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Cuidado individual, familiar e comunitario

Tratamento domiciliar de Lipofuscinose Neuronal Cerdide: relato de caso

Leny Nunes de Barros. Secretaria de Saude do DF - Regional de Saude de Sobradinho.
lenubarros@gmail.com

Introdugdo: Paciente RTS, DN 09/05/55, portador de Lipofuscinose Ceroide Neuronal, admitido na
Atencdo Domiciliar da Regional de Saude de Sobradinho em 29/09/10 para acompanhamento clinico
e multiprofissional de quadro degenerativo. Na admissdo apresentava-se traqueostomizado e com
alimentagao enteral por gastrostomia.

Objetivos: Estudo descritivo com o objetivo de apresentar a Atengdo Domiciliar como uma nova
modalidade de atengédo a saude no tratamento de doenga crénica degenerativa. Relato de caso em
acompanhamento multiprofissional domiciliar por mais de 600 dias sem reinternagéo hospitalar.
Metodologia ou Descrigao da Experiéncia: A fonte dos dados foi o prontuario médico do paciente,
assistido pelo Nucleo Regional de Atengdo Domiciliar da Regional de Saude de Sobradinho- DF.
Paciente com diagnodstico firmado de Lipofuscinose Neuronal Cerdide com histéria de
desenvolvimento psicomotor normal até os nove anos de idade, evoluindo com crise convulsiva de
dificil controle, tendo chegado aos 14 anos com dependéncia total para as Atividades de Vida Diaria.
Traqueostomizado, hipersecretivo, com alimentagdo enteral por gastrostomia e, de acordo com a
escala de Braden, alto risco para Ulcera por Pressado. A equipe multidisciplinar assistiu o paciente por
mais de 600 dias sem nenhuma reinternagao hospitalar.

Resultados: A assisténcia domiciliar, realizada por equipe multidisciplinar, demonstra eficacia e
resolutividade no caso, uma vez que diante das dificuldades enfrentadas em relagcdo ao quadro
degenerativo, psicossocial e familiar do paciente, consegue manté-lo em tratamento domiciliar, com
qualidade de vida, tratamento individualizado e humanizado, livre dos riscos inerentes de uma
internacao hospitalar por mais de 600 dias. O paciente reinternou em 31/08/12, tendo recebido alta no
final de janeiro de 2013 e, no momento, permanece em Atenc¢do Domiciliar

Conclusao ou Hipéteses: Trata-se da primeira descricdo deste caso do Programa, que trara
informacgdes relevantes, especialmente quanto a possibilidade de manter um paciente em tratamento
domiciliar multidisciplinar de uma doenca degenerativa do Sistema Nervoso Central de dificil manejo
clinico, para subsidiar o planejamento e abrir campo para futuras analises.
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