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Introducdo:A Esclerose Lateral Amiotrofica(ELA) éna doenca neurodegenerativa,
geralmente com evolugédo rapida.Durante seu cudae@aca causa diminuicdo progressiva
da capacidade motora e respiratoria, levando ovitheb a dependéncia de cuidados
integrais.Deste modo, necessita de cuidadoresge @mpla atencdo, sobrecarregando os
familiares e causando desgaste fisico, emociomaials além de comprometimento
financeiro e da carreira profissional.Objetivo:ctesizar os familiares cuidadores
primarios de pacientes com ELA, atendidos no amwitade neurologia do Hospital de
Base de S&do José do Rio Preto, considerando aaveiari socio-demograficas e
comprometimento na qualidade de vida.Metodologitednda coleta dos dados este
Projeto, contemplado com BIC2011-2012, foi aprovpdim® Comité de Etica em Pesquisa
da FAMERP, sob Parecer 308/2011-Protocolo n® 3883/® estudo sera de natureza
qualitativa, com amostra de cuidadores de paciattwlidos no ambulatério de doencas
neuro-motoras do Hospital de Base de Sao José doPRito HB-FUNFARME que
consentirem em participar, no periodo de setembr@dll a fevereiro de 2012. Dados
preliminares mostram que ha menos de 10 paciemss ELA acompanhados neste
Ambulatério e procuraremos saber, por meio do aemimgnte do paciente, qual o nimero
de cuidadores e a responsabilidade familiar.O unstnto de coleta de dados sera
entrevista, e a avaliacdo da qualidade de vida dodadores com o0 questionario
WHOQOL-100, estabelecido pela OMS. Os resultadagiosenalisados de forma
qualitativa, segundo o discurso dos sujeitos dadesResultados Esperados:Espera-se
caracterizar os cuidadores e sua qualidade de eltando subsidios para a atuacdo no
ambulatério de doencas neuro-motoras do HB—FUNFARMEMbém para orientacdes a
familiares e cuidadores sobre a doen¢a e como padaimizar 0os agravos a sua saude e
melhorar o atendimento ao portador de ELA.
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