessssssesssssssssssssssssessssssnsnsans 20
REFERENCIAS ......c.oviiiiiiieiisissiesesseses sttt sttt an s s s st s assasenssassnssnsansensens 21

BN o £ D) (@) 1RSSR 23



10

1 INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa,
caracterizada pelo comprometimento dos neurdnios motores superiores (NMS) e
inferiores (NMI). Tem etiologia desconhecida e incidéncia de 1 a 2 casos, a cada 100.000
habitantes, por ano. Ocorre com maior frequéncia entre as pessoas do sexo masculino,
com idade entre 55 a 75 anos (BRITO et al., 2014).

Na ELA, a perda dos neurdnios motores é irreversivel e ocorre no cortex cerebral,
na medula espinhal e no tronco encefélico, resultando em paralisia motora progressiva
(YANG; FAN, 2017). A fraqueza da musculatura esquelética, caracteristica da doenga,
cursa com declinio progressivo da capacidade funcional, disartria, disfagia e faléncia da
musculatura respiratéria. As funcOes sensitivas primarias, cognitivas, vesico-
esfincterianas e sexuais ndo sdo comprometidas pela doenga (GOMES et al., 2021).

A taxa de sobrevida média dos pacientes portadores de ELA é de 3 a 5 anos,
contudo, cerca de 10% dos casos apresentam uma forma mais lenta de progressao,
podendo atingir uma sobrevida superior a uma década (GOMES et al., 2021). Causas
genéticas e até mesmo fatores ambientais tém sido investigados como possiveis fatores
de risco para a doenca, que ndo tem patogénese totalmente elucidada (SILVA et al.,
2021).

Sdo descritas duas formas de ELA: a ELA esporadica, sem modelo genético
simples estabelecido, que compreende de 90 a 95% dos casos; e a ELA familiar, onde ha
mutacao no gene da Superoxido Dismutase (SOD-1), e compreende apenas 5 a 10% dos
casos (SUKOCKIENE et al., 2020). A sintomatologia da doenca, seja esporadica ou
familiar, inclui fadiga, fraqueza e atrofia muscular, fasciculacdes, disartria e disfagia,
sialorreia, labilidade emocional, além de dificuldade para realizacdo de movimentos finos
e dificuldade de marcha (LOPEZ-GOMEZ et al., 2021). Segundo critérios diagndsticos
internacionais, a doenca pode ser classificada como suspeita, possivel, provavel ou
definitiva (BRITO et al., 2014).

A ELA tem diagnostico clinico com base na deteccdo de sinais progressivos de
fraqueza muscular e do acometimento da musculatura inervada pelos neurénios motores
superiores e inferiores (LUIS; IZAOLA; FRANCO-LOPEZ, 2015). O tratamento consiste
no uso de medicamentos neuroprotetores, contudo, o tratamento farmacoldgico é bastante
limitado, destacando-se o farmaco Riluzol, que atua diminuindo a excitotoxicidade do
glutamato, prolongando a sobrevida dos pacientes entre 6 e 21 meses (SILVA et al., 2021).

A progressdo da doenca causa grande comprometimento funcional dos pacientes,
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com consequente declinio da capacidade para realizacdo de suas atividades basicas de vida
diaria (ABVD’s), gerando impacto no condicionamento fisico geral, cursando com
imobilidade, que, por sua vez, resultard no surgimento de contraturas musculares, dor,
rigidez articular e deformidades (SILVA et al., 2021).

O estado nutricional do paciente com ELA € outro fator que pode declinar & medida
em que a doenca progride. H& forte correlacdo entre a diminui¢do do peso corporal e do
indice de Massa Corporal (IMC) com a diminuicdo do tempo de sobrevidae pior
prognostico dos pacientes (WANG et al., 2022). Fatores como, perda do apetite, disfagia,
dispneia e hipermetabolismo, contribuem para o declinio do estado nutricional. Ao menos
50% dos pacientes apresentam hipermetabolismo, ou seja, possuem aumento das suas
necessidades nutricionais, 0 que torna o manejo clinico ainda mais complexo e desafiador
(SALVIONI et al., 2014).

A taxa de desnutricdo entre os pacientes portadores de ELA é bastante elevada, varia
entre 15 e 55%, aumentando ao passo em que a doenca progride (MARIN et al., 2011). O
risco de mortalidade também é bastante expressivo nos pacientes desnutridos, aumentando
em 30% a cada 5% de perda ponderal de peso. A disfagia tem correlagdo significativa com
0s casos de ELA com inicio bulbar, com consequente comprometimento da degluticéo oral,
afetando diretamente a ingestdo alimentar e hidrica (RUGAITIENE et al., 2022). A
necessidade de modificagdes na consisténcia da dieta contribui de forma negativa para a
aceitacdo alimentar e favorece a diminuicdo do consumo de determinados grupos
alimentares, em especial das proteinas (DE MARCHI et al., 2022).

Estudos associam uma maior sobrevida global a longo prazo para cada aumento de
1 kg/m2 no IMC e estimam que este aumento seja de 14%. Em contrapartida, estes mesmos
estudos evidenciam que, para cada reducdo de 1% no IMC, o aumento no risco de
mortalidade € de 24%. A monitorizacdo do estado nutricional do paciente € de suma
importancia para o tratamento e pode ser feita considerando a perda de peso corporal, a
reducdo do IMC e atraves da triagem nutricional, utilizando-se de ferramenta validada
(ALVES et al., 2022).

Frente a elevada incidéncia de desnutricdo na Esclerose Lateral Amiotréfica, e
considerando que o estado nutricional estd diretamente relacionado ao prognostico de
sobrevida do paciente acometido, a terapia nutricional precoce deve ser encorajada, sendo
parte integrante do tratamento (PARK et al., 2021). Além da prescricdo de uma dieta
ajustada as necessidades caldrico-proteicas individuais, deve-se atentar também para a

necessidade de mudancas de consisténcia da dieta, bem como para a indicacdo de
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suplementacédo ou nutricdo enteral quando pertinente (ALVES et al., 2022).
Deste modo, tem-se como objetivo reunir as recomendagdes nutricionais mais
recentes, publicadas na literatura cientifica, para embasar a criagdo do Manual de Terapia

Nutricional para atendimento ambulatorial dos pacientes portadores de ELA.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O material desenvolvido por meio deste projeto possibilita fornecer um guia para
atendimento nutricional, que servira como instrumento de padronizagéo nos atendimentosde
pacientes com ELA, tendo em vista a rotatividade de profissionais que atendem no
ambulatorio.

Este manual é relevante e contribuir para que os atendimentos sejam realizados de
forma interdisciplinar, mais completa e assertiva, além de facilitar a orientagdo de condutas
embasadas na literaturaatual. O manual serd submetido, posteriormente, ao processo de

validacgdo de contetdo por juizes/especialistas.
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