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ESTADO NUTRICIONAL DE PORTADORES DE DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE:
DIAGNOSTICO E INTERVENCAO

NUTRITIONAL STATUS OF DUCHENNE’S MUSCULAR DYSTROPHY PATIENT’S: DIAGNOSIS
AND INTERVENTION

RESUMO

As distrofias musculares (DM) englobam um
conjunto de patologias de origem genética que
afetam a musculatura esquelética. Essas
patologias diferem entre si quanto ao tipo de
musculatura atingida, origem genética, idade
de inicio e quadro evolutivo. A evolugdo das
distrofias, assim como de outras doencas
neuromusculares, € previsivel e ja relatada na
literatura mundial, porém o aspecto nutricional
e seus comprometimentos, pela preocupagao
bilateral de risco nutricional — obesidade e
desnutricdo - ainda sdo pouco analisados. A
avaliacdo do estado nutricional deve fazer
parte da rotina de todo processo de atencao a
salde, identificando assim riscos nutricionais e
oportunidades de intervengcdo. Este estudo
avaliou o0 estado nutricional de 40 pacientes
portadores de Distrofia Muscular, sendo 90%
dos casos de Distrofia Muscular de Duchenne
(DMD) divididos em 02 grupos, com idade
entre 05 e 25 anos, sendo a média de 15,5
anos, relacionando o estado nutricional dos
pacientes com 0 consumo alimentar e a
evolucdo da doencga, no periodo pré e pés a
aplicagdo do Programa de Educacao
Nutricional (PEN) e, ainda, a fixagdo de
aprendizagem dos cuidadores e pacientes,
através da mudancga dos habitos alimentares.
A classificacdo do estado nutricional desses
pacientes nao se modificou, mas houve uma
discreta melhora no consumo alimentar e
ganho de peso.
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ABSTRACT

The muscular Dystrophy include a kit of
genetic origin pathologies that affect the
skeletal musculature. These pathologies differ
among themselves, according to the type of
the reached musculature, the genetic origin,
the starting age and the evolutive status. The
dystrophy evolution, as well as, other
neuromuscular diseases, is predictable and it
is already reported by the world literature, but
the nutritional aspect and its engagements,
through the bilateral concern of the nutritional
risk — obesity and mal nutrition — which are still
less analyzed. The evaluation of the nutritional
status should be part of the routine of the
whole attentive process towards health, in
order to identify, through it, the nutritional risks
and the intervention’s opportunities. This study
evaluated the nutritional status of 40 patients
with muscular dystrophy, 90% of those cases
are about Duchenne’s Muscular Dystrophy
(DMD), divided into two groups, from five to
twenty-five years old, whose average was 15,5
years old. This study related the nutritional
status of the patients with the food’s
consumption and the evolution of the disease,
during the previous and post periods of the
appliance of a Nutritional Education Program
(NEP) and besides that, the fixation of the
learning process of the caretakers and
patients, through the food habits’ change. The
classification of the nutritional status of those
patients was not modified, but there was a
discrete improvement in the food consumption
and a gain of weight.
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INTRODUCAO

A Distrofia Muscular é uma das
alteragdes genéticas mais comuns em todo o
mundo. De cada 2.000 nascidos vivos, um é
portador de algum tipo de distrofia muscular
(ABDIM, 2005; Robbins e colaboradores,
2000).

A classificacdo das distrofias tem
obedecido a critérios como: heranga, grupo
muscular inicialmente envolvido, curso e
gravidade da fragueza muscular e, ainda, a
idade do paciente relacionada ao inicio das
manifestacdes (Leitdo, 1999; Caromano, 1999;
Sarnat e colaboradores,1997).

Mais de trinta formas diferentes de
distrofia muscular ja foram identificadas, com
diferentes niveis de complexidade. Apesar da
diversidade, os principais tipos sao: Distrofia
Muscular de Duchenne (DMD), com incidéncia
1:3.500 nascimentos masculinos; Distrofia
Muscular de Becker (DMB) com incidéncia
1:30.000 nascimentos masculinos; Distrofia
Muscular do tipo Cinturas (DMC), com
incidéncia 1:10.000 a 20.000 nascimentos de
ambos os sexos; Distrofia Muscular de Steinert
(DMS) com incidéncia 1:8.000 a 10.000
nascimentos de ambos os sexos; Distrofia
Muscular Fé&cio-Escépulo-Umeral (FSH), com
incidéncia 1:20.000 nascimentos de ambos os
sexos (ABDIM, 2005).

A forma mais freqlente e grave é a
Distrofia Muscular de Duchenne, com uma
expectativa de vida atual em torno de 20 anos.
Por ser uma distrofia recessiva ligada ao X; a
distrofia do tipo Duchenne é exclusiva de
individuos do sexo masculino, cabendo as
mulheres apenas o papel de portadoras do
gene mutante. As manifestagbes clinicas
tornam-se evidentes no decorrer dos primeiros
5 anos de vida, evoluindo até o paciente
perder a capacidade de andar, o que ocorre
entre os 7 e 13 anos de idade (Rowland, 1997;
Shepherd, 1995).

Smith, e colaboradores, (1991) rela-
tam que a preservacdo do movimento das
maos ocorre até a fase final da doenga. No
entanto, a fraqueza extrema dos bragos e dos
musculos da cintura escapular faz com que o
paciente dificiimente consiga usar as maos
sem alguma ajuda mecénica. O confinamento
do paciente a cadeira de rodas tende a
acelerar mais o desenvolvimento de contratu-
ras e de deformidades.

Acreditava-se que esses pacientes
tivessem intelecto preservado, mas diversos
autores descrevem deficiéncias cognitivas e
apatia em porcentagem significativa. Diversas
pesquisas descrevem também disturbios de
linguagem, sobretudo em meninos de pouca
idade que sofrem de Distrofia Muscular de
Duchenne (Dorman e colaboradores, 1998;
Werneck, 1994 citado por Walton, 1981,
Worden, Vignos, 1962).

As deficiéncias  neuromusculares
graves comprometem 0S mecanismos e
capacidades  cognitivas  necessarias a
adequada nutricdo. Além da presenca de
disfagia em muitos pacientes, a capacidade de
obter, preparar e levar o alimento a boca fica
também comprometida. Os portadores de
Distrofia Muscular de Duchenne comecam a
apresentar mudangas na degluticdo por volta
dos 11,5 anos devido a alteracbes da
movimentacdo mandibular, ma ocluséo
dentdria e problemas respiratérios. Como
resultado, todos os pacientes portadores de
Distrofia Muscular de Duchenne estdo em
risco nutricional quer seja por desnutricao
grave ou por obesidade (ABDIM, 2004;
Mahan, Stump, 2002 citado por Kelly).

A educacdo em nutricdo visa a
melhora geral do estado nutricional, além de
ter um papel importante em relagdo a
promocao dos habitos alimentares saudaveis,
a eliminagdo de praticas dietéticas
insatisfatorias, a introdugcdo de praticas de
higiene da alimentacdo, prevengcdao de
doencgas e uso mais eficiente dos recursos
disponiveis para alimentacao (Boog, 1999).

Sabemos que, apesar de diversas
propostas e discussdes, atualmente a Unica
recomendagdo nutricional é uma dieta
adequada a idade do paciente. Como as
manifestacbes da Distrofia Muscular de
Duchenne atingem meninos na fase escolar,
ou seja, na fase de crescimento, a dieta deve
ser compativel a esta necessidade, porém o
tratamento nutricional dos portadores de
Distrofia Muscular de Duchenne é complexo
(Willig, 1993; Griffiths, 1988).

Embora a Distrofia Muscular de
Duchenne nado seja curavel, ela é tratavel
(Fenichel e colaboradores, 1991).

O objetivo deste estudo foi descrever o
estado nutricional desses pacientes e avaliar o
impacto de um Programa de Educacao
Nutricional (PEN) como uma alternativa de
melhora do estado nutricional.
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MATERIAL E METODOS

Este estudo e seus protocolos tiveram
sua aprovacdo pelo Comité de Etica da
Universidade Nove de Julho e o
consentimento por escrito da Associagdo
Brasileira de Distrofia Muscular (ABDIM) e dos
responsaveis pelos pacientes.

Quarenta (40) pacientes entre a faixa
etaria de 05 a 25 anos, com diagnédstico de
Distrofia Muscular foram selecionados para
esta pesquisa, de acordo com os critérios de
inclusdo e exclusdo estabelecidos. Foram
incluidos os portadores de Distrofia Muscular
vinculados a ABDIM e encaminhados para o
Setor de Doencas Neuromusculares do
Departamento de Neurologia da Universidade
Federal de Sao Pulo — Escola Paulista de
Medicina (UNIFESP/EPM).

Foram excluidos os portadores de
Distrofia Muscular em fase terminal ou com
sérios comprometimentos mentais; que nao
estivessem acompanhados por familiares,
cuidadores ou representante legal.

Para realizagdo deste estudo -
avaliacao nutricional e intervencédo (PEN), foi
adotado o seguinte critério: os pacientes foram
divididos em 02 (dois) grupos. O primeiro,
grupo A, contou com 20 (vinte) integrantes que
participaram de dois protocolos de consulta
(paciente e cuidador) e somente o cuidador da
intervencao nutricional (PEN). O grupo C, com
0 mesmo numero de integrantes foi
considerado grupo controle, participando
apenas dos dois protocolos de consulta.

A consulta foi realizada individual-
mente e, apdés o levantamento dos dados
antropométricos e de ingestdo alimentar, os
pacientes foram orientados, de forma simples,
quanto as corregbes qualitativas e/ou
quantitativas da dieta atual, segundo as
recomendagdes nutricionais.

Para a avaliagdo do estado nutricional,
foram utilizadas: avaliagdo antropométrica e
andlise da ingestao alimentar.

Na avaliagdo antropométrica, foram
utilizadas as medidas de peso (kg) e estatura
(cm) nas duas consultas. Como a maior parte
dos pacientes nao deambulava (90%), para
esses casos, a cadeira de rodas foi pesada
previamente a pesagem do paciente e o valor
descontado. Os demais casos foram pesados
em posicao ortostatica, todos em balancga tipo
plataforma (Toledo do Brasil). A estatura foi

mensurada pela medida de envergadura. Com
o auxilio de uma fita métrica plastica, flexivel e
inelastica, bracos e maos estendidas formando
um angulo de 90° em relagdo ao corpo, o valor
medido foi multiplicado por dois. Na
impossibilidade de utilizar esse método e
outros propostos pela literatura devido as
contraturas existentes, em 5% dos casos
avaliados foi utilizado o valor de estatura
historica, informado pelo cuidador
responsavel.

Para avaliagdo da ingestdo alimentar,
foram utilizados os recursos de anamnese
alimentar e célculo da ingestao pelo software -
Programa de Apoio a Decisdo em Nutrigéo -
versdo 2.5 — DIS — Escola Paulista de
Medicina (EPM), Universidade Federal de Sao
Paulo (UNIFESP). O célculo das necessidades
calérico-proteicas, foi baseado na tabela de
Recomendacdo de Ingestdo Diaria (RDA,
1989) de acordo com a faixa etaria.

Para verificar o consumo dos diversos
grupos de alimentos, foi comparada a
recomendacdo proposta pela Piramide de
Alimentos (Philipp e colaboradores,1999) com
o efetivo consumo descrito no Recordatério
Alimentar.

Para a determinagdo do estado
nutricional foram utilizadas as classificacoes
de Waterlow (1977), para menores de 18 anos
e |Indice de Massa Corporea (IMC -
OMS/1997) para maiores de 18 anos.

O Programa de avaliacdo e
intervencado, através de palestra, ministrada
pela pesquisadora, com utilizagdo de retro-
projetor e cartaz ilustrativo da Pirdmide dos
Alimentos, como recurso, abordou 0s
seguintes temas relacionados a Nutrigdo:
conhecimentos sobre macro e micronutrientes,
grupo de alimentos, leis da alimentagéo,
piramide de alimentos, habito intestinal, a
diferenca entre “Comer e Alimentar-se”,
importancia sobre horarios regulares e
refeicoes fracionadas, necessidades
energéticas - ingestdo versus gasto
energético, alimentacdo nos finais de semana,
nutricdo versus métodos compensatorios,
habitos alimentares e finalizando com a
proposta de “Mudanca de Comportamento um
Grande Desafio”.

Decorridos dois meses da intervengéo,
todos os integrantes desta pesquisa (40) foram
submetidos a nova consulta para reavaliagdo
antropométrica e analise da ingestao
alimentar.
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RESULTADOS

Por ocasiado da reavaliagdo do estado
nutricional (segunda consulta), 20% dos
pacientes do grupo A ndo retornaram para
andlise de ingestdo, embora tenha sido
possivel fazer os levantamentos de avaliagdo
antropométrica. No grupo C, todos concluiram
o estudo.

A Tabela 1 mostra que entre o Grupo
A e o Grupo C existe uma equivaléncia nos
resultados, permitindo assim sua comparacao.

Tabela 1 — Caracterizagdo da Amostra do Grupo A e do
Grupo C.

Descricdo Grupo A | Grupo C
Numero de pacientes 20 20
Distrofia Muscular Duchenne 85% 95%
Distrofia Muscular Cinturas 10% 5%
Distrofia Muscular Becker 5% -
Género: 100% 95%
Masculino

Feminino - 5%
Idade Média (anos) 16,3 14,6
Escolaridade do Paciente:

Fundamental Incompleto 75% 65%
Fundamental Completo 5% 5%
Médio Incompleto 10% 5%
Médio Completo - 5%
Analfabeto 5% 10%
Especial 5% 10%
Escolaridade dos Pais:

Fundamental Incompleto 47,5% 47,5%
Fundamental Completo 25% 25%
Médio Incompleto - 5%
Médio Completo 12,5% 12,5%
Analfabeto 12,5% 10%
N&o Informou 2,5% -
Renda Familiar:

até 03 SM 80% 75%
04 a 07 SM 20% 20%
07 a10 SM - 5%
Ventilagdo Mecanica Nao Invasiva:

Fazem uso 55% 60%
Nao fazem uso 45% 40%

Fonte: ABDIM, 2005.

Dos 40 pacientes incluidos neste
estudo, a maior representatividade é de
Distrofia Muscular do tipo Duchenne (90%),
género masculino, com idade média entre 14,6
e 16,3 anos e escolaridade incompleta, sendo
que apenas 5% de cada grupo concluiram o

ensino fundamental e apenas 5% do grupo C
concluiram o ensino médio. Os resultados de
escolaridade dos pais, tanto para o grupo A
como para o grupo C, demonstram que 47%
nao completaram o ensino fundamental, além
de 12,5% e 10%, respectivamente, ndo serem
alfabetizados. A renda familiar dos dois grupos
indica que 77,5% da amostra contam com um
salario minimo para suas despesas. Nos dois
grupos estudados mais de 50% dos
portadores de Distrofia Muscular de Duchenne
fazem uso regular de ventilagdo mecanica néo
invasiva, tendo como média de 08 a 12
horas/dia.

Com relagdo as necessidades
nutricionais do grupo A temos como resultado
comparativo a ingestdo de 70,15% das
necessidades caléricas e 113% de ingestao de
proteinas sendo 59,24% de Proteina de Alto
Valor Biol6gico antes do Programa de
avaliacao e intervencao nutricional e 69,15%
de ingestdo caldrica e 112% de ingestdo de
proteinas, com 59,55% de Proteina de Alto
Valor Bioloégico, depois (Figura ).

Ingestao Calérica
Ingestao Proteica
Proteina Alto Valor Biolégico

120-

100-

80-

60-

40-

20.

ANTES DEPOIS ANTES DEPOIS ANTES DEPOIS

Figura | - Ingestdo Alimentar do Grupo A,
antes e ap6s o Programa de Avaliacdao e
Intervencao Nutricional.

Para o grupo C, a relagcdo comparativa
de necessidades nutricionais e ingestao foram
de 41,5% de ingestao calérica e 90,9% de
proteinas, sendo 62,5% de Proteina de Alto
Valor Bioldgico na primeira consulta, enquanto
que, na posterior, obtivemos como resultado
48,2% de ingestdo caldrica e 96,7% de
proteinas, sendo 58,3% de Proteina de Alto
Valor Bioldgico (Figura II).
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Figura Il — Ingestao Alimentar do Grupo C,
antes e apds simples orientacao.

A Figura Ill apresenta a classificagéo
do estado nutricional obtida no grupo A, para
menores de 18 anos: normal 58,33%,
desnutricdo pregressa 33,33% e desnutricdo
cronica 8,33% e, para maiores de 18 anos:
100% baixo peso.

8%

E Normal

H Desn. pregressa

33%
) 59% O Desn.Croénica

Figura III — Classificacdo do Estado
Nutricional dos pacientes menores de 18
anos obtida no Grupo A.

A classificacdo do estado nutricional
obtida no grupo C, para menores de 18 anos:
normal 47%, desnutricdo cronica 11,8%,
desnutrigdo aguda 35,3% e desnutrigao
pregressa 5,9% (Figura 1V) e, para maiores de
18 anos: normal 33% e baixo peso 67%
(Figura V).

35%
47%

12% 6%

ENormal B Desn. Pregressa O Desn. Cronica DODesn. Aguda

Figura IV — Classificagdo do estado Nutricional
dos pacientes menores de 18 anos obtida no

Grupo C.
33% B normal
67%

Figura V - Classificagdo do Estado
Nutricional dos pacientes maiores de 18 anos,
obtida no obtida no Grupo C.
Grupo C.

As tabelas 2 e 3 possibilitam o
comparativo entre a recomendag&o diaria dos
grupos de alimentos (Piramide Alimentar) e o
seu efetivo consumo. Nota-se, nos dois
grupos, a baixa ingestdo dos diversos grupos
de alimentos recomendados para uma
alimentagdo saudavel e manutengdo do
estado nutricional.

Tabela 2 — Comparativo entre a recomendagao de
ingestdo dos diversos grupos de alimentos com o
consumo alimentar do Grupo A, antes e apds o
Programa de Avaliacdo e Intervencao Nutricional.

Recomendagéo Porcdes Consumo
antes | depois

Cereais, paes, raizes 6 aili 3,6 5

e tubérculos

Hortalicas 3ab 0,6 2

Frutas 2a4 0,4 2

Leite e derivados 2a3 2 2

Carnes, aves, peixes, 2a3 1 2

ovos, leguminosas,

nozes

Gorduras, 6leo, Uso 5 3

acucar e doces esporadico

Fonte: Recomendado: Philippi, 1999. Consumo:
ABDIM, 2005.

Tabela 3 — Comparativo entre a recomendagao de
ingestdo dos diversos grupos de alimentos com o
consumo alimentar do Grupo C, antes e apos
orientacéo.

Recomendagéo Porcdes Consumo
antes | Depois

Cereais, paes, 6 ali 4 5
raizes e

tubérculos

Hortalicas 3ab 0,5 1
Frutas 2a4 0,5 2
Leite e derivados 2a3 1 2
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Carnes, aves, 2a3 1 2 amostra. A ABDIM, reconhecida como Centro
peixes, ovos, de Referéncia no Brasil no tratamento e no
leguminosas, apoio aos afetados pelas distrofias
nozes musculares, e conveniada com a Secretaria de
Gorduras, 6leo, Uso 7 4

acucar e doces esporadico

Fonte: = Recomendado: Philippi, 1999.
Consumo: ABDIM, 2005.

Apesar de ndo alterar a classificagéo
do estado nutricional, é importante referir que
houve um discreto ganho de peso (Tabela 4)
em ambos os grupos estudados.

Tabela 4 — Medida de Peso dos Pacientes
do Grupo A antes e ap6s o Programa de
Avaliagao e Intervencéao Nutricional e do
Grupo C antes e apds orientacao.

Grupo A Grupo C
Peso (kg) Peso (kg)
Antes Apos Antes Apds
30,5 30,9 52,5 52,8
25,4 26,4 45,0 45,4
30,8 31,3 60,0 63,5
27,0 28,9 36,9 37,9
30,0 31,1 45,3 52,8
27,5 29,8 43,1 44,2
25,7 25,5 41,0 42,7
44,2 44,2 49,0 50,3
29,9 33,2 32,4 31,6
89,9 82,9 43,0 49,6
34,8 38,3 51,0 55,7
51,0 52,6 42,3 43,1
24,0 24,8 60,0 59,0
25,8 27,8 36,5 39,0
40,0 39,8 53,0 56,2
37,0 39,5 34,0 41,0
33,2 31,9 67,0 68,7
37,0 38,4 27,0 29,3
17,9 20,0 38,0 45,0
34,2 35,8 65,0 69,2
34,79 35,65 46,1 48,85
14,62 13,06 10,73 10,81

Fonte: ABDIM, 2005.

DISCUSSAO

O estudo, ora apresentado, é de suma
importancia para a comunidade cientifica,
tendo em vista a representatividade de sua

Estado da Saude de S&o Paulo, atende
atualmente 97 portadores de Distrofia
Muscular, sendo que, desse universo, 65
pacientes (67%) sao portadores de Distrofia
Muscular de Duchenne e desses 36 (54%)
participaram deste estudo.

Este estudo transversal de corte com o
objetivo de descrever o estado nutricional e
avaliar o impacto de um programa de
educacdo nutricional, abrangeu um ndmero
significativo de portadores de Distrofia
Muscular de Duchenne. Diversos estudos
encontrados na literatura retratam a descrigéo
do curso da doenga, sua evolugdo, terapia
fisioterapica e medicamentosa, estado
nutricional e risco nutricional (desnutricdo e
obesidade), mas nenhum foi encontrado com
este foco (Pessolano, 2003; Gonzalez, 2000;
Hankard, 1996; Willig,1993).

Com caracteristicas semelhantes nos
dois grupos quanto a escolaridade dos
portadores, sugerem-se, neste estudo, a falta
de acesso, inclusdo e conclusdo dos estudos,
apesar de existirem relatos afirmando que
esses jovens freqlentam escolas comuns e
muitos chegam a universidade (ABDIM, 2005).
Os resultados tanto de escolaridade dos pais
como renda familiar para os dois grupos,
podem indicar situagcbes de vulnerabilidade e
agravos nutricionais. Durante 0s
levantamentos, foi observado que o portador
recebe como beneficio do Ministério da
Previdéncia e Assisténcia Social um salario
minimo, e este é que mantém e sustenta a
familia.

Como descreve Ledo e colaborado-
res, (1998), por diversas vezes a negligéncia
da avaliagao nutricional de um paciente pode
contribuir para a ocorréncia de complicagdes.
Neste estudo, a anamnese alimentar teve
significativa importancia, pois forneceu dados
referentes a doenca de base e outras
associadas, medicamentos em uso, perda ou
ganho de peso recente, histérico comentado
sobre a evolugdo do peso e estatura do
paciente desde o nascimento, incluindo
periodo de aleitamento, introdugéao de sélidos,
restricio de alimentos seja por alergia,
intolerancia ou tabu, habitos alimentares do
paciente e da familia; permitiu também o
reconhecimento de problemas com
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alimentagdo oriunda de outras funcdes
comprometidas como degluticdo, anormalida-
de em ossos e articulagbes, ma oclusao
dentaria, falta de controle cervical, salivagao,
macroglossia, disfagia, freqliéncia e tempo de
refeicdo, também relatados por Gonzalez
(2000); Willig, e colaboradores, (1994) e Erturk
(1991).

Com a caracteristica comum para os
dois grupos de apetite regular a ruim,
dificuldade na digestdo e obstipacdo, os
pacientes relataram fazer suas refei¢coes
habitualmente em casa, ndo apresentaram
preferéncia por nenhum alimento e, ainda, nao
sentiam prazer em se alimentar. Referem néo
ter alergia por qualquer alimento, apenas nao
toleram, ndo mudam a alimentag&o nos finais
de semana e ndo ter havido nenhuma
mudanca no comportamento alimentar nos
ultimos meses.

Observa-se uma baixa ingestao
calérica nos dois grupos, tendo o grupo C uma
discreta melhora; enquanto que a ingestdo de
proteinas é significativa no grupo A; no grupo
C, observa-se uma melhora, porém com
discreto prejuizo no consumo de proteinas de
alto valor biolégico.

Diferente da pouca importancia dos
registros alimentares, mas com a mesma
preocupagao sobre a confiabilidade dos dados
referentes as quantidades, descritos por
Hankard e colaboradores, (1996), através da
observagdo em consulta e das respostas do
recordatorio alimentar, podem ser avaliados os
habitos alimentares e a composicdo da
refeicdo habitual. No item consumo, os
cuidadores declararam consumo regular dos
diversos grupos de alimentos, todavia, durante
a consulta, os pacientes contradiziam
relatando ndo ingerir.

A recomendacdo de consumo dos
diversos grupos de alimentos, segundo Phillip
(1999), fica claramente prejudicada, pois, ao
analisarmos a freqléncia de consumo,
observa-se a restricdo de alguns grupos
principalmente o de hortalicas e frutas, com
uma discreta melhora na distribuicdo dos
grupos alimentares apés o Programa de
Avaliagdo e Intervengdo Nutricional (grupo A)
e orientagdo (grupo C). Observou-se ainda a
total falta de habito na ingestédo de agua.

Cabe ressaltar o discreto ganho de
peso (Tabela 4) em ambos 0s grupos, o que
sugere a importancia da orientacao nutricional
em consulta e da aplicagdo do Programa de

Avaliagdo e Intervencdo Nutricional (Tilton,
1998).

Utilizando os mesmos instrumentos
descritos anteriormente, observou-se que 0s
pacientes dos dois grupos ndo fazem as 05
refeicbes recomendadas diariamente, 0 que se
constitui em grande preocupacdo. Relatam
fazer, em média, apenas duas refeicoes por
dia e o jejum prolongado pode ser considerado
uma caracteristica de relevancia nutricional
para os grupos (Bodinski, 1998; Mota, 1994).
Um dos relatos mais significativos na segunda
consulta foi a mudanca na freqiéncia das
refeicbes, diminuindo significativamente os
periodos de jejum prolongado.

Os estudos existentes, referem um
aumento da incidéncia de obesidade em
portadores Distrofia Muscular de Duchenne,
cerca de 54% dos casos, por estarem presos a
cadeira de rodas e também pela forma
compensatoéria na relagado psico-social com a
familia (ABDIM, 2004; Hankard e
colaboradores, 1996; Willig, e colaboradores,
1993).

No entanto, com base nos resultados
obtidos nesse estudo, observa-se que, na
somatoéria das amostras, o achado foi de
desnutricdo em grau variado para menores de
18 anos e baixo peso evidenciado para os
maiores de 18 anos. O estado nutricional dos
menores de 18 anos esta classificado como:
normal 52%, desnutricio aguda 21%,
desnutricao cronica 10% e desnutricao
pregressa 17% e, para maiores de 18 anos:
baixo peso 91% e normal 9%. Apesar da
interpretacdo das relagbes: idade, peso e
altura, Watterlow (1977), ndo classificam
obesidade; foi observado, porém, pela curva
proposta pelo National Center for Health
Statistic (2000), percentis >90, sugerindo
sobrepeso ou obesidade, levantando a
hipétese de que a melhor classificacdo para
esta amostra seria por percentis, segundo
Frisancho (1990).

Da mesma forma, alguns casos
relatados como normal estavam limitrofes nos
parametros para desnutricdo, o que supde que
a intervengdo precoce na manutencdo do
estado nutricional de eutrofia, garantiria uma
melhor condi¢do de resposta aos tratamentos
clinicos ou até mesmo retardamento da
evolucdo natural da doenga, pois até agora
acreditavamos que o paciente chegasse a
desnutricdo pelo déficit respiratorio e
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comprometimento da perda da massa
muscular.

Com base neste estudo, podemos
propor que a desnutricAo nesses pacientes
acelera ainda mais o comprometimento
muscular e respiratorio (Bianchi, 2003). Outro
problema associado é o tratamento com
corticoides que se torna inevitavel (Khan,
1993), porém diversos sinais e sintomas
observados nesses pacientes, tais como:
desenvolvimento de adiposidade na face,
pescogo e tronco, face e estrias
avermelhadas, dor abdominal e nas costas,
inchago por retencdo de liquidos e, baixa
estatura sao aspectos da Sindrome de
Cushing, levando-nos a refletir se a questao
da obesidade - largamente descrita na
literatura - e as caracteristicas da Sindrome de
Cushing nao estao sujeitas a equivocos, visto
que, no comparativo de necessidades
caléricas versus ingestao, os pacientes, com a
descricdo acima e que provavelmente fossem
classificados como sobrepeso, ingerem de 37
a, no maximo, 78% da recomendacao
nutricional para a idade (RDA, 1989).

A diferengca no estado nutricional
(eutrofia) do paciente possibilitaria melhora na
qualidade de vida, pois é sabido que o
paciente desnutrido tem todas as suas funcdes
comprometidas (Michel, 2001; Peckenpaugh,
1997), o que acarretaria uma precoce
incapacidade de deambulacdo e uso de
ventilacdo mecénica nao invasiva, uma menor
resposta aos  tratamentos  propostos,
diminuindo a sobrevida deste paciente
precocemente (lannaccone, 2003). Os casos
de obesidade preocupam, pois também levam
0 paciente a incapacidade de deambulacgéo,
dificuldades fisicas mais acentuadas, Ulceras
de pressao, hipertensdo arterial sistémica,
dislipidemias, doencgas cardiovasculares, maior
atengao no inicio da corticoterapia e ventilagao
mecéanica ndo invasiva por periodos maiores,
além de ndo garantir reservas nutricionais.

Possivelmente estando o portador de
Distrofia Muscular de Duchenne eutrdfico,
orientado e acompanhado no inicio da
corticoterapia quanto a restricdo caldrica e
eventualmente restricdo de sédio, garantiria o
controle da obesidade (Tilton, 1998; Maccory,
1998).

A realizagdo do Programa de
Avaliacao e Intervencao Nutricional
fundamentou-se entre a distingdo que Boog
(1997), faz entre orientagdo e educacao sobre

alimentagédo e nutricdo: a primeira significa
fazer de imediato as instru¢ées de mudancgas
propriamente ditas e a segunda volta-se para
a formagdo de valores, a responsabilidade, a
atitude critica para o prazer e a liberdade.

Cercato (2004), descreve dificuldades
na pratica de educagdo educacional, da
mesma forma, neste estudo, algumas
dificuldades foram encontradas, como: baixa
escolaridade e entendimento das informacoes,
medo de serem avaliados ou responsabili-
zados pelo estado nutricional de seus filhos,
descontinuidade visto que os pais precisavam
sair constantemente da sala para transportar
os filhos de uma atividade para outra ou troca-
los; ainda, pré-conceitos de que alimentagao
saudavel significaria aumento de peso, sendo
esse um medo excessivo € comum entre 0s
cuidadores; tabu alimentar, desconhecimento
sobre disfagia e mudancga de consisténcia dos
alimentos, necessidade de acompanhamento
durante as refei¢cdes, ndo reconhecimento dos
métodos compensatoérios e total resisténcia,
quando abordada a importancia de horarios
regulares e refeicoes fracionadas,
semelhantes as dificuldades descritas por
Daoud (2004). Em contrapartida, superadas
estas dificuldades, o objetivo foi alcangado,
quanto a sensibilizagdo da importancia da
alimentagao, dos diversos grupos de alimentos
e do estado nutricional dos pacientes.

CONCLUSAO

Com base nas informagbes deste estudo,
podemos concluir que:

1. O estado nutricional dos portadores de
Distrofia Muscular de Duchenne é de normal a
desnutrido em graus diversos, ndo sendo
observada obesidade;

2. E importante que sejam viabilizados
programas governamentais que garantam a
suplementagdo nutricional aos pacientes com
deplecdo importante do estado nutricional,
permitindo assim sua melhora clinica e, com
isso, melhora na qualidade de vida, em face

da situagao sOcio-econémica aqui
apresentada;
3. E necessario que os programas de

educacdo nutricional sejam incentivados em
todas as areas que tratam de salde;

4, Que o profissional nutricionista seja
incluido nas equipes multidisciplinares, que
estudam e tratam de doencas
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neuromusculares, em especial a Distrofia
Muscular;

5. Futuros estudos devem ser
encorajados a fim de que portadores de
Distrofia Muscular, em particular do tipo
Duchenne, tenham a possibilidade de melhor
qualidade de vida e com isso maior
longevidade.
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