& LABORD

ENSINO DE EXCELENCIA

A importancia da educacéo nutricional para os familiares de pacientes com
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RESUMO

A fenilcetondria é uma doenca resultante do acumulo de fenilalanina no sangue, o
tratamento é uma dieta restrita, sendo que no Brasil ¢é dificil acesso e de alto custo para
0s pacientes e nao tem cobertura do SUS, sendo necessario levar essa dieta restrita para
toda vida. Dessa forma, ser disponibilizado e-book de receitas com restricdo de
felilalamina e alimentos com baixo teor e baixo custo e facil acesso dos alimentos.
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A fenilcetondria (FNC) é uma doenca metabdlica resultante do acumulo de
fenilalanina sanguinea, que atravessa a barreira hemato encefalica implicando
neurotoxidade e caracterizando-se por deficiéncia intelectual quando néo diagnosticada
e tratada precocemente, o tratamento consiste em dieta de baixo teor de fenilalamina, o
tratamento quando é iniciado tardiamente, danos graves e irreversiveis no
desenvolvimento intelectual e neuroldgico sdo inevitaveis, sendo assim necessario o
tratamento iniciar principalmente nos primeiros dias de vida para evitar sequelas
neurocognitivas. (NOGUEIRA et al 2021).

Os alimentos modificados com predominancia de baixo teor de proteina sdo
importantes para 0 manejo dietético da fenilalamina, assim mimetizam alimentos ricos
em proteinas e ajudam a aumentar a variedade da dieta, bem como a normalizar a
aparéncia dos alimentos com baixo teor em fenilamina (VOCKLEY et al 2014).

No Brasil, esses alimentos ndo sdo cobertos pelo Sistema Unico de Salde
(SUS); tornando seu acesso dificil devido ao alto custo comparado com o das versdes
ndo modificadas para as familias dos pacientes. Em relacdo as férmulas metabdlicas,
estas possuem odor e paladar desagradaveis sendo que no Brasil os pacientes nédo
participam do processo de escolha de qual marca serd fornecida, e sua ingestdo,

contrariando as orienta¢Bes nutricionais, geralmente é feita em uma Unica dose ao dia,
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prejudicando sua utilizagdo bioldgica e aumentando os efeitos adversos, tais como
vomitos, nauseas diarreia e tonturas. (VAN WEGBERG 2017).

Diante das evidencias decorridas durante o estudo, detectou-se a necessidade da
implantacdo de novas préticas complementares a assisténcia a estes pacientes pois o
tratamento ser bem-sucedido, a pobre palatabilidade é responsavel pela falta de adesao
da mesma, assim levado risco de desnutri¢do. O tratamento da fenicetunuria é uma das
mais restritivas dietas conhecidas e a adesdo adequada torna-se estressante tanto para 0s
pacientes quanto para suas familias. Assim, acredita-se que uma dieta extremamente
rigida sendo pobre em proteina de alto valor bioldgico, de inicio precoce, afete
negativamente ndo somente o comportamento alimentar, como o paladar, produto
sensorial da percepcdo gustativa e olfativa, podendo suscetibilizar o desenvolvimento
seletividade alimentar no paciente. De acordo com (BRASIL, 2016) O
acompanhamento dos pacientes deve ser feito por equipe multprofissional com
composi¢cdo minima de médico e nutricionista especializados, mas sabemos que é
necessario toda a equipe multiprofissional.

Diante deste contexto, surge o questionamento norteador do tema: Qual a
contribuicdo da educacgdo nutricional através de e-book com receitas de facil e acessivel
ao publico alvo, para diminuir o risco de seletividade alimentar e a desnutri¢cdo destes
pacientes?

Sabemos que a dieta com baixo teor de felalamina € extremamente
recomendavel, pois auxilia na melhora do comportamento, propiciando melhor
qualidade de vida tanto aos pacientes quanto aos seus familiares. Devido a isso, sugere-
se, a implantacdo da pratica com educacdo nutricional através de cardapios com
alimentos de facil acesso e de acordo com regido e qualificacdo dos profissionais
envolvidos e motivagdo do publico alvo, pois tal inovacao auxilia na no tratamento.

Fica nitida entdo, a necessidade de uma assisténcia precoce a estes pacientes,
sendo que esta acdo conjugada com a adocdo de educacdo nutricional, e-book com
diversificacdo de cardapios diarios de pacientes fenilcetonuricos, de alimentos de facil
acesso e baixo custo, associada aos demais processos de acompanhamento mitigara

custos alimentar, risco de uma seletividade alimentar e desnutrigdo destes pacientes.
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