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Introducdo: A sindrome nefrotica (SN), é considerada uma doencga cronica, onde o
enfrentamento da doenga bem como o momento diagndstico implica em desafios que
levam a modificagdes importantes na dindmica familiar. O conhecimento da familia
acerca da condicdo de saude da crianga, muitas vezes é defasado e superficial, falta a
compreensao profunda sobre o significado da doenga e suas particularidades. Objetivo:
Compreender as percepc¢des e os sentimentos de familiares de criangcas/adolescentes
com sindrome nefrética, acerca das necessidades de informa¢dao. Método: Estudo
descritivo de abordagem qualitativa, realizado na unidade de internac¢ao pediatrica do
Hospital de Clinicas (HC) da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP), (CAAE:
53162121.8.0000.5404). A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas
semiestruturadas sendo os participantes familiares de criangas com diagndstico de
sindrome nefrdética. Os dados foram analisados a partir da analise qualitativa de
conteudo. Resultados: A partir da analise do material empirico, foi possivel apreender
gue a familia vivencia sentimentos relacionados ao impacto do diagndstico, bem como
a dificuldade de assimilar as informag¢des demandadas nesse processo. Os familiares
trouxeram também o fato de que lidar com a doenca e suas repercussdes é uma luta
constante, colocando em suas falas duvidas e incertezas a respeito do tratamento e
recaidas. Relatam ainda sobre o medo das informacdes e o que elas realmente
representam. As fontes de informacdes utilizadas pelas familias e o acesso as mesmas,
se apresentam, muitas vezes, fragilizadas e carentes de suporte e apoio informacional
por parte dos profissionais de saude. Conclusdo: As familias vivenciam um processo
dificil no enfrentamento do diagndstico de sindrome nefrética e as informacdes podem
representar um importante suporte nesse sentido. Desta forma, identifica-se a
importancia para os profissionais e gestores em saude possa identificar e acolher formas
de diminuir as barreiras para a chegada das informacdes.

Palavras-chave: Informacdo, Sindrome Nefrdtica, Familia.

Congresso Cientifico da Faculdade de Enfermagem da UNICAMP, Campinas, SP,n.2, €20224753, nov. 2022.



