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VIVENCIAS DE FAMILIARES DE CRIANCAS PORTADORAS DE FIBROSE CISTICA

DEBORA VIANNA ECKERT; MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA

O Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HC) ¢ referéncia nacional e latino-americana para o atendimento as criangas com Fibrose
Cistica (FC), sendo alto o percentual dessas criancas internadas na Unidade de Internagdo Pediatrica 10° Sul. Para Furtado e Lima
(2003) a FC ¢ uma doenca genética, sistémica, crénica e atinge aproximadamente 1:2.500 criangas nascidas-vivas da raga
branca.O Servico de Pediatria no HC tem como metodologia de cuidado centrada na crianga e na familia, devido ao importante
papel que a familia exerce no processo de cuidar da crianga com doenga cronica, seja no cuidado domiciliar ou no ambito
hospitalar. A familia como unidade de pesquisa tem recebido crescente interesse por parte da enfermagem e estas pesquisas tém
contribuido de maneira significativa para a compreensdo das respostas da familia em situagdes de doenga. O objetivo deste estudo
é conhecer as vivéncias de familiares de criancas com Fibrose Cistica. E um estudo exploratério descritivo com abordagem
qualitativa. Sera desenvolvido na Unidade 10° Sul do HC e os participantes serdo familiares de criangas de 1 a 12 anos portadoras
de FC, que concordarem em participar da pesquisa e assinarem o termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Sera utilizada a
entrevista semi-estruturada com os sujeitos para a coleta de dados e estes serdo analisados conforme a analise de contetido
segundo Minayo (1994). O projeto sera enviado ao Comité de Etica em Pesquisa da Instituigio. A partir deste trabalho busca-se
conhecer e compreender as vivéncias de familiares de criangas com FC, considerando que o enfermeiro deve estar preparado para
atender a familia a partir de suas caracteristicas e necessidades, ajudando assim a enfrentar os desafios deste processo, oferecendo
subsidios para o cuidado destas criangas.





