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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.
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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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2 OBJETIVO
Desenvolver Manual de Terapia Nutricional, para auxiliar no atendimento

ambulatorial de profissionais e alunos da area da satde, nos pacientes com ELA.
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3 METODOS

3.1  CARACTERISTICAS, LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo metodoldgico que visa a criagdo do manual de terapia
nutricional para atendimento ambulatorial. Segundo Melo et al. (2017), estudos
metodoldgicos abrangem o desenvolvimento, a validacdo e a avaliagdo de métodos de
pesquisa, proporcionando acordo entre profissionais especialistas para definir padrdes de
pratica.

O presente estudo dividiu-se em duas etapas, sendo: levantamento bibliogréfico e
construcdo do manual a partir dos achados na literatura cientifica. A validagdo por
juizes/especialistas sera realizada em um segundo momento. O projeto foi desenvolvido
entre os meses de julho e dezembro de 2023, no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Botucatu- SP (HCFMB).

O HCFMB, autarquia do Estado de Sdo Paulo, é uma instituicdo vinculada a
Secretaria de Saude do Estado de S&o Paulo e associa-se a Universidade Estadual “Julio de
Mesquita Filho”, Faculdade de Medicina de Botucatu — UNESP, para fins de ensino,
pesquisa e extensao.

O HCFMB é centro de referéncia no atendimento de pacientes com ELA. Os
pacientes s&o acompanhados em consultas ambulatoriais por equipe multidisciplinar,
composta por: neurologistas, fonoaudiologos, fisioterapeutas, psicélogos, nutricionistas,
enfermeiros, farmacéuticos e assistentes sociais. Atualmente, cerca de 40 pacientes com
ELA encontram-se em atendimento ambulatorial e os retornos sdo agendados comintervalo
de 3 meses, podendo este intervalo ser inferior, caso necessario.

3.2 DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO

3.2.1 Levantamento bibliografico

Visando reunir evidéncias cientificas atuais para embasar a criagdo do manual de
terapia nutricional para atendimento dos pacientes portadores de ELA, realizou-se uma
revisao de literatura, com buscas nas bases de dados: Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
LILACS, PubMed, Medline, Scopus e Scientific Eletronic Library Online (SciELO),
norteada pela seguinte questdo: “Quais as recomendagdes nutricionais mais atuais de terapia
nutricional para os pacientes com ELA, e quais 0s impactos da nutricdo adequadana
sobrevida destes pacientes?”.

Para as buscas, foram considerados elegiveis os artigos publicados em inglés,

portugués e espanhol, entre os anos de 2013 e 2023, compreendendo os ultimos 10 anos.
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Os descritores utilizados para as pesquisas nas bases de dados, em portugués, foram:
“Terapia Nutricional” OR “Estado Nutricional” AND “Esclerose Amiotrofica Lateral”,
indexados no sistema de Descritores em Ciéncia e Saude (DeCS). Para as buscas nas bases
de dados estrangeiras, os termos utilizados, em inglés, foram: “Nutrition Therapy” OR
“Nutritional Status” AND “Amyotrophic Lateral Sclerosis”, indexados no Medical Subject
Headings (MeSH).

A busca inicial resultou em 194 artigos encontrados nas bases de dados supracitadas.
Inicialmente foi realizada a leitura de todos titulos, sendo excluidos os artigos duplicados,
e selecionados os potenciais trabalhos a serem incluidos. Posteriormente, os estudos
selecionados tiveram seus resumos avaliados, onde foram excluidos os que ndo possuiam
texto completo disponivel ou que ndo possuiam correspondéncia com o tema. Por fim, os
artigos restantes foram lidos na integra,passando por Ultima exclusdo daqueles que nédo
respondiam a questéo norteadora do trabalho, restando um total de seis artigos que basearam
a criacdo do manual.

Para extracdo dos dados, as informacdes foram dispostas em planilha contendo:
nome da pesquisa, autores, ano de publicacado, local do estudo, tipo de estudo, tamanho da
amostra, caracteristicas da amostra, resultados e conclusdes.

3.2.2 Construcdo do material

Segundo Echer (2005), a elaboracéo de manuais tem o intuito de facilitar o trabalho
da equipe multidisciplinar, na orientacdo dos pacientes, bem como de seus familiares,
visando contribuir para o tratamento, a recuperacéo e o0 autocuidado destes.

Ainda de acordo com Echer (2005), o primeiro passo para a constru¢cdo de um
manual é a elaboracdo do projeto e a definicdo da chave de pesquisa para realizacdo da
busca bibliografica nas bases de dados. Os passos seguintes serdo a busca na literatura
cientifica, visando reunir o conhecimento cientifico existente sobre o assunto; e a extracdodas
informacdes encontradas, que devem ser agrupadas de forma logica, clara e de féacil
compreenséo pelo publico alvo.

Deste modo, considerando 0s passos supracitados, ap0s a realizagdo do
levantamento bibliografico, os dados coletados a partir da revisao de literatura, embasaram
a criacdo do manual de terapia nutricional, que tem como publico-alvo os profissionais
nutricionistas do HCFMB. A figura 1 apresenta as referéncias bibliograficasobtidas a partir

do levantamento bibliografico, consultadas para elaboragdo do manual.
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Figura 1- Fontes bibliogréficas obtidas por meio de levantamento bibliografico,

guanto aos autores, local, ano de publicacdo e desenho do estudo.

Aut i
- atoress ol e Desenho do
N*® ano de
SR estudo
publicacao
BURGOS et al.
I Espantia Guideline
ESPEN
2018
ESSAT et al. BaidE s da
] Reino Unido A
2022 ;
KELLOG et al.
i Estados Unidos Revis3o de
2017 literatura
LOPEZ-GOMES et
al.
v Coorte
Espanha
2018
SALVIONI et al. _ o
) Revisao de
¥ e literatura
2014
WANG et al. _ s
5 Ensaio clinico
» Sl randomizado
2022

Fonte: Autoria Propria, 2023.

Ap06s a definicdo do escopo tedrico, iniciou-se o processo de elaboracdo da parte

grafica do manual, onde um modelo piloto foi desenvolvido pela autora, utilizando a

ferramenta Microsoft Word. As informacdes contidas no manual foram dispostas em ordem

I6gica, buscando seguir as etapas realizadas durante o atendimento nutricional naforma de

passo-a-passo.

Tendo como base o modelo piloto, a equipe do Departamento de Gestdo de
Atividades Académicas (DGAA) do HCFMB elaborou a versao final do manual de acordo

com as normas da instituicdo.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

O manual de terapia nutricional intitulado “Esclerose Lateral Amiotréfica: Guia
pratico ambulatorial” foi composto por 36 paginas, divididas em cinco passos, que abordam
desde a anamnese geral/nutricional até as recomendacdes nutricionais embasadas na
literatura cientifica atual.

O manual foi pensado e desenvolvido de maneira ldgica, visando seguir o fluxo de
atendimento nutricional, servindo como guia pratico durante as consultas. Deste modo,0s
cinco passos supracitados foram dispostos da seguinte forma: Passo 1: Anamnese
Nutricional, subdividido em Anamnese Geral e Anamnese Alimentar; Passo 2: Triagem,
subdivido em Triagem Nutricional e Identificacdo de risco para disfagia; Passo 3: Exame
Fisico, subdivido em Exame Clinico, Medidas Antropométricas, Formulas Preditivas e Peso
Corporal; Passo 4: Classificacdo do Estado Nutricional, com classificacdo por meiodo indice
de massa corporal (IMC) e da Iniciativa de lideranca global sobre desnutricdo (GLIM) e
Passo 5: Necessidades Nutricionais, que aborda as recomendagfes nutricionaisdiarias de
macro e micronutrientes bem como recomendacdes adicionais, como vias alternativas de
alimentacéo.

O manual também traz um protocolo de terapia nutricional em forma de fluxograma,
para auxiliar o profissional nutricionista na tomada de decisdo acerca do melhor momento
para a suplementacdo nutricional ou indicacdo de inicio de alimentacdopor via alternativa.

O manual seré publicado e disponibilizado para download, de forma gratuita, no site
do HCFMB, por meio da Biblioteca Virtual do HCFMB. Contudo, tendo em vista que o
manual foi desenvolvido para ser utilizado pelos profissionais nutricionistas durante 0s
atendimentos ambulatoriais, esforcos serdo feitos para que algumas unidades do manual
estejam disponiveis também na versdo impressa. A Figura 2 mostra a capa do manual e o
conteddo completo esté presente em Apéndice A.

Figura 2 - Capa do manual de terapia nutricional “Esclerose Lateral Amiotroéfica:

Guia Pratico Ambulatorial”.

Fonte: Autoria Prépria, 2023.
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Tendo em vista a rotatividade de profissionais nutricionistas que passam pelo
ambulatdrio, uma vez que, em sua maioria, sdo residentes e especializandos, e considerando
a importancia de se seguir uma linha de cuidado continua no tratamento dospacientes, este
manual foi pensado de forma a facilitar o atendimento nutricional, tendo como objetivo a
padronizacdo do atendimento.

O instrumento também tem como objetivo evidenciar a importancia da equipe
multidisciplinar na assisténcia do paciente com ELA, propondo deste modo, seguir uma
linha de raciocinio direta durante o atendimento, englobando outras especialidades e
evitando lacunas na assisténcia. 1sso traz beneficios para o paciente, para os profissionaise
para toda a equipe envolvida na Atencéo a Salde.

Outra vantagem que vale ser ressaltada é que, tendo em vista que 0 HCFMB é um
servico de atencdo terciaria, caracterizado como centro de ensino e pesquisa, a padronizacao
do atendimento nutricional, com posterior registro da consulta no prontuario eletrénico do
paciente € indispensavel. O manual podera servir para fins de estudos clinicos, uma vez que
garantird que todas as informacdes acerca da evolugdo clinica do paciente estardo
registradas, incluindo as condutas pautadas na literatura recente.

A importancia da avaliacdo e seguimento multidisciplinar dos pacientes com ELA,
incluindo o aconselhamento nutricional precoce, que é fator positivo para amanutencao do
estado nutricional e abordagem preventiva no tratamento, estd bem descrita na literatura.

Um estudo que teve como objetivo avaliar o impacto do suporte nutricional
especializado nos parametros antropométricos de pacientes com ELA, evidenciou que o
suporte nutricional especializado a partir do diagndstico, esta associado a melhorias nos
parametros relacionados ao curso da doenca. Este mesmo estudo também observou que 0s
pacientes em acompanhamento nutricional apresentaram diminuicao da progressdo daperda
de peso e cursaram com estabilizagdo do peso, bem como ganho de peso nos primeiros seis
meses (LOPEZ-GOMEZ et al., 2018).

Além disso, a implementacédo de protocolos multidisciplinares de atendimento faz
com que os pacientes obtenham melhor estado nutricional ao iniciar o tratamento, atuando
como fator de prevencdo para a presenca de desnutrigdo, o que resulta em um tratamento
mais eficaz para a sobrevida e qualidade de vida destes (SALVIONI et al., 2014).

Segundo Brito et al., 2014, a terapia nutricional precoce é imprescindivel e deve ser
incentivada como parte integrante do tratamento. Deve englobar ndo somente a prescricao
de uma dieta adequada em nutrientes e energia, mas também adaptada em termos de

consisténcia e associada a suplementacéo e/ou nutri¢do enteral quando pertinente.
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A terapia nutricional impacta positivamente a qualidade de vida e sobrevida do
paciente com ELA, prevenindo a desnutri¢do e contribuindo para a manutencao de adequado
estado nutricional.

Sendo assim, instituir recomendacfes consistentes, baseadas em evidéncias,
garantirdo maior sucesso da intervencao nutricional, muito embora ainda sejam escassas as
diretrizes e revisdes sistematicas acerca da terapia nutricional nestes pacientes (BRITO, et
al., 2014).
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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.



21

REFERENCIAS

ALVES, J. T. M. et al. Diretriz BRASPEN de Terapia Nutricional no Paciente com
Doencas Neurodegenerativas. Braspen Journal, v. 37, p. 2-34, 2022.

BRITO, A. et al. Protocolo diferenciado para Terapia Nutricional na Esclerose Lateral
Amiotrofica. Revista Brasileira de Ciéncias da Saude, v. 18, n. 1, p. 79-86, 2014.

ECHER, I. C. The development of handbooks of health care guidelines. Revista latino-
americana de enfermagem, v. 13, n. 5, p. 754757, 2005.

DE MARCHI, F. et al. A Telehealth Intervention for Nutritional Counseling in
Amyotrophic Lateral Sclerosis Patients. Journal of Clinical Medicine, v. 11, n. 15,
2022.

GOMES, C. M. S. et al. Funcionalidade e qualidade de vida de pessoas com esclerose
lateral amiotréfica e percepcao da sobrecarga e apoio social de cuidadores informais.
Acta Fisiatrica, v. 27, n. 3, p. 167-173, 2021.

LOPEZ-GOMEZ, J. J. et al. Endocrinologia , Diabetes y Nutricion Effect of the type of
specialized nutrition support on the course of the patient with amyotrophic lateral
sclerosis ( ALS). Interhospital registry SCLEDyN. v. 68, 2021.

LOPEZ-GOMEZ, J. J. et al. Influence of a multidisciplinary protocol on nutritional
status at diagnosis in amyotrophic lateral sclerosis. Nutrition, v. 48, p. 6772, 2018.

LUIS, D. A. DE; IZAOLA, O.; FRANCO-LOPEZ, A. Enfermedades
neurodegenerativas; aspectos nutricionales. Nutricion Hospitalaria, 1. v. 32, n. 2, p.
946-951, 2015.

LYNN, M. R. Determination and Quantification Of Content Validity. Nursing
research, [s. I.], v. 35, ed. 6, p. 382-386, 1986.

PARK, J. et al. Body Fat Percentage and Availability of Oral Food Intake: Prognostic
Factors and Implications for Nutrition in Amyotrophic Lateral Sclerosis. Nutrients, 21
de outubro de 2021;13(11):3704.

RUGAITIENE, M. et al. Oropharyngeal Dysphagia as the Main Expression of
Amyotrophic Lateral Sclerosis. Medicina (Lithuania), v. 58, n. 5, 2022.

SALVIONI, C. C. DOS S. et al. Nutritional care in motor neurone disease/amyotrophic
lateral sclerosis. Arquivos de Neuro-Psiquiatria, v. 72, n. 2, p. 157-163, 2014.

SILVA, R. S. F. DA et al. Perfil epidemioldgico dos pacientes com esclerose lateral
amiotrofica acompanhados na Associacdo de Assisténcia a Crianga Deficiente. Acta
Fisiatrica, v. 28, n. 1, p. 30-35, 2021.

SUKOCKIENE, E. et al. Multidisciplinary care in amyotrophic lateral sclerosis: A 4-
year longitudinal observational study. Swiss Medical Weekly, v. 150, n. 23-24, 2020.

MARIN, B. et al. Alteration of nutritional status at diagnosis is a prognostic factor for
survival of amyotrophic lateral sclerosis patients. Journal of Neurology,
Neurosurgery and Psychiatry, v. 82, n. 6, p. 628634, 2011.

MELO, W. S. DE et al. Guide of attributes of the nurse’s political competence: a
methodological study. Revista brasileira de enfermagem, v. 70, n. 3, p. 526-534,



22

2017.

WANG, S. et al. Effect of complete high-caloric nutrition on the nutritional status and
survival rate of amyotrophic lateral sclerosis patients after gastrostomy. American
Journal of Tranlational Research, v. 14, n. 11, p. 7842-7851, 2022.

YANG, L. P.; FAN, D.-S. Diets for patients with amyotrophic lateral sclerosis: Pay
attention to nutritional intervention. Chinese Medical Journal, v. 130, n. 15, p. 1765—
1767, 2017.



Daniella Cristina

Manual de Terapia
Nutricional

Esclerose Lateral Amiotréfica:
Guia Pratico Ambulatorial

Apoio:
Depto. de Gestdo de Atividades Académica (DGAA):
- Nicleo de Publicagao Interna,

Servigo de Terapia Nutricional Interprofissional (STNi)

Residéncia Mulltiprofissional em Satide do Adulto e do Idoso da
Faculdade de Medicina de - Unesp

Capa e diagramagao:

Sandro Richard Martins

Ficha catalografica elaborada pela:

Segao Técnica Aquisigao e da infc a

Divisao de Bibli e D g¢do - Campus de - Unesp

Bibliotecdria responsavel:

APENDICES

Daniclla. Cristina Vaz

Manual de Terapia Nutricional

Esclerose Lateral Amiotréfica:

Guia Pratico Ambulatorial

Botucatu

2024

Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Botucatu

e

2024. Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu - HC-
FMB. Todos os direitos reservados. Nenhuma parte desta publicagao
pode ser reproduzida por qualquer meio, sem a prévia autorizagao do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu.

ISBN:

Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu.

Avenida Professor Mario Rubens Guimaraes Montenegro, s/n

Unesp Campus de Botucatu - CEP 18618-687 - Botucatu-SP

Telefone: +55(14) 3811-6000
superintendencia@hcfmb.unesp.br

Autora:

Daniella Cristina Vaz

Orientadora:

Daniela Salate Biagioni Vulcano

Coorientadora:

Tabata Marinda da Silva

23



Sumario
\p ¢a 08
1° passo - n
2° passo - Tri 12
3° passo - A P i 13

4° passo - Clas. do estado nutricional............. 18

5° passo - dagd icionait 21

Protocolo de Terapia Nutricional..........

Anexos. 27

A implementacéo de protocolos assistenciais multidisciplinares
contribui positivamente para a sobrevida dos pacientes com
ELA. Esses protocolos colaboram para a melhora ou manu-
tencdo do estado nutricional, o que resulta em maior eficacia
do tratamento, melhorando a sobrevida e a qualidade de vida
destes pacientes.

Identificar recomendagdes consistentes e padronizadas para
aintervengao nutricional na ELA é de extrema importancia e
contribuiré para um atendimento mais assertivo ao paciente,

Sendo assim, este manual foi pensado e desenvolvido para

ser utilizado pelo profissional nutricionista durante os atendi-

mentos ambulatoriais dos pacientes com ELA.

Ele tem como intuito trazer, de forma concisa, as recomendagoes
nutricionais mais atuais para o manejo clinico destes pacientes,

devendo ser utilizado como guia de atendimento, auxiliando o

profissional na decisao da conduta nutricional.

Apresentacao

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenga neurode-
generativa, caracterizada pelo comprometimento dos neurénios
motores superiores (NMS) e inferiores (NMI). Tem etiologia des-
conhecida e incidéncia de 1a 2 casos, a cada 100,000 habitantes,
por ano. Ocorre com maior frequéncia entre as pessoas do sexo
masculino, com idades entre 55 a 75 anos'

O estado nutricional do paciente com ELA é um importante
fator que pode declinar @ medida em que a doenga progride.
Ha forte correlagao entre a diminuigao do peso corporal e do
Indice de Massa Corporal (IMC) com a diminuigao do tempo
de sobrevida e pior prognéstico dos pacientes®

Fatores como: perda do apetite, disfagia, dispneia e hiperme-
tabolismo, contribuem para o declinio do estado nutricional.
A taxa de desnutri¢do entre os pacientes portadores de ELA
é bastante elevada, varia entre 15 e 55%, aumentando com a
progressao da doenga®

Somado a isto, ao menos 50% dos pacientes apresentam
hipermetabolismo, ou seja, possuem aumento das suas ne-
cessidades nutricionais, o que torna o manejo clinico ainda
mais complexo e desafiador*

A terapia nutricional envolve a detecgao precoce de inges-
tdo alimentar insuficiente, a necessidade de modificagéo da
consisténcia da dieta e a indicagao precoce de via altemativa
de alimentacéo, que inclui sondas enterais ou ostomias (gas-

ostomia ou jejunostomia)

Atendimento

Nutricional
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1° passo
Anamnese nutricional

O atendimento nutricional devera se iniciar com a anamnese
clinicado paciente, para isso, a ficha de atendimento deve conter
informagoes como: Histéria da Moléstia Atual (HMA), medica-
mentos de uso d p is, hip )
diagnéstica(s), histéria social (condi¢des socioecondémicas e

hébito intestinal, si gastroi inais, habito
urindrio, apetite, ingestao hidrica didria, perda de peso recente,
histérico do estado icional, dentigdo, alergias, i

ou aversoes alimentares, consisténcia da dieta, via de alimen-
tagdo e digdo fisica do paciente (se deambula sozinho ou
com auxilio, se é cadeirante ou restrito ao leito)®.

Anamnese alimentar

Ai doali do paci deve ser itorada por meio

de recordatério alimentar 24 horas, registro alimentar habitual
ou registro alimentar de 3 dias, certificando-se de coletar o
maior nimero de informagoes e detalhes quanto ao tamanho
das porgdes, tipo de alimento (integral, desnatado, diet, light,
zero, entre outros), hordrios das refeigdes e uso de suplementos
nutricionais. Também é importante questionar sobre o tempo
médio que o paciente leva para realizar cada refeigao.

Coloragaio adequada, bri-
Coloragao, brlho, alopecia, quanti- | Ihantes, dificeis de arrancar,
dade, espessura, hidratagio crescimento normal, firmes,
macios ao toque

Cabelo

Triagem Nutricional

A triagem para o risco de desnutrigéo, considerando IMC e per-
da de peso, é de suma importancia e é recomendada durante
] I dos paci com ELA. A f de
triagem NRS-2002, que identifica o risco nutricional do paciente,
pode ser utilizada® (ANEXO A).

Identificacdo de risco para disfagia

Devido  alta prevaléncia, impacto no estado nutricional e risco
di plicagd p também dadaa triagem
de disfagia em todos os pacientes com ELA®,

Esta avaliagao deve ser feita pelo profissional fonoaudiélogo, e

afreq de avaliagéo clinica no i deve d
da presenca e evolugao dos sinais clinicos.

Durante as consultas, o nutricionista deve investigar:

+ se 0 paciente apresenta tosse e/ou engasgos ao deglutir
sélidos e liquidos;

- se fica por tempo prolongado com o alimento na boca sem
conseguir engolir;

- se leva muito tempo para realizar as refeigoes;

«seapresenta falta de ar ou fadiga ao mastigar ao se alimentar;

-se houve idade de alteragao de isténcia da dieta.

Caso um ou mais sinais estejam presentes o paciente deverd ser
encaminhado para consulta com o fonoaudiélogo.

Marual de Terapia Nutricional Esclerose Lateral Amiotréfica: guia pritico ambulatorial
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Fonte: PINEDA et a,, 2021
Medidas antropométricas
As medid pométricas de Cil ia do Brago (CB)
eCi feréncia da F ilha (CP) refletem as alteragdes na

composigdo corporal e devem ser aferidas a cada consulta.

A medida de Altura do Joelho (A)) é utilizada para estimar a
estatura do paciente por meio de férmula preditiva, quando ndo
€& possivel aferir a estatura por meio convencional.

Figura 1: aferigdo da altura do joelho

Paraaferir a altura ojoelho (A)), a fita métrica
d H Sk

entre a cabega da patela (rétula) e a base
do calcanhar. Esta medida deve ser aferida
apenas na primeira consulta,

Fonte: Barros, 2005
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Figura 2: aferi¢do da circuferéncia do brago

Fonte: Barros, 2005

Para aferir a circunferéncia do brago (CB), a fita métrica deve estar posicio-
nada ao redor do brago, no ponto médio entre o acromio e o olécrano. Esta
medida deve ser aferida a cada consulta de retomo.

Figura 3: aferi¢ao da circuferéncia da panturrilha

= Mdusiment factors® brsed o 301 \
S o

*
\ Compare adiusied CC value o sexspeciic ool vaues /

Fonte: Prado et al. 2022.

Para aferir a circunferéncia da panturrilha (CP), o paciente deve estar com
a perna flexionada, formando um angulo de aproximadamente 90°. A fita
métrica d posici naregido mais p! O valor obtido
apos a afericdo, deve ser ajustado de acordo com o IMC do paciente, como
mostra a figura 3, Esta medida deve ser aferida a cada consulta de retomno.
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imada — C (199a)

Homens negros:
19-60 anos: 73,42 + (1,79 x AJ)
Mais de 60 anos: 95,79 + (1,37 x AJ)

Homens brancos:
19-60 anos: 71,85 + (1,88 X Al)
Mais de 60 anos: 59,01 + (2,08 x AJ)

Mulheres negras:
19-60 anos: 6810 + (1,86 x A)) — (0,06 x idade)
Mais de 60 anos: 58,72 + (1,96 x AJ)

Mulheres brancas:
19-60 anos: 70,25 + (1,87 x AJ) — (0,06 x idade)
Mais de 60 anos: 75 + (121 x AJ) — (0,17 xidade)

Peso corporal

Sabe-se que a perda de peso ¢ prejudicial paraa sobrevida do
paciente com ELA, porém néo é estabelecido se a alimentagao
oral ou porvia alternativa de alimentagao, deve visar a estabili-
zacao ou o ganho de peso, devendo ser norteada pelo estado
nutricional basal do paciente® ®,

0 ganho de peso deve ser recomendado para os pacientes com
IMC <25kg/m?a ilizagdo de peso les com IMC entre
25 e 35 kg/m? e a perda de peso para os pacientes com IMC >
35 kg/m?, visando melhorar a mobilizagao passiva e ativa®.
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Férmulas preditivas - peso e estatura

Caso seja possivel aferir o peso do paciente em balanga, e a
estatura por meio de estadiémetro, estas opgdes devem ser
preferidas. Porém, em caso de impossibilidade de utilizagao da
balanga e estadiémetro, o peso e a estatura do paciente podem
ser estimados utilizando férmulas preditivas.

*as férmulas preditivas sdo apenas uma estimativa e podem subestimar
ou superestimar o peso e a estatura do paciente®.

Peso estimado — Chumlea (1988)

Homens negros:
19-59 anos: (AJ x 1,09) + (CB x 3,14) — 83,72
60-80 anos: (Al x 0,44) + (CB x 2,86) — 39,21

Homens brancos:
19-59 anos: (Al x 1,19) + (CB x3,14) — 86,82
60-80 anos: (AJx 1,10) + (CB x 3,07) — 75,81
Mulheres negras:

19-59 anos: (AJ X 1,24) + (CB x 2,97) — 82,48
60-80 anos: (AJx 1,50) + (CB x 2,58) — 84,22

Mulheres brancas:
19-59 anos: (AJ x 1,01) + (CB x 2,8) — 66,04
60-80 anos: (A x 1,09) + (CB x2,68) — 65,51

8°passo
Classificacio do estado nutricional

indice de Massa Corporal (IMC) - adultos
IMC= Peso(kg) /Altura (cm)*

indice de Massa Corporal (IMC) — idosos

IMC= Peso(kg) /Altura (cm)*
IMC (kg/m®)

Fonte: OPAS, 2002
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Desvio de peso atual em relagio
ao habitual (% PH)

% perda de peso = PA / PH X 100

% PH GRAU DE DEPLEGAO

-90%

Fonte: Grant, 1981

% Perda de peso

(PH -PA) x 100
PH

% perda de peso =

| PERDA DE PESO

TEMPO

Fonte: Blackburn, 1977

B°passo
Necessidades nutricionais

Necessidade calérica

Na auséncia de tria indireta, a caldrica
dos paci com ELA na tilados, deve ser estimada em

cerca de 30 kcal/kg/dia*®.

A ventilagdo nao invasiva (VNI) normalmente se associa a um
gasto energético de repouso (GER) mais baixo que a ventilagdo
espontanea, deste modo, para estes pacientes, a necessidade
calérica deve ser estimada em cerca de 25 a 30 kcal/kg/dia®.

Necessidade proteica

De acordo com o Guideline ESPEN (2017), ndo ha dados su-
fici para fazer dagdes acerca da idad
proteica diaria para paci com ELA, | que fato-

res determinantes devem ser considerados, tais como: idade,
fungdo renal e grau de estresse®.

Contudo, para os pacientes idosos, podemos ter como base a

dagéo da Diretriz Braspen de Terapia Nutricional no
Envelhecil (2019), que daai dodel2alsg
de proteina por kg de peso, para idosos em vigéncia de doenga
aguda ou crénica™,
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Iniciativa de Lideranga Global sobre
Desnutrigio (GLIM)

Aaplicagéo de critérios fenotipicos e eticlégicos para o diagnés-
tico da desnutrigao foi proposta por um grupe de especialistas
denominado Iniciativa de Lideranga Global sobre Desnutrigio

(GLIM).

Para o diagnéstico de desnutrigdo por meio da ferramenta
do GLIM é necesséarioc a combinagéo de, ne minimo, 1 critério
etioldgico e 1 critério fenotipico®. Sendo estes:

Critérios fenotipicos: perda de peso nao intencional, baixo
IMC e redugdo da massa muscular

Critérios etioldgicos: redugdo da ingestdo ou absorgdo ali-
mentar e inflamagao

Vide tabela completa em ANEXO B.
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Carboidratos

R 4

F aori ¢do de dieta licidica, compre-
endendo de 50 a 60% do consumo calérico diario®,

Lipidios

A ingestdo alimentar de gordura na ELA merece destaque.

idénci que a dislipidemia (niveis mais altos de
colesterol e triglicérides no sangue) age como fator protetor
para a evolugao da doenga e para aumento da sobrevida des-
tes pacientes. Sendo assim, tratamentos focados no controle
dislipid incluindo podem interferir
negativamente na progressdo da doenga®.

didas di

Recomenda-se que o consumo de lipidios seja de 25 a 35% do
consumo calérico didrio, sendo destes, < 7% de &cidos graxos
saturados, < 10% de acidos graxos poliinsaturados e < 20% de
d4cidos graxos monoinsaturados* ™,

Agua

A necessidade hidrica diria para os pacientes com ELA é de
30 a 35 ml por kg de peso por dia‘.

Na presenca de disfagia, se ario o uso de esp!

esses podem contribuir para a diminuigdo da ingestao hidrica
do paciente. Neste caso, 0 consumo de alimentos com alto teor
de liquidos, como: purés de frutas e vegetais, sucos de fruta
e smoothies podem auxiliar na hidratagdo e contribuir para
que atinjam a sua necessidade didria, assim como as dguas
saborizadas® .
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O espessante pode ser usado na verséo industrializada ou
caseira, a depender de qual se adapta melhor a rotina do pa-
ciente. A consisténcia de espessamento dos liquidos deve ser
determinada pelo profissional fonoaudiélogo.

Regra de bolso

RECOMENDAGAO QUANTIDADE

Calorias pacientes

nao-ventilados 0kl

230 keal
12a15g,
podendo chegara 2,0 g
25a35%do VET
25a38g

ot

Suplementos nutricionais

Asuplementagdo é recomendada para pacientes comELA
que nao atingem pelo menos 75% de suas necessidades
nutricionais por meio da alimentagao*®.

Suplementos nutricionais hipercaléricos auxiliam na oti-
mizagéo da ingestdo caldrica diria e contribuem para a
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E importante que durante as consultas sejam abordados
os beneficios da colocagéo p de gastr ia, bem
como os possiveis riscos de uma gastrostomia tardia (como
complicagdes respiratérias e demais complicagdes do

procedimento em decorréncia do baixo peso) "> *.

E importante enfatizar que a gastrostomia ndo impede a
alimentag&o oral, mas oferece um método conveniente para

p tar a ingestao il iente, além de servir como
via para a administragdo de medicamentos e fluidos **.

Micronutrientes

Os estudos utilizados para a elaboragao deste guia ndo
tro r dago ificas da ingestao diaria de

micronutrientes. Deste modo, € possivel seguir as recomen-
dacgdes das "Dietary Reference Intakes"(DRI's), que contém
os niveis de ingestao didria considerados suficientes para
atender as exigéncias de 97-98% dos individuos saudaveis.

Omega 3, probisticos e glutamina

Os estudos utilizados para a elaboragdo deste guia também
néo citaram a evidéncia de beneficios na suplementagao
destes nutrientes para pacientes com ELA.

Periodicidade entre consultas

E dadoqueser ha uma period regular
no acompanhamento nutricional. Prioriza-se que o tempo
entre uma consulta e outra n&o ultrapasse 3 meses®.
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estabilizagdo e/ou ganho de peso. A dose diaria deve ser
prescrita de ira individual, i do ai a
caldrica atual do paciente® %,

Nutrigdo enteral

Erecomendado considerar a nutrigio enteral nos pacientes
que ndo conseguirem atingir, pelo menos, 60% das neces-
sidades nutricionais didrias através da ingestao via oral e
suplemento nutricional; nos quais se estima que a desnu-
trigao/desidratagao possa ser responsavel pela redugao
da sobrevida®®.

Também, deve ser empregada, de forma exclusiva, em todos
os pacientes cuja alimentagao via oral esteja contra-indi-
cadas &5,

Nutrigdo parenteral

Anutrigao enteral deve ser preferida a nutrigao parenteral nos
pacientes com ELA que item de terapia icional®.

Em vigéncia de cenério agudo, onde a nutri¢do enteral é
contraindicada ou invidvel, a nutrigéo parenteral pode ser
considerada®.

Gastrostomia

Ag ia deve ser da em uma fase precoce e
rediscutida periodicamente @ medida em que a ELA progride.
A detecgdo de disfagia e o surgimento de sinais como: longa
duragé@o das refeigbes, perda de peso acelerada e piora
ventilatéria devem nortear a deciséo pela gastrostomia®.

Protocolo de Terapia Nutricional
para pacientes com ELA

Reavaliagao do

estado nutricional

mo fonga
& piora

Fonte: Adaptado de SALVIONI et al, 2014.
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ESTADO NUT

GRAVIDADE DA DOENGA

nutricionais)

RESULTADO

Escore nutricional =

Escore de gravidade da doenga =
“Somar 1 ponto para idosos acima da 70 anos

Escore total =

CLASSIFICAGAO

<3pontos = sem risco nutricional
Reavaliar a cada 7 dias

ANEXO A

FICHA DE AVALIAGAO NRS-2002
ETAPA1

1) IMC é < 20,5g/m*
2) O paciente perdeu peso nos 3 (ltimos meses?
3)0 paciente t ingestio dietética reduzid

4)0 paciente é gravemente doente?

ETAPA 2

ESTADO NUTRICIONAL (Aumento das
nutrici

ANEXO B

INICIATIVA DE LIDERANGA GLOBAL
SOBRE DESNUTRIGAO (GLIM)

CRITERIO GLIM PARA

DIAGNOSTICO

GRAVIDADE

Fonte: Adaptado de CEDERHOLM et al, 2019
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