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Resumo:
Objetivo: Identificar o conhecimento e as necessidades de informações das famílias de
crianças com câncer, sobre a doença e seu tratamento, para a elaboração de uma cartilha
informativa sobre o câncer infantil. Metodologia: Trata­se de uma pesquisa qualitativa do
tipo exploratória na qual utilizou­se como referencial teórico os dados da revisão de
literatura e como referencial metodológico a análise temática da revisão da literatura e das
entrevistas, para a construção dos temas da estrutura da cartilha. Foram entrevistadas 7
famílias no período de janeiro a julho de 2010. Resultados: A experiência de ter uma
criança com câncer na família desperta necessidades relacionadas às diferentes fases da
doença, porém, a necessidade de obter informações destaca­se em todas elas. A
apropriação do conhecimento pela família auxilia na compreensão da situação vivida,
amenizando sentimentos de culpa, incertezas e dúvidas, dando­lhes controle sobre a
situação. Foram identificados os seguintes temas: (1)Mitos e realidades sobre o câncer
infantil; (2)Informações sobre o diagnóstico; (3)Informações sobre o tratamento e efeitos
tardios; (4)A equipe como referência de cuidado; (5)Conversando com a criança e os
irmãos. Nas entrevistas realizadas os pais confirmam a precariedade de informações que
recebem dos profissionais de saúde. Buscam em outros locais como a internet, e até
mesmo com outras famílias que vivenciaram a experiência do câncer infantil. O médico e a
equipe de enfermagem são considerados os mais importantes para passar as informações
necessárias, devido ao maior contato que têm com a família e a criança. A busca na
literatura também mostrou a necessidade dos pais de terem informações escritas, como
uma cartilha, pois esta pode ser consultada a qualquer momento. Conclusão: A pesquisa
possibilitou a identificação das informações que a família julga necessárias para a
construção da cartilha educativa. Os dados obtidos direcionaram a construção de uma
cartilha será formatada para posterior distribuição às famílias.
Summary:
Objectives: Identify the knowledge and information needs by families of children with
cancer about the disease and its treatment, for the preparation of an informative booklet
on childhood cancer. Methodology: This is an qualitative research study in which we used
as theoretical the data from the literature review and as methodological the thematic
analysis of the literature review and interviews, for the construction of the themes of the
structure of the booklet. Seven families were interviewed in the period from January to
July 2010. Results:The experience of having a child with cancer in the family awakens
needs related to different stages of the disease, however, need to get information out to
them all. The appropriation of knowledge by the family helps in understanding the lived
situation, easing feelings of guilt, uncertainty and doubt, giving them control over the
situation. We identified the following themes: (1) Myths and realities of childhood cancer;
(2) Information about the diagnosis; (3) Information about the treatment and late effects;
(4) The team as reference care; (5) Talking with the child and brothers. In the interviews
the parents confirm the scarcity of information they receive from health professionals.
Search in other places as the internet, and even with other families who have experienced
the childhood cancer. The medical and nursing staff are considered the most important to
pass the necessary information due to more contact they have with family and child. Their
literature search also showed the need for parents to have information written as a booklet
it can be consulted at any time. Conclusions: The research enabled the identification of
information that the family deems necessary for the construction of the booklet. The data
guided the construction of a booklet will be formatted for distribution to families.
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