CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES COM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA: DESAFIOS PARA UMA ASSISTENCIA SEGURA
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Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa rara,
progressiva, que acomete principalmente os neurénios motores superiores e inferiores, com
etiopatogenia ndo totalmente esclarecida. As principais manifestacfes clinicas sdo fraqueza
muscular, atrofia, disartria, disfagia, dispnéia, sialorréia e fascicula¢des na lingua®2. Embora
todo o cuidado dispensado pelos profissionais no nivel ambulatorial, com o avancar da
doenca, 0 paciente necessita da figura do cuidador. Objetivo: Identificar as principais
necessidades dos cuidadores de pacientes com ELA, promovendo educacdo continua, visando
uma assisténcia domiciliar com o minimo de danos para o paciente. Método: Trata-se de um
estudo descritivo, com abordagem qualitativa, realizado no ambulatério de ELA do Hospital
Universitario Osvaldo Cruz (HUOC), localizado em Recife — PE. A coleta de dados ocorreu
de mar¢o a dezembro de 2019, sendo realizada através da técnica de entrevista junto ao grupo
de cuidadores. Resultados: As principais dificuldades relatadas pelos cuidadores estdo
relacionadas a falta de conhecimento sobre a doenca e sua evolucdo, evolucdo, déficit de
comunicacdo entre a equipe de saude e familiares, dificuldades diante da necessidade de
locomocgdo do paciente, sobrecarga das atividades desempenhas, escassez de orientagdes
guanto a alimentacdo (preparo do alimento, manejo com a gastrostomia), cuidados durante
higiene e condutas diante de possiveis complicacGes relacionadas a assisténcia. Conclusao:
Verifica-se a necessidade de planejamento e implementacdo dos cuidados junto ao paciente e
seu cuidador, com o objetivo de promover uma melhor qualidade de vida e a seguranca do
paciente. O enfermeiro, inserido na equipe multiprofissional, devera garantir uma educacdo
continuada aos pacientes e cuidadores, favorecendo uma assisténcia individualizada.
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