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RESUMO 

Esta pesquisa tem, como objetivo principal, propor parâmetros norteadores para o 
desenvolvimento da competência em informação no diagnóstico precoce do câncer 
infantojuvenil. Os objetivos específicos incluem: caracterizar, segundo a literatura, o câncer 
infantojuvenil e as ações de diagnóstico precoce como uma área de vulnerabilidade social; 
identificar as instituições no Brasil e quais ações que estas promovem quanto ao diagnóstico 
precoce do câncer infantojuvenil e que se conectam de alguma maneira à educação para a 
competência em informação e, ainda caracterizar a competência em informação com foco na 
diminuição da vulnerabilidade social, em relação ao diagnóstico precoce do câncer 
infantojuvenil. Buscou-se, ainda, apresentar uma proposta que possa subsidiar um programa de 
apoio ao desenvolvimento da competência em informação que contribua para a melhoria da 
efetividade do diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil. Segundo seus objetivos, a pesquisa 
caracteriza-se como exploratória e quanto a sua abordagem, pode ser definida como qualitativa, 
sendo que, segundo a sua natureza pode ser considerada aplicada. Quanto aos seus 
procedimentos, trata-se de uma pesquisa bibliográfica, documental e de campo. A coleta de 
dados foi realizada a partir de entrevistas com os responsáveis pelas crianças e adolescentes 
apoiados assistencialmente pela Fundação Sara Albuquerque e Costa. Para tratamento dos 
dados, utilizou-se o método fenomenológico de narrativas de Sanders. Os resultados foram 
alicerçados em um ciclo informacional composto de 7 fases: necessidade, localização, 
avaliação, acesso, uso, comunicação e armazenamento da informação, cada qual com as 
descrições e ações específicas a cada fase, que visam o desenvolvimento da competência em 
informação nas pessoas. Conclui-se que a identificação dos principais sinais e sintomas, 
específicos para o câncer infantojuvenil, tem na informação seu principal fator multiplicador e 
otimizador das possibilidades de cura da doença. O diagnóstico precoce do câncer 
infantojuvenil, depende de uma rede socioassistencial e de saúde engajada, de profissionais da 
saúde e da educação para a informação, além da sensibilidade das equipes médicas– ou seja – 
há que minimizar a vulnerabilidade social, mas também a vulnerabilidade em informação.  
 
Palavras chaves: Competência em informação. Diagnóstico precoce de câncer infantojuvenil. 
Câncer infantojuvenil - sinais e sintomas. Vulnerabilidade Social. Vulnerabilidade em 
informação. 

 
 

  



 

 

 

 

ABSTRACT 

 

The main objective of this research is to propose guiding parameters for the development of 
information literacy  in the early diagnosis of childhood cancer. The specific objectives include: 
characterizing, according to the literature, childhood cancer and early diagnosis actions as an 
area of social vulnerability; to identify institutions in Brazil and what actions they promove 
regarding the early diagnosis of childhood cancer and that are somehow connected to education 
for information literacy, and also to characterize information literacy with a focus on reducing 
social vulnerability, in relation to early diagnosis of childhood cancer. It also want to present a 
proposal that can support a program to support the development of information literacy that 
contributes to improving the effectiveness of the early diagnosis of childhood cancer. 
According to its objectives, the research is characterized as exploratory and in terms of its 
approach, it can be defined as qualitative, and, according to its nature, it can be considered 
applied. As for its procedures, it is a bibliographic, documentary and field research. Data 
collection was carried out through interviews with the guardians of children and teenagers 
assisted by the Sara Albuquerque e Costa Foundation. For data processing, Sanders' 
phenomenological method of narratives was used. The results were based on an informational 
cycle composed of 7 phases: need, location, evaluation, access, use, communication and storage 
of information, each with descriptions and specific actions for each phase, aimed at developing 
information literacy in the people. It is concluded that the identification of the main signs and 
symptoms, specific to childhood cancer, has information as its main multiplying and optimizing 
factor of the possibilities of curing the disease. The early diagnosis of cancer in children and 
teenagers depends on a social assistance and engaged health network, health and education 
professionals for information, and also to the sensitivity of medical teams – in other words – 
social vulnerability must be minimized, but also vulnerability in information. 

Keywords: information literacy . Early diagnosis of childhood cancer. Childhood cancer - signs 
and symptoms. Social vulnerability. Information vulnerability. 

 

 

  



 

 

 

 

RESUMEN 

El objetivo principal de esta investigación es proponer parámetros orientadores para el 
desarrollo de la competencia informacional en el diagnóstico precoz del cáncer infantil. Los 
objetivos específicos incluyen: caracterizar, de acuerdo con la literatura, el cáncer infantil y las 
acciones de diagnóstico precoz como un área de vulnerabilidad social; identificar las 
instituciones en Brasil y qué acciones promueven en relación con el diagnóstico precoz del 
cáncer infantil y que de alguna manera están conectadas a la educación para la alfabetización 
informacional, y también caracterizar la alfabetización informacional con enfoque en la 
reducción de la vulnerabilidad social, en relación con el diagnóstico precoz del cáncer infantil. 
También se buscó presentar una propuesta que pueda sustentar un programa de apoyo al 
desarrollo de la competencia informacional que contribuya a mejorar la efectividad del 
diagnóstico precoz del cáncer infantil. De acuerdo a sus objetivos, la investigación se 
caracteriza como exploratoria y en cuanto a su enfoque puede definirse como cualitativa, y, de 
acuerdo a su naturaleza, puede considerarse aplicada. En cuanto a sus procedimientos, se trata 
de una investigación bibliográfica, documental y de campo. La recolección de datos se realizó 
a través de entrevistas con los responsables de niños y adolescentes atendidos por la Fundación 
Sara Albuquerque e Costa. Para el procesamiento de datos se utilizó el método fenomenológico 
de las narraciones de Sanders. Los resultados se basaron en un ciclo informativo compuesto por 
7 fases: necesidad, localización, evaluación, acceso, uso, comunicación y almacenamiento de 
la información, cada una con descripciones y acciones específicas para cada fase, encaminadas 
a desarrollar la alfabetización informacional en las personas. Se concluye que la identificación 
de los principales signos y síntomas, propios del cáncer infantil, tiene como principal factor 
multiplicador y optimizador de las posibilidades de curación de la enfermedad, la información. 
El diagnóstico precoz del cáncer en niños y adolescentes depende de una red social asistencial 
y de salud comprometida, de profesionales de la salud y de la educación para la información, 
además de la sensibilidad de los equipos médicos – o sea – se debe minimizar la vulnerabilidad 
social, pero también la vulnerabilidad en la información . 

Palabras clave: Competencia informacional. Diagnóstico precoz del cáncer infantil. Cáncer 
infantil: signos y síntomas. Vulnerabilidad social. Vulnerabilidad de la información 
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1 ASPECTOS INTRODUTÓRIOS 
 

A Ciência da Informação apresenta, entre suas características principais, a abrangência 

e facilidade de se comunicar e manter interlocuções com áreas de conhecimento distintas tais 

como a Administração, o Direito, as Engenharias, a Matemática, as áreas ligadas a Sistemas de 

Informação e Informática, Psicologia, Saúde, a Educação etc. Essa interdisciplinaridade 

potencializa tal ciência, proporcionando cruzamentos do conhecimento gerado por ela e 

potencializando a pesquisa para patamares múltiplos e diversos. 

Barreto (2008) aponta que a construção da Ciência da Informação se dá a partir da 

aplicação de inovações na tecnologia, partindo daquilo que tínhamos para aquilo que 

gostaríamos, ou pretendemos ter, pois os aspectos históricos, proporcionam olhares mais 

críticos, apurados e libertos que validam, de certa forma, o processo de melhoria e 

desenvolvimento da informação e conhecimento, permitindo um acesso livre ao conhecimento, 

oriundo do surgimento da internet. 

 Validando de certa maneira este processo histórico, a partir de 1945, a Ciência da 

Informação se molda por meio de três momentos distintos: a) a gerência da informação 

(1945/1980); b) a relação da informação e do conhecimento (1980/1995); e c) conhecimento 

interativo (a partir de 1995). Essa segregação cronológica, não busca separar as práticas de 

tempos distintos e sim, delimitar um foco daquilo que se apresentava como solução para aquela 

época (BARRETO, 2008). 

Dessa mesma forma, a Competência em Informação1 tem se desenvolvido ao longo 

dos anos no Brasil, surgindo na década de 1970 nos Estados Unidos, mais especificamente em 

1974, no relatório intitulado The Information Service Environment Relationships and Priorities, 

de autoria do bibliotecário americano Paul G. Zurkowski. Foi também neste ano que um outro 

termo surgiu no mundo, trata-se do “letramento em saúde”. Ainda que não seja o foco desta 

investigação, o termo gerou e gera diversas discussões e se aproxima das discussões que se 

apresentam aqui nesta pesquisa (ZURKOWSKI, 1974).  Segundo Dudziak (2003), o tema 

reapareceu em 1976 a partir de um conceito mais amplo, conectado a certas habilidades e 

conhecimentos para localizar e utilizar um conjunto de informações, e utilizá-las com a 

finalidade básica de resolver problemas complexos e capacidade assertiva de tomada de 

decisão. Nos anos 80, influenciados por novas tecnologias da informação, que alteram as formas 

de produzir, controlar, guardar e utilizar essa informação, novos estudos e práticas surgiram, 
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visando amplificar a capacidade imediata dos usuários para lidar com este novo cenário 

(DUDZIAK, 2003). 

A década de 1990 pode ser caracterizada pela identificação e exploração de uma 

variedade de paradigmas, relacionando a competência em informação aos estudos cognitivos, 

construtivistas, entre outros, e pelo crescimento do interesse por estudos no âmbito do mundo 

do trabalho, assim, surge um crescente número de pesquisas científicas que mostram o 

crescimento exponencial da área, no qual se consolidam por meio do quadro 01, apresentado 

por Dudziak (2010), demonstrando os autores fundadores da pesquisa sobre information 

literacy. 

 

Quadro 01 - Autores fundadores da pesquisa sobre information literacy 

AUTORES ARTIGOS DATAS 

ZURKOWSKI, P.G. Relações de ambiente de serviços de informação e 
prioridades 

1974 

BURCHINAL, L.G.  A revolução das comunicações: o terceiro desafio do 
século 

1976 

HAMELINK, C. Uma alternativa às notícias 1976 

OWENS, M.R. Governo do Estado e Bibliotecas 1976 

TAYLOR, R. S. Relembrando o Futuro: Profissional Educação e 
Ambiente da Informação 

1979 

BREIVIK, P. Colocando as bibliotecas de volta na sociedade da 
informação 

1985 

KUHLTHAU, C.C. Competências de informação para uma sociedade da 
informação: uma revisão de pesquisas. 

1987 

ALA. American Library 
Association 

Relatório da Comissão Presidencial sobre 
Competência em Informação: Relatório Final. 

1989 

BEHRENS, S.J. Bibliotecários e Competência em Informação 1992 

DOYLE, C Competência em Informação em uma Sociedade da 
Informação: um conceito para a era da informação 

1994 

Fonte: Dudziak (2010, p. 11). 

 

Já nos anos 2000 a área se consolida e expande na busca por construir uma fonte de 

conhecimento para profissionais de áreas distintas (VITORINO; PIANTOLA, 2009, p. 138). 
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Na atualidade, novos temas se inserem e nos parecem promissores, tais como os 

apresentados no IV SEPCin (2021), Seminário de Pesquisas e Práticas sobre Competência em 

Informação de Santa Catarina, evento organizado pelo Núcleo de Estudos e Pesquisas sobre 

Competência em Informação (GPCIn), vinculado à Universidade Federal de Santa Catarina, 

que aconteceu no dia 08 de setembro de 2021. O Seminário intitulado “Competência em 

Informação e Perspectivas para uma Nova Era: pesquisas e práticas”, apresentou temáticas 

distintas e atuais, tais como: Agenda 2030 os Objetivos do Desenvolvimento Sustentável 

(ODS), Vulnerabilidade Social, Vulnerabilidade em Informação e Pandemia de COVID 19, 

Novas perspectivas à dimensão técnica, Ansiedade de Informação, Infodemia e 

desinformação, entre outras (GPCIN, 2021). 

Para Gasque (2013, p. 5-6), a busca incansável pelo conhecimento e a capacidade das 
pessoas em assumirem uma postura de aprendiz, com a finalidade de intensificar e 
mobilizar o próprio conhecimento, proporciona um processo de aprendizagem 
contínuo, que oportuniza o desenvolvimento humano, a partir de habilidades 
específicas para “identificar a necessidade de informação, avaliá-la, buscá-la e usá-la 
eficaz e eficientemente, considerando os aspectos éticos, legais e econômicos”. A 
autora complementa, apontando a importância dos questionamento corretos com a 
finalidade de obter e explorar fontes de informação que possam amplificar o 
conhecimento das pessoas sobre determinado assunto, a partir da identificação de 
palavras-chave que remontem as necessidades específicas das pessoas, ou seja, o 
letramento busca, por meio de um processo, uma maneira padronizada de obtenção de 
conhecimento, de tal forma que esse conhecimento absorvido seja aplicado na 
resolução de outros problemas (GASQUE, 2013, p. 6). 

 

Importante ressaltar o caráter amplo e interdisciplinar da Competência em Informação, 

que vem sendo explorada visando auxiliar no desenvolvimento de diversas áreas, tais como: 

Educação, Gestão, Tecnologia da Informação e a área da Saúde. É a partir do núcleo comum - 

a informação – que a Competência em Informação pode, por meio da disponibilização de fontes 

e conteúdos informacionais, minimizar sofrimentos, vulnerabilidades, lacunas e disparidades. 

Os benefícios são múltiplos, tanto para a Ciência da Informação, como para a Saúde, pois 

auxilia no atendimento a necessidades de informação e, por consequência, contribui para 

diagnósticos precoces de doenças, tais como o câncer infantojuvenil. 

Apoiados nestes argumentos e considerações iniciais, cabe apresentar os temas que 

serão estudados em conexão à Competência em Informação: são eles o câncer e o câncer 

infantojuvenil, nosso tema específico.  

O câncer é uma doença que vem causando desordens em muitas famílias ao longo das 

últimas décadas. Mesmo com os estudos, pesquisas e desenvolvimento tecnológico na sua 

detecção e tratamento, apresenta índices de diagnósticos crescentes nos números de casos, 

causando dor, sofrimento, tratamentos invasivos, sequelas físicas e psicológicas, transformando 
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a vida dessas pessoas, com a presença da doença e da morte. O Ministério da Saúde, estima 

que, para entre os anos de 2020-2022, 8.460 novos casos de câncer infanto-juvenil sejam 

diagnosticados, 4.310 em meninos e 4.150 em meninas. Desses casos previstos, existe uma 

possibilidade de cura de cerca de 84% dos casos, porém isso vai depender do tipo de câncer e 

das formas precoces de diagnóstico e tratamentos disponíveis em centros especializados 

(BRASIL, 2020). 

Para o National Cancer Institute (2020), câncer é a denominação dada a uma coleção 

de doenças, em que algumas células do corpo deixam de seguir o processo natural, sofrendo 

uma mutação, iniciando uma divisão desordenada que se espalha nos tecidos adjacentes e à 

distância, podendo iniciar em qualquer parte do organismo. Normalmente, as células do corpo 

humano crescem e se dividem para formar células novas, envelhecem, morrem e as novas 

células formadas ocupam o lugar. No processo cancerígeno, esse ciclo celular fisiológico é 

quebrado. 

Segundo o Mistério da Saúde (BRASIL, 2017), os adultos apresentam fatores de risco 

que predispõem o indivíduo ao câncer, como os ambientais relacionados à exposição a agentes 

carcinogênicos, fatores genéticos e os hábitos de vida inadequados. Quando se fala em 

oncologia pediátrica, pode-se afirmar que o câncer na infância não é uma doença previsível. A 

prevalência do câncer infantojuvenil é um desafio e sua abordagem para a faixa etária de 0-18 

anos deve ser feita por meio da realização do diagnóstico precoce e encaminhamento ao centro 

de tratamento o mais rápido. Aqui, mais uma vez, nota-se a importância que deve ser dada ao 

diagnóstico precoce e às possibilidades informacionais e de desenvolvimento da Competência 

em Informação para as pessoas com câncer, para os pais e responsáveis por estas pessoas e para 

os profissionais que atuam na área. 

Sob esta perspectiva, pesquisa busca, além da caracterização do câncer infantojuvenil, 

empreender uma análise das ações de competência em informação com foco no diagnóstico 

precoce do câncer infantojuvenil dos pacientes/assistidos – crianças e adolescente com câncer 

na faixa etária de 0-18 anos de municípios do Norte de Minas Gerais, a partir de outras ações e 

assistências prestadas no Brasil todo, considerando como um espaço de investigação onde 

competência em informação e a vulnerabilidade social se encontram e onde a primeira pode 

minimizar a segunda.  

Para a coleta de dados em campo – narrativas – estas foram obtidas junto a 

pais/responsáveis de pacientes são assessorados pelos programas assistenciais da Fundação 

Sara Albuquerque Costa, localizada na Cidade de Montes Claros, Minas Gerais, que presta 
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assistência social a essas crianças e adolescentes, atuando como agente de promoção de 

conhecimentos e de melhorias do tratamento oncológico, agindo como uma fonte e instrumento 

de cura. 

 

1.1 JUSTIFICATIVA 

 

Este trabalho visa a diminuição de gargalos teóricos de cunho pessoal/profissional, 

social e acadêmico, a partir das percepções e motivações particulares do pesquisador em suprir 

certas carências como ex gestor de uma entidade filantrópica que presta assistência às crianças 

e adolescentes com câncer. Dessa forma buscamos apresentar essas motivações, explicitando a 

seguir a sua relevância e importância. 

 

1.1.1 Justificativa Pessoal 

 

Entre os anos de 2017 e 2019, o pesquisador atuou na instituição Fundação Sara 

Albuquerque e Costa como Gerente de Assistência Social, tendo como principal função, os 

direcionamentos às equipes técnicas (nutrição, pedagogia, psicologia e assistência social), 

administrativas e operacionais, que juntas prestavam assistência direta às crianças e 

adolescentes em tratamento contra o câncer, assim como suas famílias. 

Ocupando o cargo de gestor, o pesquisador sentia falta de informações consolidadas, 

tratadas, organizadas e disponíveis às equipes de trabalho assistencial e multidisciplinar da 

instituição de apoio, para serem utilizadas como ferramentas de tomada de decisão gerencial, 

propiciando uma prestação de assistência mais efetiva, assertiva e eficiente. 

Assim, cremos que a pesquisa buscará minimizar as lacunas existentes na gestão 

assistencial, amenizando, dessa forma, as dores causadas pela impossibilidade de ação direta 

no tratamento diário dessas crianças e adolescentes. A principal motivação deste trabalho, 

apesar de um apelo sentimental muito grande, liga-se ao processo de melhorias que poderá ser 

implementado, tanto na identificação de sinais e sintomas de maneira mais assertiva, quanto na 

potencialização da cura, a partir de diagnósticos feitos de maneira correta e precoce, em fontes 

de informação seguras e confiáveis. 

Essas melhorias poderão proporcionar ações assistenciais mais dinamizadas e efetivas, 

realizadas por meio de um encaminhamento rápido das crianças e adolescentes aos centros de 

tratamento especializados, minimizando assim a expansão da doença, ampliando a efetividade 
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do tratamento em si e possibilitando o desenvolvimento da competência em informação nas 

pessoas. 

A temática foi estabelecida a partir da vivência do pesquisador, como Gestor de 

Assistência Social de uma instituição de apoio ao câncer infantojuvenil e suas dificuldades para 

lidar em seu dia a dia, com a ausência de dados e informações que pudessem proporcionar 

parâmetros para melhorar a assistência que a instituição se predispõe a prestar e buscar, de 

maneira indireta, e por meio da competência em informação, melhorar os índices de cura desses 

pacientes. A escolha do tema se respalda por características profissionais, pessoais e 

sentimentais, uma vez que entendemos a emergência de se discutir um tema de grande 

amplitude e importância, seja para a instituição de apoio, seja para seus colaboradores, seja para 

dar sustentação a outras entidades de trabalho semelhante, seja para agregar novos 

conhecimentos à rotina dos assistidos – crianças e adolescentes que “lutam pela vida, olhando 

para a morte”. 

 

1.1.2 Justificativa Social 

 

Estima-se que somente no Brasil, no ano de 2020, cerca de 8.460 crianças e 

adolescentes, com idade de 0 a 18 anos, morreram por intercorrências provenientes de algum 

tipo de câncer, sendo que em sua grande maioria, existe uma diminuição significativa da 

efetividade do tratamento, devido ao diagnóstico tardio da doença (BRASIL, 2020). 

Dessa forma, nossas intenções não são de apenas levantar os dados e informações 

sobre os índices de cura, mais sim, possibilitar a formatação de parâmetros com vias à 

consolidação posterior de programas de desenvolvimento da Competência em Informação que 

terá como foco a propagação de ações, atividades e processos que tenham como objetivo final, 

a precocidade do diagnóstico de câncer dessas crianças e adolescentes. Levaremos em 

consideração, ainda, as diversas variáveis que interferem ou possam vir a interferir na cura da 

doença, pois de acordo com o Brasil (2012), cerca de 4 mil crianças morrem anualmente no 

Brasil sem ao menos receber o diagnóstico ou ter tido acesso ao tratamento da doença. 

Buscamos de certa forma diminuir as lacunas dos públicos vulneráveis (social, 

econômico e de informação), na busca por informações confiáveis, a partir da definição de 

parâmetros para o desenvolvimento da competência em informação, com base nas definições 

da Carta de Marília, que tem por objetivo o compartilhamento de vivências e experiências para 

a redução das vulnerabilidades e desigualdades, a partir do exercício da democracia, da 
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aprendizagem colaborativa, das redes de compartilhamento de informação e o incentivo às 

ações da competência em informação. A intenção principal deste documento, foi a necessidade 

de compartilhar experiências e vivências visando à redução das desigualdades ligadas ao uso e 

acesso da informação, utilizadas tanto para o aprendizado das pessoas, quanto para o exercício 

da cidadania (UNESP, 2014). 

O documento apresenta algumas constatações e diretrizes: a) ao exercer a cidadania e 

a democracia, os indivíduos afastam as desigualdades sociais, a partir de políticas públicas que 

privilegiem o conhecimento; b) a aprendizagem depende da Competência em Informação, por 

meio de um trabalho integrado e cooperativo voltado ao aprendizado contínuo; c) a 

característica interdisciplinar da Competência em Informação deve ser potencializada visando 

atender às particularidade e deficiências de cada público; d) devem ser desenvolvidos 

programas de capacitação  que promovam a formação continuada e desta forma possam 

promover a inclusão social; e) a informação e o conhecimento devem ser entendidos como 

eficientes ferramentas para o desenvolvimento humano e social; e f) importante fortalecer a 

Competência em Informação por meio de ações de divulgação a partir de iniciativas de 

mobilização da sociedade como um todo (CARTA DE MARÍLIA, 2014). 

Outro documento de suma importância na tentativa da construção de ambientes com 

índices de vulnerabilidades menores é o Manifesto de Florianópolis sobre a competência em 

informação e as populações vulneráveis e minorias, que apresenta, por meio de algumas 

responsabilidades, a competência em informação como como um meio condicionante ao 

desenvolvimento social, cultural e econômico brasileiro. Para seus autores, é necessária uma 

reavaliação das políticas públicas voltadas às populações vulneráveis e às minorias, ou seja, 

aqueles que se encontram em condições discriminatórias, intolerantes, frágeis, desiguais e 

desprovidas do acesso e uso da informação para a construção de um conhecimento, formação 

de uma identidade e possibilidade de uma vida autônoma e inclusiva (CARTA DE MARÍLIA, 

2014). 

O Manifesto de Florianópolis buscou descrever algumas responsabilidades de forma 

que possam proporcionar a esse grupo de pessoas, direitos informacionais e conhecimento. São 

eles: a) responsabilidade dos profissionais: promoção de mudança, sensibilização, 

desenvolvimento da competência em informação, capacitação das pessoas, diversidade de 

conteúdo, monitoramento das informações; b) responsabilidade do movimento 

associativo/órgãos representativos de classe: buscar desenvolver a competência profissional, 

formação de lideranças, implementação de boas práticas; c) responsabilidade das instituições 
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públicas/governamentais: elaboração e cumprimento de políticas públicas, valorização da mão 

de obra, legislação específica para o acesso e uso da informação; d) responsabilidade das 

instituições privadas: contribuir com as legislações vigentes, estabelecer parcerias para o 

desenvolvimento da Competência em informação. Por fim, o documento recomenda a atuação 

junto a comunidades vulneráveis, criação de produtos específicos para atender a sua demanda 

de informação, desenvolver a competência profissional, criação de legislação da informação 

específica às demandas locais e proporcionar a capacitação continuada das pessoas de forma 

inclusiva (MANIFESTO DE FLORIANÓPOLIS, 2013). 

 

1.1.3 Justificativa Científica        
 

Entendemos como relevância científica da pesquisa, a possibilidade de potencialização 

e desenvolvimento da Competência em Informação, com vistas à detecção dos primeiros sinais 

e sintomas da doença, assim como, nas formas precoces de diagnóstico da doença. Nesse 

sentido este trabalho poderá proporcionar fontes de informações seguras e disponíveis a outros 

profissionais que tenham interesse pelo tema, na possibilidade de explorarem os seus aspectos 

e características, visando um acréscimo de novas informações complementares a este trabalho. 

Dessa forma, buscamos uma contribuição específica com a construção de parâmetros, 

e, assim, para o aprimoramento da Ciência da Informação, contribuindo paralelamente com o 

crescimento e desenvolvimento da Competência em Informação. 

 

1.2 PROBLEMA DE PESQUISA 

 

As análises das ações de competência em informação com foco no diagnóstico precoce 

do câncer infantojuvenil, poderão proporcionar às equipes da saúde, socioassistencial e de 

gestão, informações relevantes, principalmente sobre os cuidados antes, durante e após o 

tratamento, oportunizando um maior engajamento e potencialização dos resultados auferidos 

até então, além de informações gerenciais para tomadas de decisão nos processos de gestão. 

Entendemos que algumas variáveis ou elementos podem contribuir para as respostas 

que o problema nos apresenta, seja na identificação e análise dos sinais e sintomas dos 

diagnósticos e tratamentos efetuados de forma antecipada, seja no acompanhando do pós-

diagnóstico, com análises do comprometimento emocional desses assistidos, da adesão ao 

tratamento e na disseminação de conhecimentos sobre o câncer. 
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Assim, cremos oportuno questionar: como são efetuadas as ações que envolvem o 

diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil, das crianças e adolescentes, assistidas por uma 

entidade de apoio ao tratamento de câncer, na cidade de Montes Claros/MG e de que forma a 

competência em informação poderá auxiliar com parâmetros que possam norteá-las para seu 

aprimoramento e eficácia? A partir desta questão norteadora, elencamos algumas questões 

secundárias: 

a) Existem parâmetros detalhados e ações específicas voltadas para o diagnóstico do câncer 

infantojuvenil? Se sim, quais são elas e como se apresentam? 

b) Quais os elementos/características que esses parâmetros apresentam e que podem 

proporcionar a antecipação do diagnóstico destas crianças e adolescentes? 

c) Quais os aspectos vulneráveis deste público, em termos de renda, classe social, escolaridade, 

e o acometimento da própria doença que podem impactar neste programa ou parâmetros? 

d) Em que medida a competência em informação poderá contribuir para o desenvolvimento de 

parâmetros? 

e) Existem informações em saúde, de forma ampla e acessível, específicas para o diagnóstico 

precoce do câncer infantojuvenil? Quais são estes dados e de que maneira podem servir para 

uma proposição de parâmetros ao desenvolvimento da competência em informação? 

 

1.3 OBJETIVOS 

 

1.3.1 Objetivo Geral 

Com o intuito de responder ao problema da pesquisa, o objetivo geral da tese foi 

delimitado da seguinte maneira: estruturar parâmetros para o desenvolvimento da Competência 

em Informação no diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil.  

 

1.3.2 Objetivos Específicos 

Para atingir o objetivo geral da pesquisa, os objetivos específicos assim estão 

constituídos: 

a) caracterizar o câncer infantojuvenil e as ações de diagnóstico precoce como uma área de 

vulnerabilidade social; 

b) identificar as instituições no Brasil e quais ações que promovem o diagnóstico precoce do 

câncer infantojuvenil;  
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c) caracterizar a competência em informação com foco na diminuição da vulnerabilidade social 

em relação ao diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil; 

d) apresentar proposta que possa subsidiar um programa de apoio ao desenvolvimento da 

competência em informação na forma de parâmetros que contribuam para a melhoria da 

efetividade do diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil. 

 

1.4 DELIMITAÇÃO DO ESCOPO  
 

 Buscamos estabelecer os limites do nosso trabalho, para que não nos perdêssemos nas 

diversas possibilidades e alternativas que pudessem vir a se apresentar no desenrolar do estudo. 

Nesse sentido, nossa pesquisa teve como base de dados iniciais e primários da organização não 

governamental denominada Fundação Sara Albuquerque e Costa, situada na cidade de Montes 

Claros / MG, que presta assistência a crianças e adolescentes em tratamento contra o câncer, 

situados na região Norte do Estado de Minas Gerais e região Sul da Bahia.  

 Não tivemos acesso a dados clínicos, por meio dos prontuários médicos com 

informações sobre o tratamento efetivo dos pacientes, uma vez que esses dados são sigilosos e 

restritos aos hospitais e clínicas que prestam este serviço. Por questões éticas, não foram 

divulgados nomes dos participantes da pesquisa. 

Os dados recuperados, analisados e estruturados da pesquisa, foram obtidos por meio 

de um banco de dados referente ao período de 1998 a 2020. Mas, não somente nesta fonte. Para 

ir além, dados sobre ações de desenvolvimento da competência em informação (ainda que não 

recebam este nome por parte das instituições) cujo foco se dá em ações educativas e de 

capacitação para o diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil também foram investigadas, 

ambas, associadas à literatura científica sobre o tema, tanto na área da Ciência em Informação, 

como da competência em informação e da Saúde. 

Não tivemos a intenção de criar um programa de desenvolvimento da Competência em 

Informação e sim, delinear alguns parâmetros que poderão ser utilizadas futuramente por 

acadêmicos e profissionais, para auxílio na estruturação de um programa efetivo, que poderá 

conter um conjunto de etapas a serem realizadas, por determinada entidade, de acordo com as 

suas necessidades e particularidades. 

 

1.5 ALINHAMENTO DO TEMA À ÁREA DE CIÊNCIA DA INFORMAÇÃO 
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Este trabalho liga-se à Ciência em Informação por meio da Competência em 

Informação, ou seja, as capacidades, habilidades e know how2 em saber lidar com tecnologia 

para acesso à informação, incluindo uma reflexão mais criteriosa a respeito da natureza da 

informação. Aí também se incluem os aspectos técnicos, culturais, sociais e filosóficos, 

permitindo uma compreensão mais ampla das formas com que nossas vidas são influenciadas 

pela informação que nos é disponível (VITORINO; PIANTOLA, 2011).  

Dessa forma, buscamos nos conceitos da Ciência da Informação, que é uma área de 

estudos interdisciplinar, que se preocupa com a coleta, tratamento, análise, validação, 

classificação e disseminação da informação, expandir as habilidades informacionais 

necessárias. Tudo isso para que sejamos capazes de articular elos entre a CI, a Competência em 

Informação e suas nuances com os aspectos ligados à saúde, mais especificamente ao câncer 

infantojuvenil. 

Saracevic (1995) trata da característica interdisciplinar da Ciência da Informação e 

suas formas de compartilhamento no mundo moderno e na base de sua evolução nos dias 

contemporâneos, destacando que a sua natureza interdisciplinar, provoca um constante 

processo de melhoramento contínuo e aperfeiçoamento presente nas mudanças de todas as 

disciplinas ao longo do tempo. Aponta também que a CI é historicamente ligada à tecnologia 

da informação, que em alguns casos, pode impedir a evolução da área. E, por último, a CI como 

uma parte no processo evolutivo da sociedade da informação, considerando seu forte aspecto 

social e humanístico. 

Ainda para o autor, as formas distintas que as pessoas tratam os problemas e as 

ferramentas e modelos que utilizam para solucioná-lo, acabam por complementar a Ciência da 

Informação e propor a esta área o caráter de interdisciplinaridade. As abordagens específicas 

de cada área de conhecimento, ao mesmo tempo que contribuem para a evolução da CI, 

apresentam certas dificuldades para sua expansão e comunicação, principalmente na 

sustentação de sua característica de “dialogar” com outras áreas de conhecimento 

(SARACEVIC, 1995). 

Para Paim (2007), apesar da CI ser considerada uma área interdisciplinar, não tem 

praticado essa interdisciplinaridade no sentido de convergências e incorporação dos saberes que 

entre as áreas de conhecimento. Na prática, ocorre uma sobreposição de conceitos distintos de 

áreas como, Administração, Psicologia, Engenharia etc., porém não há um contraponto crítico 

 
2 Saber adquirido com a experiência e a prática: os anos de prática trabalhando na área já lhe deram o know 
how necessário para gerir seu próprio negócio. 
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e de questionamentos sobre os fenômenos da informação que permeiam todas as áreas, que 

podem, segundo o autor, gerar um caos no qual a ciência ainda não sabe como lidar, mas que 

se supera a cada dia e na atualidade, mostrando suas possibilidades de conexões com diversos 

temas. 

Bicalho e Oliveira (2011) considera que a CI, se desenvolveu ao longo dos anos, 

justamente por apresentar essas características interdisciplinares, seja como uma maneira de 

fortalecer suas bases teóricas, seja na interação e contribuição de outras áreas para o seu 

complemento. Esse agregado que a CI busca nesta interação, sob influências de novas 

ferramentas, novos modelos das tecnologias da informação e comunicação, cumpre “o seu papel 

de ciência social, que aplica os conhecimentos que produz em contextos sociais, culturais, 

econômicos e políticos”. (BICALHO; OLIVEIRA, 2011, p. 57). 

O autor ainda ressalta o fato de que a CI não pode perder a sua clareza de identidade 

de uma ciência interdisciplinar, na complementação de outras áreas e na formação de seus 

pesquisadores. A interdisciplinaridade da CI pressupõe muito mais do que a junção ou 

incorporação de um determinado conhecimento, informação, conceitos e teorias. Requer 

interação e cooperação entre as partes envolvidas, e dessa forma, uma compreensão das relações 

e das disciplinas, a fim de complementar e enriquecer os seus conteúdos (BICALHO, 2011). 

Para Araújo (2014) a Ciência da Informação apresenta uma tríade, identificada por 

meio de três propostas individuais: a primeira foca-se em sua característica interdisciplinar, 

oriunda de diversas e variadas disciplinas científicas, prestando a essas, serviços 

informacionais, dialogando e contribuindo para a emancipação de todas. A segunda reside em 

sua especificidade na forma de estudar fenômenos distintos, capaz de instigar o processo de 

observação dos fatos informacionais. E, por fim, a terceira, trata a CI como uma ciência humana 

e social, a partir das características principais dos fenômenos estudados, com a percepção de 

que a informação possui uma contingência específica, não se adaptando aos mecanismos 

convencionais de causalidade. 

Para Silva (2006), A Ciência da Informação e suas características interdisciplinares 

devem ser observadas por meio das congruências das pesquisas e colaborações feitas à área, na 

busca por novos conhecimentos, conceitos e métodos.  

A ciência da informação é apresentada, de uma maneira geral, como uma área do 
conhecimento relativamente recente e interdisciplinar, o que impede, em muitas 
situações, que se delimite, claramente, o seu campo de atuação. As discussões sobre 
seu programa de pesquisa e metodologia são colocadas em termos do seu 
relacionamento com outras disciplinas, e a simples identificação dos assuntos de 
interesse da CI oferece dificuldades decorrentes dessa característica (SILVA, 2006). 
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Targino (1995) considera que a CI, devido a sua característica interdisciplinar, eleva-

se com uma característica de metaciência ou supraciência, pois não lida com segmentos 

específicos da informação, ou seja, “informação jurídica, informação tecnológica, informação 

científica”, para uma metainformação, que não respeita os limites impostos na interação com 

outras áreas de conhecimento. 

Consequentemente, mais do que qualquer outra área, a CI relaciona-se com muitos 
outros campos, como Linguística, Matemática, Sociologia, Psicologia, Política, 
Comunicação Social, Economia, Informática e, mais intimamente, com a 
Biblioteconomia e a Documentação. Estas, mais conhecidas do grande público, são 
também, irremediavelmente interdisciplinares, por conservarem como objeto de 
estudo a informação. A Biblioteconomia compete a organização e administração das 
bibliotecas em suas diversidades, além da seleção, aquisição, organização e 
disseminação de publicações primárias sob diferentes suportes físicos (TARGINO, 
1995, p. 13-14). 

 

Gomes (2001) aponta a importância de se confirmar de fato, quais disciplinas e áreas 

de conhecimento dialogam efetivamente com a CI, de maneira a dar credibilidade a essa 

interdisciplinaridade, justificando a interação e a inclusão dessas disciplinas ao núcleo 

estrutural da Ciência da Informação e identificando as contribuições de cada uma delas neste 

grande universo de conhecimento. 

A Ciência da Informação padece do conflito entre a sua natureza interdisciplinar e a 
necessidade de delimitação de suas fronteiras. Frente a isso talvez fosse interessante 
refletir que sua característica interdisciplinar apenas lhe confere um estatuto mais 
aberto e flexível, capaz de assegurar reordenações mais constantes e um exercício 
científico mais próximo de um novo paradigma da construção do conhecimento, o que 
não reduz a necessidade de definição do seu núcleo disciplinar (GOMES (2001, p. 7). 

 

Já para Barreto (2008), essa interdisciplinaridade da Ciência da Informação se dá na 

utilização de ferramentas e instrumentos desenvolvidos e melhorados por outras áreas de 

conhecimento, tais como a tecnologia da informação, a informática, a linguística e as 

telecomunicações.  

A interdisciplinaridade da Ciência da Informação pode ser visualizada e estruturada a 

partir da tese de Silveira (2020) que apresenta no quadro 2, alguns autores que investigam tanto 

a CI quanto os seus formatos interdisciplinares. 

 

Quadro 2 - A interdisciplinaridade da Ciência da Informação 
Autores Disciplinas 

 Borko (1968) Artes Gráficas 

 Matemática 

 Linguística 
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 Lógica 

 Biblioteconomia 

 Comunicação 

 Administração 

 Psicologia 

 Engenharia de Produção 

 Ciência da Computação 

Foskett (1980) Biblioteconomia 

 Computação 

 Novos meios de comunicação 

 Psicologia 

Saracevic (1996) Biblioteconomia 

 Ciência da Computação 

 Ciência Cognitiva 

 Comunicação 

Robredo (2003) Ciências Sociais 

 Ciências Gerenciais e Negócios 

 Ciências da Computação 

 Psicologia 

 Engenharia 

 Matemática 

 Estatística 

 Linguística 

 Filosofia 

Le Coadic (2004) Biblioteconomia 

 Documentação 

 Museconomia 

 Jornalismo 

Pinto (2007) Biblioteconomia 

 Psicologia 

 Linguística 

 Sociologia 

 Antropologia 

 Informática 

 Matemática 

 Estatística 

 Lógica 

 Ciências Jurídicas 

 Economia 

 Administração 

 Telecomunicação 

 Inteligência Artificial 

 Comunicação 

 História 
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 Filosofia 

Araújo (2011)  Documentação 

 Biblioteconomia 

 Arquivologia 

 Museologia 

Oliveira (2011) Biblioteconomia 

 Ciência da Computação 

 Comunicação Social 

 Administração 

 Linguística 

 Psicologia 

 Lógica 

 Matemática 

 Filosofia 

Barreto (2012) Filosofia 

 Linguística 

 Ciência Cognitiva 

 Ciência da Computação 

 Sociologia 

Silva (2017) Saúde 

 Jurídico 

 Empresarial 

 Midiático 
Fonte: Silveira (2020, p. 29-30) e Silva (2017, p. 68). 

 

A interdisciplinaridade descrita pelos autores, nos apresenta uma perspectiva infinita 

de conexões para a temática escolhida, que podem ser vistas ao longo do percurso deste 

trabalho, conforme as possibilidades se apresentaram para a tese, principalmente as áreas e 

temáticas da saúde, doença, câncer e câncer infantojuvenil. 

 

1.6 ESTRUTURA DO TRABALHO 
 

O presente trabalho, além da introdução, apresentada nesta seção, está estruturado em 

mais 09 (nove) capítulos, sendo estes:  

Na PARTE I – PRESSUPOSTOS TEÓRICO-CONCEITUAIS, no Capítulo 2 

denominado “Saúde e Doença – As vulnerabilidades e fragilidades impostas pela informação 

ou pela ausência dela”, traz os aspectos teóricos do processo saúde e doença; 

O capítulo 3, “Competência em Informação com foco na diminuição da 

vulnerabilidade social em saúde”, buscamos, caracterizar a Ciência da Informação, suas 

definições e conceitos, a competência em informação e suas dimensões, a Vulnerabilidade em 
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Informação, suas implicações e desdobramentos e os aspectos ligados à informação e a saúde, 

principalmente às suas relações com o câncer infantojuvenil; 

No capítulo 4, denominado “Câncer infantojuvenil, principais tipos e diagnóstico 

precoce”, apresentamos a definição do câncer, os principais tipos de câncer acometidos em 

crianças e adolescentes, discorremos sobre o diagnóstico precoce e suas implicações no 

tratamento e sobrevida desses assistidos. E, também buscamos as relações entre as idades dessas 

crianças e adolescentes com o câncer, visando identificar se existem correlações entre a 

incidência de determinado tipo de câncer em faixas etárias específicas; 

d) já na quarta subseção, denominada “Instituições brasileiras que atuam na promoção do 

diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil”, buscamos elencar as principais entidades e 

instituições de apoio e tratamento do câncer infantojuvenil, que utilizam a promoção do 

diagnóstico precoce, como fonte de efetividade no tratamento, apresentando as organizações e 

os tipos de ações realizadas. 

No quinto capítulo, denominado “Instituições brasileiras que promovem ações para o 

diagnóstico precoce do câncer infanto-juvenil”, apresentamos um panorama das ações 

desenvolvidas por instituições brasileiras que tem por propósito desenvolver ações de 

competência em informação na divulgação e assistência à pacientes com câncer. 

Na PARTE II – PRESSUPOSTOS METODOLÓGICOS, no capítulo sexto, 

apresentamos os passos metodológicos que seguimos para que a realização do trabalho fosse 

possível. Esse capítulo foi dividido em 08 subseções, denominados: Fundamentação Teórico 

Metodológica, Caracterização da Pesquisa, Procedimentos para Coleta de Dados, Campo de 

estudo, Procedimentos para Coleta e Análise de Dados, Realização do Pré-Teste, Análise 

Fenomenológica dos dados e Cuidados Éticos na Pesquisa.  

No sétimo capítulo, apresentamos a descrição e reflexão fenomenológica dos conteúdos 

das narrativas dos participantes da pesquisa. 

Na PARTE III - APRESENTAÇÃO, ANÁLISE E DISCUSSÃO DOS DADOS, 

buscamos as definições do que são parâmetros, de maneira específica e de forma geral, as 

definições de parâmetros para a Competência em Informação. 

No novo capítulo, apresentamos as “Considerações Finais”, efetuamos a consolidação 

da pesquisa a partir de dados e percepções. 

Por fim, são apresentadas as “Referências” tomadas para embasamento desta pesquisa. 
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PARTE I – PRESSUPOSTOS TEÓRICO-CONCEITUAIS 

 

2 SAÚDE E DOENÇA - AS VULNERABILIDADES E FRAGILIDADES IMPOSTAS 
PELA INFORMAÇÃO OU PELA AUSÊNCIA DELA  

 

Neste capítulo, apresentamos os aspectos teóricos a respeito do processo saúde-

doença, com a intenção de um olhar amplo e panorâmico sobre os fenômenos apresentados. 

Buscou-se, dessa forma, algumas definições que pudessem aguçar o nosso entendimento sobre 

o que é uma sociedade saudável, ou doente, além de vislumbrar algumas correlações, a partir 

das fragilidades da sociedade na busca pela informação precisa, ética, coerente e que informe 

de fato. 

Segundo a Organização Mundial da Saúde (OMS), os conceitos de saúde e doença vão muito 

além de uma afirmação de que a saúde é a ausência de alguma doença, e sim um completo 

estado de bem-estar físico, mental e social, numa relação na qual ter ou estar com saúde envolve 

perspectivas ligadas ao corpo físico, a sua saúde mental e todos os contextos sociais nos quais 

os indivíduos estão envoltos (OMS, 2020). 

 Marques (2020), em suas pesquisas junto a Health Behavior in School-Age Children 

(HBSC), considera que a saúde é um processo que advém, entre outros, de certos 

comportamentos saudáveis ou estilo de vida saudável, uma vez que estes podem ter um impacto 

positivo na vida das pessoas, agindo como fonte de prevenção precoce de doenças. Para o autor 

a informação e a transmissão de conhecimento tem fator potencializante neste contexto, uma 

vez que reduz a vulnerabilidade em informação das pessoas, bem como das suas limitações. 

 Nesta linha de raciocínio, Antunes et. al. (2016), apontam em seus estudos, a 

importância da disseminação da informação por meio de programas preventivos oriundos das 

esferas pública e privada, justificando a gravidade de discussão de temas específicos para a 

saúde de forma geral, por meio de um planejamento detalhado e assertivo. 

Programas de desenvolvimento da competência em informação têm sido propostos e 

estudados em teoria e o que se sabe é que estes podem “proporcionar uma estrutura prática para 

os profissionais da informação” com habilidades e conhecimentos que podem “ser utilizadas 

para a comunicação interpessoal cotidiana de qualquer cidadão, desde uma pessoa que precisa 

de informação sobre serviços de saúde para alguém a seus cuidados até um estudante que busca 

encontrar informação específica para completar uma atividade (LAU, 2007, p. 1). 

Em se tratando de um processo que pode ser conhecido e reconhecido pelo viés 

informacional, também podemos dizer que o desenvolvimento da competência em informação 
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pode auxiliar nesta compreensão – seja no diagnóstico da doença, seja no processo saúde-

doença. Sob este ponto de vista, alguns autores tratam dos conceitos de doença e buscam de 

acordo com suas teorias e pensamentos, conceituá-la como algo semelhante ao fim da vida, ou 

um novo modo de vida a partir da convivência e entendimento desta ou daquela doença. 

Jowsey (2016), por exemplo, apresenta o aspecto temporal da doença, referenciando e 

abordando o presente, passado e futuro e as implicações ou particularidades de cada um desses 

momentos, ou seja, as percepções individuais de cada pessoa em relação a variável tempo, e o 

conhecimento gerado a partir de suas vivências e experiências com a doença, para a doença e 

por meio da doença. 

Já, Conrad e Barker (2010) tratam da relevância da construção social da doença e sua 

importância para a compreensão social deste processo, por meio de três variáveis: do 

significado cultural da doença, moldando respostas às aflições e influência dessa doença na 

sociedade; do nível experiencial, a partir das vivências particulares e suas compreensões no 

convívio com a doença; do conhecimento gerado ao longo do tempo pela medicina e suas 

construções científicas. 

Diante deste contexto inicial, nos interessa neste trabalho, e de modo geral, apresentar algumas 

relações e apontamentos sobre saúde e doença enquanto informação. Para alcançar este 

propósito, constituem objetivos específicos, apresentar os conceitos de saúde e de doença, 

caracterizar o processo de saúde-doença na sociedade, assim como trataremos brevemente do 

câncer enquanto processo de saúde-doença. A competência em informação é uma das relações 

que se apresenta à temática com vistas à compreensão da doença desde o diagnóstico até o 

tratamento desta. 

 

2.1 SAÚDE ENQUANTO INFORMAÇÃO 

 

 Entendemos que os conceitos de saúde e doença se aproximam, se associam e até mesmo 

se confundem, uma vez que a ausência de um, proporciona a incidência do outro. Desta forma, 

faremos uma análise inicial sobre os conceitos de saúde, suas implicações e a ocorrência de 

seus fenômenos técnicos, epidemiológicos, sociais e vulneráveis. 

Helman (1994, p. 89) aponta que “a saúde é mais do que simplesmente a ausência de 

dor ou desconforto. A boa saúde significa a relação dinâmica de um indivíduo com os amigos, 

família e meio ambiente em que vive e trabalha”. 
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Almeida Filho (2011, p. 15) reputa à saúde a partir de características “filosófica, 

científica, tecnológica, política e prática, que diz respeito a uma realidade rica, múltipla e 

complexa, referenciada por meio de conceitos apreensíveis empiricamente, analisáveis 

metodologicamente e perceptíveis por seus efeitos sobre a condição de vida dos sujeitos”, não 

sendo possível e de maneira geral, afirmar que saúde seja restrito apenas a uma condição de 

bem-estar físico, mental ou social, nem tão pouco uma mera ausência de doença ou 

incapacidade momentânea. 

Já, seguindo os entendimentos de Garcia (2014), a saúde está intimamente ligada ao 

estado de vida ou a um modo específico de levar a vida, quando analisada de maneira ampla, 

deve também ser identificada como um elemento da qualidade de vida ou um bem comum e 

social e não um bem de troca, onde as pessoas devem abrir mão de algo por alguma coisa. Esse 

bem, deve ser assegurado a todos, por meio de aplicação de políticas específicas, 

compartilhamento de conhecimento e informação, desenvolvimento de novas tecnologias, 

redução das vulnerabilidades das pessoas, tudo em prol da promoção e proteção à saúde, 

diagnóstico precoce, tratamento e pós-tratamento da doença. 

 A partir do quadro 3, o autor aponta os fatores determinantes e condicionantes da saúde, 

a partir do estilo de vida das pessoas, das condições de trabalho impostas e das condições 

socioeconômicas, culturais e ambientais e, traça um paralelo de interações e ações possíveis, 

vislumbrando as prováveis intervenções que devem ser aplicadas aos indivíduos. 

 

Quadro 3 - Fatores Determinantes / Condicionantes da saúde 

DETERMINANTES / 
CONDICIONANTES 

DA SAÚDE 

NÍVEL DE 
INTERAÇÃO 

EMPODERAMENTO 
DA COMUNIDADE 

INTERVENÇÕES 

Estilo de Vida Proximal Ação Pessoal Educação em saúde / Programa 
saúde na escola,  

Redes Sociais e 
comunitárias; 

Condições de vida e 
trabalho 

Intermediário Organização da 
comunidade, 

Desenvolvimento de 
grupos de apoio, 

Construção de Parcerias 

Identificar grupos vulneráveis na 
comunidade; identificar hábitos e 

padrões de consumo de álcool, 
Parceria com assistência social, 

educação, setor privado, etc. 

Condições 
Socioeconômicas, 

culturais e ambientais 

Distal Ação social e política Intervenção de geração de 
emprego e renda na comunidade, 

Fechamento de bares na 
madrugada, Proibição de condução 

de veículos após consumo de 
álcool, Proibição de eventos com 
bebidas para jovens, Aumento de 

impostos sobre as bebidas 
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Fonte: Garcia (2014, p. 13). 

 

 O autor Almeida Filho (2011) propõe a saúde, como algo que deve ser analisado e 

entendido por meio de duas concepções distintas: a primeira por um viés negativo, como um 

simples distanciamento da doença, vulnerabilidades, sensibilidades, fraquezas, riscos e 

malefícios; e a concepção positiva, que evidencia e expressa um caráter de funcionalidades, 

capacidades, assimilação, desempenho e performance daquele que é saudável.  Ao isolar a 

segunda concepção, o autor esclarece que esses níveis de saúde podem ser entendidos de forma 

coletiva, populacional, social, individual e particularmente clínica, sendo que a característica 

singular ou individual, pode ser compreendida como uma função regulatória, um estado de 

equilíbrio, um estímulo ao processo patológico ou uma correção daquilo que estava em déficit. 

O autor ainda apresenta uma subdivisão de conceitos ligados à saúde, e os define em 

cinco classes distintas: 

saúde como fenômeno: atributo, fato, função orgânica, estado vital individual ou 
situação social, definido negativamente como ausência de doenças e incapacidades ou 
positivamente como funcionalidades, capacidades, necessidades e demandas; saúde 
como metáfora: construção cultural, produção simbólica ou representação 
ideológica, estruturante da visão de mundo de sociedades concretas; saúde como 
medida: avaliação do estado de saúde, indicadores demográficos e epidemiológicos, 
análogos de risco, competindo com estimadores econométricos de salubridade ou 
carga de doença; saúde como valor: tanto na forma de procedimentos, serviços e atos 
regulados e legitimados, indevidamente apropriados como mercadoria, quanto na de 
direito social, serviço público ou bem comum, parte da cidadania global 
contemporânea; saúde como práxis: conjunto de atos sociais de cuidado e de atenção 
a necessidades e carências de saúde e qualidade de vida, conformadas em campos e 
subcampos de saberes e práticas institucionalmente regulados, operados em setores 
de governo e de mercados, em redes sociais e institucionais (ALMEIDA FILHO, 
2011, p. 27). 

 

A partir dessas cinco classes ou categorias apresentadas pelo autor, podemos perceber 

que todas transportam para os indivíduos um caráter de fragilidade ou vulnerabilidade, uma vez 

que a sua absorção na totalidade, irá depender de um conjunto de informação capaz de 

transportar as pessoas para um outro patamar de conhecimento e de acesso, uso e avaliação da 

informação. 

Para Harari (2020, p. 37) é a informação, a mola propulsora capaz de propiciar 

competência única às pessoas, empoderando e capacitando para a assertiva tomada de decisões 

em saúde, pois para o autor “uma população bem informada agindo por conta própria costuma 

ser muito mais poderosa e efetiva do que uma população ignorante e policiada”: 
nos dias que virão, cada um de nós deverá optar por confiar nas informações 
científicas e nos especialistas em vez de teorias conspiratórias sem fundamentos e 
políticos oportunistas. Se não formos capazes de fazer as escolhas certas, podemos 
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acabar abdicando de nossas liberdades mais preciosas, acreditando que esse é o único 
caminho de proteger nossa saúde (HARARI, 2020, p. 39). 

 

Vianna (2011, p. 82) trata da informação ágil e efetiva apontando que os processos de 

educação e desenvolvimento de habilidades em saúde devem ser visualizadas num sentido mais 

amplo e holístico, respaldado pela qualidade de vida e entendido com “um bem de troca, um 

bem comum e um direito social”, de forma que toda a riqueza, conhecimento e informação 

disponível, proporcione um compartilhamento e desenvolvimento da promoção e proteção da 

saúde, da prevenção das doenças, nas formas de diagnosticar precocemente essas doenças e no 

seu tratamento e pós-tratamento, ou seja, “o processo saúde-doença representa o conjunto de 

relações e variáveis que produzem e condicionam o estado de saúde e doença de uma população, 

que variam em diversos momentos históricos e do desenvolvimento científico da humanidade”. 

Ainda para o autor, educar em saúde pode ser entendido como um ciclo contínuo de 

aperfeiçoamento, onde a informação exerce um papel primário no entendimento da informação 

necessária para o desenvolvimento, na busca dessa informação, nas fontes onde deveremos 

buscar essas informações, no reconhecimento da informação necessária e no desenvolvimento 

de certas competências que proporcione consciência para interpretar cada uma dessas fases 

(VIANNA, 2011). 

Para que este ciclo possa se desenvolver de forma contínua e crescente, e que 

proporcione a capacidade de reconhecer as vulnerabilidades em saúde e em informação, própria 

das pessoas, torna-se necessário a identificação da informação que estas necessitam, assim 

como como a utilidade desta para resolução de problemas. 

Harari (2020, p. 70), esclarece a importância da informação nos processos de saúde, 

uma vez que esta poderá proporcionar o desenvolvimento de novas habilidades e capacidades, 

porém, para o autor, “se as pessoas não acreditarem nas informações que recebem, e se não 

agirem movidas pela confiança, poderão ser obrigadas a isso por um regime onipresente de 

monitoramento. Essa é a coisa mais perigosa. Espero que a humanidade não siga nessa direção”: 
o caminho da saúde é o caminho que nos reconduz do Eu para o Ser, da prisão para a 
liberdade, da polaridade para a unidade. Quando um determinado sintoma nos fornece 
a indicação daquilo que nos falta (entre outras coisas) para alcançar a unidade, temos 
de aprender a encarar a carência (a falta ou o erro) e assumi-la conscientemente. 
Através das nossas interpretações pretendemos reconduzir o olhar do leitor para aquilo 
que sempre descura. Cada um de nós consegue vê-lo, basta apenas que não o percamos 
de vista e que olhemos sempre com atenção redobrada. Só um olhar constante e atento 
permitirá vencer as resistências e fazer crescer o amor necessário para assumirmos 
aquilo que observamos. Para ver a sombra há que iluminá-la (DETHLEFSEN; 
DAHLKE, 2003, p. 71). 
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 Há, deste modo, a necessidade de educarmos as pessoas em informação em saúde, posto 

que, somente por meio da competência em informação desenvolvida, as pessoas serão capazes 

de buscar, entender e utilizar um conjunto de informações necessárias, em prol de uma melhoria 

nas condições em que se situarem, pois, “se você educa as pessoas, e se elas confiam nas 

informações que recebem, então podem fazer a coisa certa por iniciativa própria (HARARI, 

2020, p. 76), uma vez que “o compartilhamento de informação é provavelmente o mais 

importante, pois não se pode fazer nada sem informações precisas. Não é possível desenvolver 

remédios e vacinas sem informações confiáveis (HARARI, 2020, p. 88-89). 

 E é para a relação saúde-doença e vice-versa que nossa atenção se volta, agora, com 

foco na doença e seus aspectos característicos e também informacionais. Vejamos o tópico a 

seguir, considerando a noção de doença. 

 

2.2 DOENÇA ENQUANTO INFORMAÇÃO 

 

 A doença normalmente é vista e entendida como um sinônimo de algo que não é bom, 

uma vez que apresenta uma carga histórica e conceitual ligada a um problema, que em alguns 

casos, não apresenta solução possível e plausível. Sendo assim, faremos a sua conceituação e 

apresentaremos algumas implicações. 

 Nas palavras de Dethlefesen e Dahlke, doença  

é uma palavra que apenas se deveria proferir no singular; dizer doenças, no plural, é 
tão insensato como dizer saúdes. Doença e saúde são conceitos singulares porquanto 
se referem a um estado do Ser Humano e não a órgãos ou partes do corpo, como parece 
querer indicar a linguagem habitual. O corpo nunca está nem doente nem são, na 
medida em que nele se manifestam apenas as informações da mente. O corpo nada faz 
por si só. Para comprová-lo basta observar um cadáver. O corpo de uma pessoa viva 
deve o seu funcionamento precisamente a duas instâncias imateriais que costumamos 
apelidar de «consciência» (alma) e de «vida» (espírito). A consciência emite a 
informação que se manifesta e se torna visível no corpo. A consciência está para o 
corpo como um programa de rádio está para o receptor. Dado que a consciência 
representa uma qualidade imaterial e própria, não é, naturalmente, produto do corpo 
nem dependerá da existência deste (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2003, p. 15). 

 

Neste sentido e, conforme Dahlke (2000), o adoecimento gera um sentimento de culpa 

que o afasta do processo de reconhecimento das oportunidades de crescimento que a doença 

poderia proporcionar nestes indivíduos, uma vez que a sensação de impotência não o levará a 

resolver os seus problemas. Para o autor, a consciência da sua responsabilidade neste momento 

é capaz de provocar um envolvimento mais amplo e objetivo do processo de cura, simplesmente 

pelo fato de aceitar a morte e a doença, pouco mudará o resultado final, pois aceitar e assumir 
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as rédeas da situação, proporcionará uma oportunidade de desenvolvimento pessoal e 

intelectual: 

a ocorrência de patologias pode significar o preço pago pela espécie humana a sua 
adaptação a novas condições ambientais. Modificações em dietas podem ser 
responsabilizadas por quadros metabólicos; novas substâncias de alto potencial 
alergênico, sintetizadas pela indústria e lançadas no ambiente, podem alterar 
significativamente o sistema imunológico humano. A transição demográfica significa 
aumento da expectativa de vida, o que permite o aparecimento de processos 
neoplásicos degenerativos. A mudança cultural provocada pela modernização e a 
adaptação à vida urbana, causam sedentarismo e estresse, provocando sobrecarga 
fisiopatológica para o sistema circulatório e aumentando o risco de transtorno mental 
(ALMEIDA FILHO, 2011, p. 32). 

 

Segundo Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 101) a doença é um processo de conhecimento 

de si mesmo, um meio evolutivo onde se busca retornar ao estado inicial de antes da doença, 

ou seja, ao estado de saúde plena. A doença pode ser útil à medida que nos conduza a um estado 

de provação e a sentimentos que talvez ainda não tenhamos experimento ou experienciado e 

nos questiona: “que me impede este sintoma de fazer? e que me impõe este sintoma a fazer? - 

As respostas obtidas costumam revelar rapidamente o tema central da doença”. 

Almeida Filho (2011, p. 74-75) conceitua doença como uma “alteração ou disfunção de 

processos biológicos e/ou psicológicos, definidos de acordo com a concepção biomédica”, desta 

forma, o funcionamento fisiopatológico dos sistemas do corpo humano, desenrolam-se apesar 

das vontades individuais ou sociais. 

Já para Dethlefsem e Dahlke (2003), estar doente significa perder o estado de harmonia, 

estar em desequilíbrio ou desordenado, sendo que ao perder esse estado de harmonia, o corpo 

atinge um nível de consciência, que atua como um processo de informação, deixando apresentar 

as enfermidades nele presente, ou seja, quando um indivíduo encontra-se num estado de 

desequilíbrio, ou não saudável, a sua consciência se manifesta em forma dos sintomas da 

doença, sendo “incorreto, portanto, dizer que o corpo está doente - apenas o Ser Humano pode 

estar doente -, por muito que esse estado de doença se manifeste no corpo enquanto sintoma” 

(DETHLEFSEN; DAHLKE, 2003, p. 16). Os autores ainda ressaltam: 

doença torna o Ser Humano passível de ser curado. A doença é o ponto de inflexão a 
partir do qual aquilo que está incompleto se pode completar. Para que isso se torne 
possível o Ser Humano tem primeiro que abdicar da sua luta e aprender a escutar e a 
ver aquilo que a doença lhe veio dizer. O paciente tem de auscultar-se a si próprio e 
estabelecer a comunicação com os seus sintomas se deseja vir a perceber o teor da 
mensagem. Tem de estar disposto a questionar-se rigorosamente acerca das suas 
opiniões e fantasias a respeito de si mesmo e assumir conscientemente aquilo que o 
sintoma lhe procura transmitir por via do corpo. Por outras palavras, tem de conseguir 
tornar o sintoma supérfluo reconhecendo aquilo que lhe falta. A cura está sempre 
associada a uma ampliação do conhecimento e ao amadurecimento. Se um sintoma se 
produziu em virtude de uma parte da sombra se ter projetado no corpo, manifestando-
se neste, a cura obter-se-á através da inversão desse processo, assumindo de um modo 
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consciente o princípio do sintoma por forma a redimir o sintoma da sua existência 
material (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2013, p. 76). 

 

A doença pode ser entendida como em um arquivo de fotos e documentos antigos, que 

remontam toda história vivenciada por um indivíduo, indicando a desarmonia física e 

psicológica e ao mesmo tempo retomando um passado remoto com informações necessárias 

para que o equilíbrio possa ser reestabelecido (CORREA; DI OLIVEIRA, 2018).  

Consoante ao que foi posto, para Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 19) a doença não pode 

ser analisada somente como um entrave ofensivo que se apresenta aos indivíduos, mais sim 

como “o caminho que o indivíduo percorre em direção à cura”. Esse caminho, deve ser encarado 

como mais um obstáculo na busca pela harmonia e equilíbrio daquilo que se busca como 

propósito, pois o intuito não é combater a doença e sim ampliar as formas e os meios de se 

atingir os nossos objetivos: 

a doença é mais do que um defeito funcional da natureza, ela é parte integrante de um 
sistema de regulação muito amplo que está ao serviço da evolução. Não se deve 
libertar o Ser Humano da doença porque a saúde precisa dela como seu contraponto 
ou polo oposto. A doença é o sinal indicador de que o Ser Humano tem pecado, culpa 
ou defeito; a doença é a réplica do pecado original à escala microcósmica. Estas 
definições nada têm que ver, em absoluto, com a ideia de castigo, mas pretendem 
apenas indicar que ao participar da polaridade, o Ser Humano participa também da 
culpa, da doença e da morte. No momento em que se reconhecem esses factos básicos, 
eles deixam de assumir conotações negativas (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2013, p. 
71). 

 

A doença tem um papel disciplinador e regulatório que auxilia os pacientes na 

recondução da sua energia vital e do seu desenvolvimento humano, demonstrando que algumas 

partes do corpo necessitam de reparos imediatos para a sua recondução à plenitude, pois, “ao 

mesmo tempo que o organismo envia a doença como forma de mensagem, ele também oferece 

pistas para se descobrir o que o agride. Quando um sintoma se manifesta, ele funciona como 

um professor que ajuda o ser adoecido, a tomar consciência de si próprio e a compreender o 

que falta no seu caminho” (CORREA; DI OLIVEIRA, 2018, p. 91-92). 

A doença também atua com suas capacidades regressivas, pois proporciona às pessoas 

a modificação de suas posturas, sejam elas comportamentais ou físicas: 

a doença continua sendo também regressão, e automaticamente leva as pessoas a uma 
postura de entrega e de impotência. A posição horizontal do corpo volta a regular algo 
que antes era evidentemente um pouco louco: não é a vida que está a nossos pés, mas 
nós que estamos prostrados frente a ela. Neste caso, qualquer forma de doença 
dignifica. A postura de humildade combinada com a calma que se instaura e a coação 
para adaptar-se ao padrão "Seja feita a Sua vontade!" tem efeitos curativos. A doença, 
portanto, permite que se tire férias da extenuante e generalizada postura humana de 
"Seja feita a minha vontade!". Quanto mais consciente é a instauração do estado de 
entrega e o consequente caso ideal de humildade, mais eficaz é o ritual de cura 
(DAHLKE, 2000, p. 40-41). 
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 Nas perspectivas de Dethlefesen e Dahlke (2003), o ser humano, não adoece, ele já é 

doente, na medida que se amplifica o sistema de regulação evolutivo, como parte de um defeito 

técnico, funcional e operacional de um sistema complexo. A doença não deve ser vista e 

entendida somente como uma desordem, daquilo que se entende como “estado normal”, onde 

a medicina convencional ocupa-se, na maioria das vezes, em atuar nos seus efeitos, esquecendo-

se das causas principais, pois ao libertar os indivíduos de suas doenças, esquecemos do seu 

contraponto, que é a saúde. Enquanto a doença apresenta explicitamente que a “máquina” 

humana tem defeitos e precisa de reparos nas suas imperfeições e vulnerabilidades, a saúde 

mostra-se como a consequência de uma continuidade e conservação permanente. 

Ao passo que a doença mostra nossas limitações e vulnerabilidades, também 

proporciona reflexões sobre o nosso ser, sobre o Eu, sobre perdas e ganhos, sobre a remoção de 

máscaras para assumir um estado novo e complexo: 

a doença e a morte destroem todas as ilusões de grandeza do Ser Humano e corrigem 
cada uma das suas aberrações. O Homem vive a partir do ego, e o ego anseia sempre 
pelo poder. Cada “eu quero” é expressão desse afã de poder. O Eu incha-se cada vez 
mais e através de disfarces sempre renovados e cada vez mais sofisticados, consegue 
compelir o Homem a servi-lo. O Eu alimenta-se da dissociação e, por isso, teme a 
entrega, o amor e a união. O Eu elege e realiza um polo e expulsa a sombra que se 
forma em virtude da sua escolha para o exterior, na direção do Tu e do seu entorno. 
Através dos sintomas a doença compensa todos estes prejuízos ao empurrar o Ser 
Humano, na mesma medida, para o lado oposto àquele em que este se deslocou do 
centro. A doença reequilibra cada passo que o Homem dá a partir do ego mediante 
outro passo no sentido da humilhação e da vulnerabilidade. Por essa razão, cada 
faculdade e cada habilidade nova adquirida pelo Homem tornam-no 
proporcionalmente vulnerável à doença (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2003, p. 73-74). 

 

Albuquerque e Oliveira (2002, p. 12) fazem uma classificação metafórica da doença, 

em três tipos distintos: Doença como destruidora: quando pessoas ativas são impedidas de 

exercer seus papeis e funções e isso traz consequências e interferências no seu meio social, 

familiar e profissional, limitando a sua capacidade física e intelectual e impossibilitando de 

assumir responsabilidades. “A pessoa sente que tem responsabilidades importantes perante os 

outros, e depender de outros pode fazê-la sentir-se “menos pessoa”; Doença como libertadora: 

a doença como fonte de liberar das responsabilidades e pressões impostas aos indivíduos, 

trazendo de certa forma, subjetivamente, percepção de benefícios a esse grupo de pessoas. 

“Quando estou muito cansado, quem me dera ficar doente... a doença é uma espécie de 

descanso, que nos pode libertar das preocupações do dia-a-dia”; Doença como desafio: uma 

oportunidade que o indivíduo tem de lutar com ou contra algo, com todas as suas forças, 

recursos e poderes, ou seja, desprender uma quantidade muito alta de energia com a finalidade 
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de vencer um obstáculo que lhe foi colocado, focando toda essa energia em prol de sua melhora 

ou recuperação. 

De acordo com Helman (1994), a definição de um indivíduo tido como doente, deve 

passar por um processo fundamentado por um conjunto de percepções, de caráter subjetivo, 

sendo elas: 

1. Percepção de mudanças na aparência corporal-perda de peso, mudanças na cor da 
pele, queda de cabelo; 2. Mudanças nas funções orgânicas regulares -frequência 
urinária, menstruação abundante, ritmo cardíaco irregular; 3. Emissões orgânicas 
incomuns -sangue na urina, no escarro ou nas fezes; 4. Mudanças no funcionamento 
de um membro -paralisia, falta de coordenação motora ou tremor; 5. Mudanças nos 
cinco sentidos -surdez, cegueira, perda das sensações de cheiro ou gosto; 6. Sintomas 
físicos desagradáveis - dor de cabeça, dor abdominal, febre ou calafrio; 7. Estados 
emocionais exagerados ou incomuns - ansiedade, depressão, pesadelos ou medos 
exagerados; 8. Mudanças de comportamento em relação a outras pessoas -problemas 
no casamento ou no trabalho (HELMAN, 1994, p. 106). 

 

 Para Dahlke (2000), a doença é a própria personalização de um problema, no qual os 

pacientes, por padrão, resistem e não aceitam aquilo que está designado de forma consciente. 

Passar por esse ritual de sombra e dor, requer buscar novamente a sua sintonia, o seu ritmo, o 

seu estado natural e saudável, o seu equilíbrio e harmonia em busca na cura. 

Ao compreender as diferenças entre a doença e o sintoma, as percepções individuais em 

relação a esse processo se modificam, passando a entender que os sintomas são na verdade 

aliados na busca pelo encontro do equilíbrio perdido, que os auxiliará a encontrar as 

possibilidades e cura da doença, pois, “o sintoma será como o Mestre que nos ajudará a estar 

atentos ao nosso desenvolvimento e conhecimento, um Mestre severo que será duro conosco se 

nos negarmos a aprender a lição mais importante - a doença não conhece outro objetivo que 

não o de nos ajudar a reparar as nossas carências e a tornar-nos sãos” (DETHLEFSEN; 

DAHLKE, 2003, p. 18-19). 

Ainda sobre os sintomas, os autores apresentam, a partir de suas pesquisas e 

pensamentos, o seu aspecto dual entre a dor e a transformação: 

os sintomas sempre podem ser considerados sob um duplo aspecto. Em primeiro 
lugar, eles se comportam honestamente e nos mostram aquilo que até então não 
quisemos perceber. Uma paralisia pode, por exemplo, dar a entender ao afetado o 
quanto ele é (se tornou) aleijado e imóvel no âmbito anímico-espiritual. Em segundo 
lugar, cada sintoma tem um sentido e revela uma tarefa. A paralisia poderia talvez 
deixar entrever que vale a pena afrouxar os controles conscientes e entregar-se ao 
descanso. O axioma “a doença torna a pessoa honesta” mostra o plano do padrão ainda 
não resgatado, enquanto através de “a doença mostra a tarefa” torna-se claro aquele 
padrão que já o foi. De acordo com o primeiro ponto de vista, manifesta-se um padrão 
de sofrimento e uma evolução da doença que não estão presentes na consciência. A 
aceitação desse padrão e sua mensagem pode levar ao segundo plano e transformar a 
experiência dolorosa em um ritual que torne possível o crescimento (DAHLKE, 2000, 
p. 60). 
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Segundo os pensamentos de Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 18-19), a doença e a morte 

estão demasiadamente inseridas nas concepções do ser humano, que se torna impossível 

dissociá-las ou eliminá-las das nossas culturas e crenças, e ao compreender a sua grandeza, o 

indivíduo talvez fosse capaz de deixar de combatê-las, pois “é possível protegermo-nos do 

desengano reduzindo a doença e a morte a meras funções para assim podermos continuar a 

acreditar na nossa própria grandeza e poder”. A doença converte-se em um processo, em que 

as pessoas deixam de estar em um estado normal ou saudável em relação com a sua doença, 

deixando-nos à mercê de sua vontade, impossibilitando que possamos manter o ritmo normal 

de nossas vidas. 

Percebe-se, nas características apontados por autores quanto à doença, que esta se 

concebe, entre tantas outras características, como um processo informacional, tendo em vista 

que se apresenta, conforme alertam Albuquerque e Oliveira (2002, p. 12), não somente como 

destruidora e libertadora, mas também como desafio, oportunidade de compreensão de dados e 

de conteúdo, mas também sobre sintomas e medidas preventivas e de tratamento,  para a 

compreensão do universo informacional  relativo à doença e, assim, conduzir ao crescimento 

pessoal. 

 

2.3 PROCESSO DE SAÚDE-DOENÇA NA SOCIEDADE 

 

 Cremos ser nítidas as percepções sobre o processo de saúde-doença, como algo social, 

permeado pela ausência de informações sólidas, a partir das fraquezas e vulnerabilidades 

apresentadas pelas pessoas, tanto em uma condição, como em outra. 

 Portanto, não é possível dissociar os processos de saúde-doença sem associá-los às 

questões sociais e públicas, uma vez que a grande parte da história das sociedades estão 

arraigadas aos contextos do trabalho, das guerras, das viagens e de suas consequências no 

processo de estar saudável ou adoecer (HERZLICH, 2004). Como parte do papel social, o 

estado de bem-estar, tornou o debate da saúde-doença um tema político, pois a doença afasta o 

homem de suas condições de exercer as suas atividades de forma coletiva. Ainda para o autor, 

o debate ligado ao processo de saúde-doença tornou-se meramente individual e fortemente 

discutido em publicações estritamente científicas, a partir do momento em que as próprias 

disciplinas da academia não se interessam pelo processo social e público: 

governos nunca são muito bons em filosofia. Não é o domínio deles. Os políticos 
devem mesmo se concentrar na construção de melhores sistemas de saúde. Cabe aos 
indivíduos criarem filosofias mais adequadas. Médicos não podem resolver por nós o 
enigma da existência. O que de fato podem é nos proporcionar um pouco mais de 
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tempo para debatê-lo. O que fazemos com esse tempo fica por nossa conta (HARARI, 
2020, p. 57). 

 

A partir desse interim, Almeida Filho (2011) apontam que são várias as interferências 

que afetam a condição de saúde e doença, sendo que a interação destas por meio de 

condicionantes econômicas, financeiras, econômicas, políticas, sociais, culturais, psicológicas, 

genéticas, biológicas, físicas ou químicas, representam um montante de efeitos, que articulados 

são capazes de potencializar o risco à doença. 

 Talvez tenhamos que entender que o contrário de doença ou morte, não seja saúde, e 

sim a cura: a cura da enfermidade, do corpo, da mente e da alma. De acordo com Correa e Di 

Oliveira (2018, p. 79), a subjetividade do processo de cura exige um aporte da psicologia, que 

traz à consciência deste enfermo “de que a doença é um grito de alerta de que há algo no mundo 

subjetivo de uma pessoa funcionando em desequilíbrio, e de que esta venha a empreender 

esforços no sentido de transmutar essas deficiências, para o pleno desenvolvimento de seu Ser”. 

Desta forma, é apresentado ao doente uma visão de compreensão mais aguçada, em que a cura, 

transcende o corpo físico, embora não o despreze, proporcionando um entendimento mais 

profundo do processo de saúde-doença.  

Na concepção de Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 19), para que os indivíduos possam 

compreender e alcançar o processo de cura, deve percorrer um caminho que desafia a sanidade 

e a insanidade e que segue da doença para a busca de vida saudável e harmônica. A doença não 

pode ser entendida como um empecilho indelicado e sim um caminho que deve ser percorrido 

na busca pela cura, pois quanto mais entraves são apresentados aos indivíduos, maior será a sua 

devoção e tenacidade para alcançar os resultados que se busca. O objetivo jamais será guerrear 

com a doença, mas apropriar-se dela para amplificar as perspectivas, não perdendo de vista que 

a cura, neste caso, pode ser sinônimo de saúde: 

a doença torna-nos sinceros e revela implacavelmente o fundo da alma que se 
mantinha escondida. Esta sinceridade (forçada) é, sem dúvida, aquilo que faz nascer 
em nós a simpatia que sentimos para com a pessoa doente. A sinceridade do doente 
torna-o simpático porque todos somos autênticos quando estamos doentes. A doença 
desfaz todos os mal-entendidos e reconduz o Ser Humano ao seu centro de equilíbrio. 
Então, bruscamente, o ego desincha, as pretensões de poder são abandonadas, um sem 
número de ilusões caem por terra e a vida que se levava é posta em causa. A 
sinceridade possui a sua própria formosura, a qual se reflete no doente 
(DETHLEFSEN; DAHLKE, 2003, p. 56). 

 

Helman (1994, p. 27) infere que “no estudo das percepções e reações dos indivíduos às 

doenças e dos tipos de tratamento a que recorrem, é importante conhecer algo sobre os atributos 

sociais e culturais da sociedade em que vivem”. 
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Ainda para o autor, o processo de análise das pessoas, arraigada em suas culturas, modos 

de vida, padrões éticos e sociais, pode ser explicado pela antropologia médica, uma vez que 

esta é capaz de explicar “as causas das doenças, os tipos de tratamento em que acreditam e a 

quem recorrem se ficam doentes”, assim como pode ser tido como o estudo dessa cultura e 

práticas e suas implicações nas alterações biológicas, psicológicas e sócias no corpo humano, 

se referindo tanto a saúde, como a doença (HELMAN, 1994, p. 21). 

Segundo Harari (2020) não são as doenças os males da humanidade e sim a ganância, o 

ódio e a falta de informação. Ao invés de culparmos as crises, as pandemias ou as minorias, 

exploradoras de oportunidades, devemos exaltar e espalhar a acreditação e a disseminação da 

ignorância da sociedade, pois agindo desta formar, disseminaremos a união, a igualdade e 

faremos um mundo melhor de se viver, acreditando na ciência e reagindo de maneira positiva 

para que atinjamos um mundo harmônico e próspero. 

Assim sendo, a doença deve ser analisada como parte de um processo social e histórico, 

capaz de proporcionar o fomento na geração de conhecimento e informação médica de forma 

ampla e disponível a todos e acessada em larga escala (LAURELL, 1976). Em complemento, 

há particularidades dos conceitos de saúde e doença, que precisam ser percebidos a partir de 

um caráter social: 

a primeira tarefa, então, é demonstrar que a doença, efetivamente, tem caráter 
histórico e social. Para isto, é preciso distinguir dois problemas que estão subjacentes 
a esta questão. Por um lado, temos o conceito de saúde, que expressa como se 
conceitua e se define socialmente determinado fenômeno. Por outro lado, esconde-se 
atrás da palavra “doença" um processo biológico que ocorre na população, 
independentemente do que se pense a respeito dela. É necessário, então, comprovar o 
caráter social de ambas. Uma segunda tarefa da corrente médico-social será definir o 
objeto de estudo, que permita um aprofundamento na compreensão da processo saúde-
doença como processo social. A tentativa da análise na direção assinalada parece levar 
a um beco sem saída, a menos que haja uma reflexão sistemática sobre a forma de 
construir um objeto de estudo que possibilite o avanço do conhecimento (LAURELL, 
1976, p. 2-3). 

 

De acordo com Helman (1994, p. 24) os aspectos culturais ligados às crenças, normas, 

modo de vida, percepções, religião, maneira com que se vestem e atitudes, desempenham papel 

importante em relação à saúde e a doença, a partir das maneiras com que esses ou aqueles 

grupos participam, interagem e buscam de certa forma a informação. Os costumes locais 

relacionados à saúde ou a doença fazem parte de uma característica cultural e não devem ser 

analisados ou estudados de maneira individual, pois “não podemos compreender as reações das 

pessoas à doença, morte ou outros infortúnios sem compreender o tipo de cultura em que foram 

educadas ou assimilaram por convivência- isto é, a “lente” através da qual elas percebem e 

interpretam o mundo”. Porém, o autor ainda afirma que essa cultura enraizada nas pessoas, não 
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é e nem deve ser a única fonte de informação ou modo como essa comunidade é influenciada, 

e que devem existir outras fontes: “fatores individuais (como idade, gênero, altura, aparência, 

personalidade, inteligência e experiência), os fatores educacionais (formais ou informais, 

incluindo educação em uma subcultura religiosa, profissional ou étnica) e os fatores 

socioeconômicos (como classe social, status econômico e redes de apoio social)”: 
[...] para compreender a saúde e a doença, é importante evitar "culpar a vítima" -isto 
é, ver seu mau estado de saúde como decorrente exclusivamente da cultura em que 
vive ao invés de considerar também sua situação econômica e social. Os fatores 
econômicos, particularmente, constituem causas importantes de doenças, uma vez que 
a pobreza e o desemprego podem resultar em precária nutrição, habitações 
superlotadas, vestuário inadequado, estresse psicológico e abuso do álcool 
(HELMAN, 1994, p. 25). 

 

Para que consigamos compreender os processos de saúde-doença, não se pode apenas 

compreendê-los a partir de uma visão social limitadora, uma vez que estes se entrelaçam numa 

complexidade e abrangência tamanha que para entendê-los, necessitaríamos envolvê-los em um 

contexto interpretativo adequado para a compreensão de suas características conflitantes, 

dependentes, incertas e até mesmo históricas (ALMEIDA FILHO, 2011). 

Para Albuquerque e Oliveira (2002, p. 2), as relações entre saúde e doença, remontam 

os tempos mais distantes e mantém uma interação a partir de seus significados, suas funções, e 

suas associações entre o corpo e o espírito ou a pessoa e meio em que ela vive. “A história da 

medicina mostra que essas significações têm sido diferentes ao longo dos tempos, constituindo, 

pois, diferentes narrativas sobre os processos de saúde e doença”. 

Hume, busca traduzir a complexidade e magnitude da “máquina” que é o corpo humano, 

ou seja, um complexo de,  

[...] forças desconhecidas nele ocultas se acham afastadas de nossa compreensão; que 
devemos sempre considerá-lo bastante incerto em seus movimentos; e que, portanto, 
os eventos irregulares revelados exteriormente não podem constituir prova de que as 
leis naturais não se processam com a máxima regularidade em suas funções e 
movimentos internos (HUME, 2004, p. 60-61). 

 

Desta forma, entende Hume, que o corpo humano manifesta os seus sintomas, próprios 

de saúde e doença, de maneira distinta, imprevisível e irregular, a partir do momento em que 

eventos regulares estabelecem causas distintas entre em si, não proporcionando a uniformidade 

que a medicina necessite: 

um homem subitamente atacado por uma paralisia da perna ou do braço ou que tenha 
recentemente perdido esses membros tende a princípio e com frequência a movê-los 
e usá-los em suas funções habituais. Neste caso, está tão consciente do poder que 
governa estes membros como um homem de saúde perfeita é consciente do poder que 
move qualquer membro que permanece em sua condição e estado naturais. Mas a 
consciência nunca ilude. Por conseguinte, nem num caso como no outro jamais temos 
consciência de um poder. Somente a experiência nos ensina a ação de nossa vontade. 
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E a experiência nos ensina apenas como um evento acompanha constantemente outro, 
sem nos informar sobre a desconhecida conexão que os liga e que os torna 
inseparáveis (HUME, 2004, p. 46-47). 

 

Para Laurell (1976) o processo de saúde-doença, deve ser analisado de maneira coletiva, 

pois ocorre mediante um desgaste do processo biológico e de reprodução, potencializando o 

surgimento da doença como consequência de uma regulação das atividades inerentes a esse 

processo, sendo que a sua manifestação se dá por meio de indicadores de expectativa e 

qualidade de vida, adoecimento da população e morte, pois o estudo do processo de saúde-

doença deve ser analisado em um contexto social: 

o mundo moderno foi moldado pela crença de que os seres humanos podem ludibriar 
e vencer a morte. Era uma atitude nova, revolucionária. Durante a maior parte da nossa 
história, os humanos submeteram-se resignadamente à morte. Até a idade moderna 
tardia, a maioria das religiões e ideologias via a morte não apenas como nosso destino 
inevitável, mas como a maior fonte de sentido na vida. Os eventos mais importantes 
da existência humana aconteciam depois do último suspiro. Só então a pessoa era 
apresentada aos verdadeiros segredos da vida. Só então se ganhava a salvação eterna, 
ou se sofria a danação sem fim. Em um mundo sem morte — e, portanto, sem paraíso, 
inferno ou reencarnação —, religiões como o cristianismo, o islamismo ou o 
hinduísmo não fariam sentido algum. Ao longo da maior parte da história, as melhores 
mentes humanas ocuparam-se em dar sentido à morte, não em lutar para vencê-la 
(HARARI, 2020, p. 47). 
 

Segundo Dethlefesen e Dahlke (2003) a principal diferença entre saúde e doença, está 

em sua capacidade de produzir equilíbrio: se este produz harmonia a partir de suas diferentes 

funções do corpo, entende-se a saúde, porém se algumas dessas funções deixam esse conjunto 

em desequilíbrio, causando desordem, transtornos e inquietação, tem-se a doença: 

sabemos que indivíduos funcionais ou produtivos podem ser portadores de doenças, 
mostrando-se muitas vezes profusamente sintomáticos ou portadores de sequelas e 
incapacidades parciais. Outros sujeitos apresentam limitações, comprometimentos, 
incapacitações e sofrimentos sem qualquer evidência clínica de doença. Além da mera 
presença ou ausência de patologia ou lesão, precisamos considerar a questão do grau 
de severidade das doenças e complicações resultantes, com repercussões sobre a 
qualidade de vida dos sujeitos, em uma perspectiva rigorosamente clínica, portanto, 
saúde não seria oposto lógico da doença, por isso estado de saúde não seria de modo 
algum definido como “ausência de doença”. Estado de saúde individual difere de 
patologia, fatores de risco ou etiologia, bem como de acesso a serviços de saúde e 
intervenções (ALMEIDA FILHO, 2011, p. 54). 

 

Para Vianna (2011), o processo de saúde-doença se deve ser analisado dentro de um 

contexto de bem-estar ou de um sofrimento experimentado não somente pelo doente, mas 

também por sua família e grupos sociais que este indivíduo participa, onde o sofrimento ou 

contentamento deve ser visto pela ótica daquele que a vivencia. 

Se aprofundando ao conceito de bem-estar dos indivíduos, o autor apresenta também 
as definições ou segregações ligadas a prevenção à saúde e suas possíveis divisões 
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entre a prevenção primária, secundária e terciária: promoção, diagnóstico e tratamento 
e processos de reabilitação: 
o conceito de prevenção é definido como a ação antecipada, baseada no conhecimento 
da história natural a fim de tornar improvável o progresso posterior da doença. A 
prevenção apresenta-se em três fases. A prevenção primária é a realizada no período 
de pré-patogênese. O conceito de promoção da saúde aparece como um dos níveis da 
prevenção primária, definido como medidas destinadas a desenvolver uma saúde 
ótima. Um segundo nível da prevenção primária seria a proteção específica contra 
agentes patológicos ou pelo estabelecimento de barreiras contra os agentes do meio 
ambiente. A fase da prevenção secundária também se apresenta em dois níveis: o 
primeiro, diagnóstico e tratamento precoce e o segundo, limitação da invalidez. Por 
fim, a prevenção terciária que diz respeito a ações de reabilitação (VIANNA, 2011, 
p. 80). 

 

Figura 01 – Prevenção na Saúde 

 

Fonte: Vianna (2011, p. 80) 

 

Ainda para Vianna (2011), o processo de saúde-doença incumbe-se de proporcionar às 

pessoas a possibilidade de qualidade de vida, mesmo quando estes indivíduos apresentem certas 

limitações que os impossibilitem de tê-la, sendo necessário a implementação de alguns recursos 

ou tecnologias que proporcionem a eliminação ou diminuição dessa variável. 

De acordo com Oliveira e Egry (2000), o processo de saúde-doença é uma teoria 

interpretativa, difundido ao longo do tempo, que trata dos padrões de racionalidade do ser 

humano, nas buscas constantes pelas explicações do inexplicável e nas inferências que as 

pessoas fazem às causas das doenças. Para os autores, o desenvolvimento da ciência é 

responsável diretamente por impor limites às concepções da saúde e doença, a partir da 

mortalidade, que atinge uma parcela maior de indivíduos com menores rendas per captas ou 

status social, ou seja, quanto mais abastados os indivíduos, piores serão as suas condições de 

saúde e maiores as suas chances de adoecer e morrer (OLIVEIRA; EGRY, 2000):  

o fato de que os gradientes de mortalidade e morbidade atravessam as classes sociais, 
mantendo-se estáveis ao longo de grandes períodos de tempo, ainda que as principais 
causas de adoecimento se modifiquem, indica que fatores adjacentes influenciam a 
susceptibilidade às doenças, mesmo quando pensados como fatores de risco 
(OLIVEIRA; EGRY, 2000, p. 13). 
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Harari (2020) aponta que para a ciência, a morte não é um desígnio divino e sim um 

empecilho mecânico, causado pela inconstância prática do funcionamento do nosso corpo. As 

pessoas morrem não porque Deus assim quis ou determinou, morrem por um problema técnico. 

Não podemos ainda resolver todos os problemas técnicos, mas a partir do conhecimento e da 

informação, busca-se isso o tempo todo, minimizar a morte, ocupando-se em prolongar a vida. 

Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 11) fazem de certa forma, uma crítica aos meios 

utilizados e no tratamento em si, utilizados pela medicina alternativa (naturalista e 

homeopática) em comparação a medicina moderna, acadêmica e científica. Para os autores, as 

formas alternativas, apresentam “efeitos secundários, mutação dos sintomas, falta de 

humanidade, custos exorbitantes, para referirmos apenas alguns”, que proporcionam métodos 

e práticas não testadas e comprovadas, assim como substituições em tratamentos tidos como 

eficazes nos dias atuais. 

Desta forma, a partir do entendimento do autor Almeida Filho (2011) os conceitos de 

saúde e doença, saudável e doente, normal e patológico, não podem ser entendidos como 

contrários ou contraditórios, uma vez que não existe simetria ou equivalência entre os termos. 

O defeituoso ou patológico só se difere do sadio ou saudável, devido ao conjunto de normas, 

regras e convenções serem distintas entre si e de impossibilitar os indivíduos a viver um mesmo 

modo de vida, pois diz respeito somente a uma condição, momentânea ou não das pessoas: 

em seus esforços para prolongar a vida, os humanos têm sido notavelmente bem-
sucedidos. Nos últimos dois séculos, a expectativa de vida média saltou de menos de 
quarenta anos para 72 no mundo inteiro, e para mais de oitenta em alguns países 
desenvolvidos. As crianças, em especial, estão muito mais bem protegidas contra as 
garras da morte. Até o século XX, pelo menos um terço delas não alcançava a idade 
adulta. Os pequenos rotineiramente sucumbiam a doenças da infância, como 
disenteria, sarampo e varíola. Na Inglaterra do século XVII, em torno de 150 de cada 
mil recém-nascidos morriam durante o primeiro ano de vida, e só cerca de setecentos 
chegavam aos quinze anos de idade. Hoje, apenas cinco de cada mil bebês ingleses 
morrem em seu primeiro ano, e 993 celebram o aniversário de quinze anos. No mundo 
em geral, a mortalidade infantil caiu para menos de 5% (HARARI, 2020, p. 49-50). 

 

Na visão de Muller e Schrader (2011), as questões que envolvem a vulnerabilidade, 

desigualdade e a persistência generalizada da pobreza, dominam os debates públicos dos 

aspectos ligados à saúde e doença, influenciando ações específicas para comtemplar os 

indivíduos tidos como excluídos. As propostas de redução das vulnerabilidades por meio da 

redução da pobreza, podem ser mais eficientes quando realizadas a partir do desenvolvimento 

econômico e social, feitas por meio de práticas concretas implantadas para romper o ciclo 

vicioso, gerando emprego e proporcionado um sistema social íntegro que vise, entre outros, a 

redução de doenças, pois a saúde passa ser um meio capaz de proporcionar esse 
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desenvolvimento, agindo como um recurso estratégico, que assegura a produtividade da mão 

de obra disponível para o trabalho. A convicção da saúde, que pode proporcionar a possibilidade 

de estar apto ao trabalho, capacitando esse indivíduo a garantindo o sustento de sua família. 

 

2.4 CÂNCER ENQUANTO PROCESSO DE SAÚDE-DOENÇA 

 

Neste tópico buscamos de certo modo, a junção do processo saúde-doença com o câncer 

e suas particularidades. Sendo assim, faremos a sua conceituação, além de buscar apresentar a 

ligação deste processo com o câncer e suas implicações. 

Assim, ao julgar a morte e suas facetas, vemos na patologia do câncer uma condição, 

talvez insensata e psicológica, de crer na doença como uma fonte propulsora de morte, que se 

materializa como condição avessa à saúde: 

não é de admirar que tenhamos tanto medo do câncer, já que nenhum outro sintoma 
está mais equipado para nos mostrar o espelho. O câncer personifica a transformação 
dos dignos ideais secundários no polo oposto, o princípio do ego total. A caricatura 
física desse ideal costuma ser levada a mal, como toda caricatura. Mas sempre que tal 
ocorre como uma caricatura desse destino, isso não acontece porque ela é falsa, ao 
contrário: ela se ajusta a ele e até mesmo o supera (DAHLKE, 2000, p. 81). 

 

Segundo Dahlke (2000, p. 91), o câncer suplanta todas as fronteiras, antes 

intransponíveis, desembrulhando-se para todos os cantos e lugares, “penetrando em tudo, 

participando de tudo, unindo-se a tudo, até a estruturas alheias, não se detém diante de nada, 

não pode ser detido por praticamente nada, é quase imortal e não teme nem mesmo a morte”:  
o câncer é a expansão que mergulhou nas sombras (do corpo). Consequentemente, 
trata-se de expandir a consciência, de descobrir a infinitude e a imortalidade da alma. 
Não deveríamos nos admirar que o princípio mais elevado apareça por intermédio do 
mais maligno de todos os sintomas. A sombra mais escura sempre emite a luz mais 
brilhante. Com a auto realização, no câncer, o que mergulhou nas sombras é o tema 
que procura atingir o objetivo final de todo desenvolvimento: o "si mesmo” 
(DAHLKE, 2000, p. 91). 

 

 Ainda para Dahlke (2000, p. 95), a partir do momento do diagnóstico do câncer a pressão 

é hórrida, porém ele não pode apenas molestar, deve também desenlaçar sentimentos de 

desenvolvimento, de busca e de cura. O relato do diagnóstico do câncer não é uma proclamação 

de uma sentença de morte e sim a decretação de um novo início, com novos desafios, novos 

obstáculos e um novo lema, ser capaz de fazer as coisas de uma outra maneira a partir de agora, 

pois a decisão está em se entregar ou em lutar, onde o fim pode representar um novo começo, 

onde “o prognóstico médico exerce muito menos influência sobre a expectativa de vida que a 
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atitude interna. Trata-se decididamente de saber se os afetados ainda esperam algo da vida, pois 

quando esse é o caso eles também esperam um pouco mais”. 

 Os autores Correa e Oliveira (2018) apresentam uma analogia ao câncer e suas 

intempéries, das formas de enfrentamento da doença e até mesmo da sua carga estigmática: 

quando se trata de uma doença importante como o câncer, é difícil num primeiro 
momento encará-la como uma amiga e não como uma inimiga à quem se deve 
combater a todo custo. O câncer traz consigo um estigma muito forte, receber seu 
diagnóstico é de tal forma doloroso que nos parece estar recebendo uma sentença de 
morte. Muitas vezes tudo o que se quer é adormecer e ao despertar perceber que tudo 
não passou de um sonho ruim. Mas isso não acontece, então somos convidados a 
aceitar, sem o gosto amargo da revolta, substituindo a pergunta “Por quê?” Pela 
pergunta “Para quê?”, buscando um entendimento profundo e consciente das razões 
do adoecimento. É de fundamental importância que, durante o tratamento médico-
convencional de qualquer enfermidade, especialmente das mais graves como o câncer, 
aconteça também o tratamento das emoções por meio de uma abordagem psicológica 
que compreenda o ser humano como um ser integral, que demonstre que o processo 
de enfermidade bem como o de cura e que não se limite apenas ao campo material 
(CORREA; OLIVEIRA, 2018, p. 92). 

 

De acordo com Helman (1994, p. 89) “o câncer é definido como uma invasão por uma 

“entidade” viva externa, que se reproduz e “consome” o organismo por dentro. 

A esse “consumo”, Dahlke trata como um percurso, o caminho que deve ser trilhado em 

busca da perenidade e da glória: 

é preciso encontrar a unidade, a imortalidade da alma em si mesmo, e reconhecer que 
o todo já está em nós mesmos assim como nós mesmos estamos no todo. Este, 
entretanto, é o ponto final. ou melhor, o ponto do meio, que somente pode ser aberto 
pelo amor. E isso também já está simbolizado no acontecimento do câncer. Assim 
como o amor, o câncer também ultrapassa todas as fronteiras, cobre todas as 
distâncias, atravessa todas as barreiras, supera todos os obstáculos assim como o amor 
ele não se detém diante de nada, estende-se por tudo, penetra em todos os âmbitos da 
vida, domina toda a vida; assim como o amor, o câncer busca a imortalidade e nessa 
busca, assim como o amor, não teme nem mesmo a morte. O câncer, portanto, também 
é de fato um amor que mergulhou nas sombras” (DAHLKE, 2000, p. 91). 

 

 Dahlke (2000) afirma ainda, que a partir de um diagnóstico de câncer, padrões ocultos 

são revelados e transformados em grandes quantidades de outros sintomas, afetando de certa 

forma a vivência das pessoas, independente do órgão que tenha sido afetado inicialmente. A 

tendência do câncer se propagar para outros órgãos, demonstra sua agressividade e ao mesmo 

tempo, a fragilidade dos indivíduos: 

a célula cancerígena se coloca acima das regras de convivência normal dentro da 
associação de células e, sem pudor, rompe tabus de importância vital. Em lugar de 
assumir o lugar que lhe foi designado e cumprir com seu dever, ela sai perigosamente 
dos limites e da espécie. Dedicando se a uma selvagem e egocêntrica atividade 
divisória, ela se divide para todos os lados. A vizinhança e até mesmo as regiões mais 
afastadas do corpo começam a sentir sua agressão brutal (DAHLKE, 2000, p. 73-74). 
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Dahlke (2000) reconhece que algumas narrativas de indivíduos que foram afastados das 

suas condições de saúde na flor da idade, por meio do diagnóstico de câncer, percebem certo 

ocultismo por traz do diagnóstico, que lhes foi apresentado de maneira silenciosa, silente e 

emudecida, sem alarme ou qualquer reação corporal que pudesse providenciar um sobressalto 

de sinal, capaz de demonstrar que a morte chegava, ou que a cura pudesse transportar a sua 

nova condição, a um momento futuro de cura e de vida: 

o coração para de bombear sangue. Um câncer destrói o fígado. Vírus multiplicam-se 
nos pulmões. E a que se devem todos esses problemas técnicos? Outros problemas 
técnicos. O coração para de bombear sangue porque não recebe oxigênio suficiente. 
Células cancerígenas se espalham pelo fígado devido a alguma mutação genética 
aleatória. Vírus instalam-se nos meus pulmões porque alguém espirrou no ônibus. Não 
há nada de metafísico nessas coisas. E a ciência acredita que todo problema técnico 
tem uma solução técnica. Não precisamos esperar a segunda vinda de Cristo para 
superar a morte. Alguns cientistas num laboratório podem resolver a questão. Se antes 
a morte era tradicionalmente a especialidade de padres e teólogos de batina negra, 
agora contamos com a turma do jaleco branco. Caso o coração falhe, podemos 
estimulá-lo com um marca-passo ou mesmo providenciar um transplante. Se um 
câncer aprontar alguma coisa, podemos matá-lo com radiação. Se os vírus se 
proliferam nos pulmões, podemos neutralizá-los com algum medicamento (HARARI, 
2020, p. 48-49). 
 
 

 Do que que apresentamos sobre o câncer enquanto processo de saúde-doença, podemos 

considerar que ainda que o diagnóstico do câncer consista numa pressão hórrida, ele não pode 

apenas molestar, mas deve também proporcionar sentimentos de desenvolvimento humano 

(DAHLKE, 2000). Busca-se, desta forma o entendimento consciente e profundo das razões 

deste processo de adoecimento (CORREA; OLIVEIRA, 2018, p. 92). A via informacional é 

um destas formas de desenvolvimento humano. Ao combinar diferentes fontes de informação 

e utilizá-las para a tomada de decisão, as pessoas podem obter resultados significativos do 

cenário que lhes foi apresentada. A informação com sentido pode ajudar a decidir o que fazer 

para alcançar um objetivo específico, a agir com um propósito (NURSE, 2021). 

Podemos, deste modo e a partir dos conceitos e características descritos até aqui, 

apresentar algumas relações e apontamentos sobre saúde e doença enquanto informação. Estas 

relações e apontamentos podem favorecer a compreensão do processo de saúde-doença na 

sociedade e, inclusive, a compreensão do câncer, neste cenário.  

A figura 2 busca apresentar esta perspectiva e sugere que o desenvolvimento da 

competência em informação pode ser uma aliada deste processo, uma vez que o foco de nossa 

análise remete às inter-relações existentes entre o desenvolvimento da competência em 

informação, baseado na saúde e na doença e as maneiras que o processo informacional pode 

agir no processo saúde-doença, identificando as caraterísticas individuais de cada uma, e como 
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o processo informacional poderá contribuir para o entendimento de cada variável de forma 

separada. 

 

Figura 2 – Desenvolvimento da competência em informação com base no processo informacional da 
saúde e doença. 

 

Fonte: Elaborado pelos autores 

 

2.5 COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO COMO POSSIBILIDADE À 

COMPREENSÃO DA RELAÇÃO SAÚDE-DOENÇA 

 

Considerando que a informação e a transmissão de conhecimento têm fator 

potencializante neste no processo saúde-doença, uma vez que reduz a vulnerabilidade em 

informação das pessoas, bem como das limitações advindas desta e que podem agir como fonte 

de prevenção e de diagnóstico precoce de doenças, tais como o câncer (MARQUES, 2020), e, 

considerando a importância da disseminação da informação por meio de programas preventivos 

– ou seja – programas de desenvolvimento da competência em informação planejados e 

assertivos (ANTUNES et al., 2016), podemos apresentar algumas possibilidades de uso das 

teorizações propostas por Vitorino (2020) e de pesquisas recentes (VITORINO; DE LUCCA, 

2020; VITORINO 2020; VITORINO, 2018) para este cenário: 

a) a competência em informação consiste num processo de desenvolvimento de 

habilidades específicas ao ambiente informacional, que propiciam certos recursos ou 

fontes informacionais, capazes de aprimorar o aprendizado para resolução de 

problemas, por meio do uso efetivo da informação para benefícios das pessoas, sendo 

que este processo é respaldado a partir das dimensões, técnicas, estéticas, ética e política 

(VITORINO; PIANTOLA, 2020); 
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b) o desenvolvimento da competência em informação se concretiza por meio das 

dimensões técnica, estética, ética e política: A dimensão técnica trata das habilidades 

necessárias para encontrar, avaliar e utilizar da informação de que necessitamos; A 

dimensão estética liga-se aos aspectos subjetivos, sensíveis e criativo, e à capacidade de 

compreensão e tradução da informação; A dimensão ética aborda o uso responsável da 

informação, e estende-se às questões de apropriação e uso da informação; E a dimensão 

política que trata do caráter participativo dos indivíduos na processo de transformação 

da informação (VITORINO; DE LUCCA, 2020); 

c) a vulnerabilidade em informação consiste na necessidade de desenvolver habilidade e 

competências nas pessoas, que visem a redução das incertezas próprias das pessoas 

vulneráveis, assim como a minimização dos impactos negativos do acesso à um 

conjunto de informação (VITORINO, 2018). 

 

Assim como quaisquer seres vivos recolhem informações sobre o mundo e utilizam 

esse conhecimento para aprimorar seu comportamento, ao desenvolveram a sua própria 

competência em informação, com as quatro dimensões – técnica, estética, ética e política - em 

plenitude, tal mudança será interna, mas também externa e será motivadora ao aprendizado 

informacional de comunidades inteiras! 

Em vista destas possibilidades, o processo saúde-doença pode ser melhor 

compreendido por meio o diagnóstico precoce de doenças graves, tais como o câncer.  Este 

processo de desenvolvimento da competência em informação pode ser potencializado nas mais 

diversas esferas – seja em espaços tais como hospitais, centros e postos de saúde, clínicas 

médicas, bibliotecas públicas, escolares, comunitárias, universitárias, especializadas etc. com a 

atuação de equipes multidisciplinares, das áreas da Saúde e da Ciência da Informação buscando 

minimizar a vulnerabilidade em informação das pessoas. 
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3 COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO COM FOCO NA DIMINUIÇÃO DA 
VULNERABILIDADE SOCIAL EM SAÚDE      

 

Neste capítulo, buscamos conceituar e caracterizar a Ciência da Informação, como área 

de estudo interdisciplinar e suas implicações no objeto de estudo, a Competência em 

Informação, suas dimensões e possibilidades, a vulnerabilidade em informação como forma de 

avaliar seus desdobramentos aos aspectos sociais e, por fim, as relações da saúde com a 

informação. 

 

3.1 CIÊNCIA DA INFORMAÇÃO 
 

Inicialmente, por estarmos inseridos em uma linha de pesquisa que trata da 

Competência em Informação, optou-se por fazer a conceituação e caracterização da Ciência da 

Informação (CI), como grande área de estudos interdisciplinar, com a finalidade de apresentar 

autores-chave e históricos, que pudessem dar base e sustentação ao nosso trabalho. 

Neste novo momento, a busca pela informação transpassa os limites entre o novo e o 

velho, entre o atual e o antigo, entre o hoje e o amanhã, o passado e o presente se misturam 

rapidamente e já não temos mais a percepção exata daquilo que é atual, pois o que aprendemos 

hoje, amanhã já se torna obsoleto. 

A partir desta perspectiva, talvez seja consenso, que a adaptação a esses novos 

formatos e modelos, na busca por essas novas bases de conhecimento obtidas por meio de toda 

informação que temos disponível, apresenta-se como essencial para nossa continuidade nos 

meios profissionais e sociais nos quais estivermos inseridos. Isso porque, as rápidas mudanças 

impõem aos indivíduos novas concepções, técnicas e conceitos, permitindo, assim uma relação 

duradoura entre o conhecimento e a informação disponível e acessível. 

Dessa forma, a informação e seus processos correlatos têm sido objeto de estudo de 

várias áreas e campos de conhecimento, pois sua essência interdisciplinar e multidisciplinar, 

busca na democratização e acessibilidade, absorver e repassar uma grande quantidade de 

possibilidades aos seus usuários. Isso acontece para gerar informação social que possa ser, de 

certa maneira coletada, organizada, interpretada, armazenada, recuperada, disseminada através 

de seus meios de comunicação e, principalmente transformada e disponibilizada para uso, por 

meio das leituras desta ou daquela área de interesse e conhecimento. Pensamos na 

democratização da informação e nas maneiras de informar, transferir e repassar esse conjunto 
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de variáveis à sociedade, proporcionando a absorção desta, focando no processo informativo de 

disseminação da informação. Para Valentin: 

A ciência da informação – área do conhecimento relativamente nova, se comparada a 
outras áreas –, que se apoia na comunicação, na linguística, na informática, na 
administração, na   psicologia   entre   outras, vem se desenvolvendo   e   formando   
seu   corpo   teórico-metodológico.    O    moderno    profissional    da    informação    
deve    estar    ciente    desta   interdisciplinaridade e perceber a importância disso para 
o entendimento da ciência da informação (VALENTIM, 2000, p. 19). 

 

A Ciência da Informação é a área de estudo, responsável por esse processo de 

proporcionar aos seus pesquisadores e usuários um acervo crescente de conhecimento, que se 

desenvolvido, investigado e pesquisado de forma correta e pragmática, podem tornar acessíveis 

e disponíveis o conhecimento herdado de eras, assim como já afirmava Bush (1945). 

Para Borko (1968, p. 1) é a Ciência da Informação uma disciplina que investiga como 

se dá um conjunto de informações, seus conceitos e significados, visando que o usuário possa 

acessar e utilizar essa informação de maneira eficiente. A CI está preocupada com os aspectos 

da informação ligados à “origem, coleção, organização, armazenamento, recuperação, 

interpretação, transmissão, transformação e utilização da informação”, além de se tratar de uma 

área interdisciplinar relacionada a diversos campos de conhecimento. Em suma, para o autor, a 

CI vai abordar “as propriedades e o comportamento da informação, o uso e a transmissão da 

informação, e o processamento da informação, visando uma armazenagem e uma recuperação 

ideal”. 

E por ser, a Ciência da Informação, uma área de conhecimento, cercada de informação 

de outras áreas de conhecimento, torna-se então privilegiada, por se apropriar desse 

conhecimento e desta informação disponível, e utilizá-la para aprimorar seus modelos, 

métodos, técnicas, processos, programas e tarefas. Assim como afirma Buckland (1991, p. 1), 

a informação é utilizada para a “redução da ignorância da incerteza”, e se gerir com 

competência, qualidade, inovação, dentro de perspectivas que privilegiem o comportamental, o 

contingencial, o situacional e o atual, a informação estruturada e padronizada pode contribuir 

para o sucesso das organizações. 

Saracevic (1996, p. 44) afirma que a Ciência da Informação não gera conhecimento e 

sim informação social, tida como atividade de meio, tendo como fundamento básico “transmitir 

o conhecimento para aqueles que dele necessitam é uma responsabilidade social, e essa 

responsabilidade social parece ser o verdadeiro fundamento da CI”. Já para Brookes (1980), a 

Ciência da Informação está recoberta de diversas possibilidades de aplicações práticas com o 

envolvimento cada vez maior do computador. 
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Para Buckland (1991, p.1-2), a informação pode ser tida a partir de três características: 

a) informação como processo: referente ao ato de informar algo ou alguém, modificando o 

status daquilo que é informado, fazendo com que a informação chegue ao seu destino, 

proporcionando aos seus receptores alterarem ou não os conteúdos daquilo que foi informado, 

por meio de suas interpretações; b) informação como conhecimento: relaciona-se ao fato de 

perceber o que foi informado (em informação como processo), assimilar e compreender aquilo 

que foi informado, e utilizar essa informação em um processo de saber fazer e saber utilizar; c) 

informação como coisa: está ligado à informação como um objeto (dados, documentos, bases, 

etc.), pois essas também tem características informativas, e informação registrada e física. Para 

o autor, os processos de informação como processo e como conhecimento são considerados 

intangíveis, pois não podemos tocá-los ou mensurá-los de maneira efetiva, pois remetem às 

crenças, opiniões e aspectos subjetivos e conceituais. Já o processo de informação como coisa, 

o autor defini como algo tangível, que podemos tocar, ler, analisar, interpretar, etc.  

Araújo (2009, p. 200) informa que a Ciência da Informação, ao longo de seu percurso 

histórico, se apropria de diversas e diferentes áreas de conhecimento, áreas essas que 

proporcionam um exponencial desenvolvimento da CI, unindo, igualando e segregando 

opinião, porém formando outros conceitos e representações. Ainda, para o autor, a CI tem como 

objeto de estudo primordial, o “comportamento e as propriedades da informação”, definido a 

partir de seus direcionamentos e suas contradições, se completando “a partir das forças que 

agem sobre ela”. 

Carvalho Silva e Freire (2012) ponderam que a Ciência da Informação surge e se 

desenvolve com a intenção de redução de incertezas e vulnerabilidade da sociedade pós-

moderna, principalmente aos aspectos e questões informacionais. Dessa forma, a CI pauta-se 

no entendimento de satisfação às áreas de conhecimento distintos e diversos, apresentando 

como marca de identidade, a necessidade de organizar e disseminar a informação, que vise 

suprir necessidades de indivíduos, aprimorando os processos de documentação e informação, 

para ampliar o acesso a esse conjunto de informação, a um grupo cada vez maior de pessoas. 

Zins (2007, p. 337) apresenta suas concepções sobre a Ciência da Informação, 

defendendo que a CI, ou como era conhecido anteriormente – documentação, preocupa-se com 

a “criação, disseminação e utilização de conhecimento”, e se desdobra em duas subáreas: uma 

preocupada em investigar aspectos sociais, comportamento da informação e saúde humana, e 

outra que investiga os aspectos técnicos e sistemas de informação. 

Ainda, para o autor, 
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A ciência da informação é o estudo da informação em todas as suas manifestações. 
Embora a atenção seja dirigida tradicionalmente ao armazenamento e recuperação de 
informações - incluindo sistemas de biblioteca, esquemas de classificação, indexação 
e resumo, catálogos, bem como motores de busca, mapeamento de conceitos, estudos 
de relevância e recuperação – isso se expande para incluir a pesquisa do usuário e 
comportamentos de recuperação, necessidades de informação, comunidades de 
usuários, design de interface humano-computador e informações visualização (ZINS, 
2007, p. 337-338). 

  

 Saracevic (1996, p. 48) corrobora com a discussão assegurando que se trata de um 

campo dedicado aos aspectos científicos e que suas práticas profissionais estão direcionadas à 

existência de problemas na comunicação do conhecimento, nos seus efetivos registros e no uso 

e descoberta das necessidades informacionais dos indivíduos. Existe ainda o caráter 

interdisciplinar da Ciência da Informação, que tem histórico na variedade de formação daquelas 

pessoas responsáveis em buscar respostas para os seus problemas, que para o autor, estão entre 

os pioneiros: “engenheiros, bibliotecários, químicos, linguistas, filósofos, psicólogos, 

matemáticos, cientistas da computação, homens de negócios e outros vindos de diferentes 

profissões ou ciências”. Por ventura, nem todas essas áreas e disciplinas contribuíram de forma 

homogênea, igualitária e relevante, porém esse intercâmbio e multiplicidade, proporcionaram 

o caráter interdisciplinar à Ciência da Informação. 

Na visão de Ingwersen (1992, p. 8-9), a Ciência da Informação limita-se aos estudos 

daquilo que ele chama de “fenômenos de comunicação”, não abrangendo todos os processos 

comunicativos em uma larga escala. Na CI, segundo o autor,  

[...] durante a última década forte ênfase foi posta na exploração de possibilidades de 
cooperação entre tecnologia e a esfera humana a respeito da efetiva transferência de 
informação armazenada em vários meios”, numa relação entre teorias voltadas à 
recuperação da informação, que busca se desenhar de outros conceitos como aquilo 
que é “informação desejada e uso de informação (INGWERSEN, 1992, p. 8-9).  

 

Comunicar pode ser entendido como informar a informação a partir de um fenômeno 

humano. Porém essa informação deve ser recebida e interpretada e esta análise depende daquele 

que a recebe, onde ele está, de onde ele a enxerga. Interpretar uma mensagem é ver com os 

olhos de quem a recebe, quais são suas crenças, necessidades, desejos, valores (CAPURRO e 

HJORLAND, 2007) “informação é o ato de moldar a mente e o ato de comunicar 

conhecimento” (CAPURRO e HJORLAND, 2007, p.155). 

Os autores ainda apontam que “informação é muito frequentemente usada como um 

termo para aumentar o status, com pouca ambição teórica”, ou seja, ligada somente aos aspectos 

não-físicos e imensuráveis desta relação” (CAPURRO; HJORLAND, 2007, p. 193). 
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Bezerra se apresenta na discussão apontando suas considerações a respeito do acesso 

de informação nos meios sociais: 

Nas últimas décadas, muitos pesquisadores da área da Ciência da Informação (CI) têm 
direcionado olhares investigativos para as estruturas por onde circulam as 
informações na nossa sociedade, destacando os aspectos sociais que condicionam não 
apenas a circulação, mas também a produção, o acesso e o consumo de tais 
informações. A construção do conceito de “regime de informação” pode ser vista 
como um bom exemplo da influência sociológica no campo da CI (BEZERRA, 2017, 
p. 70). 

 

 Já Dziekaniak e Rover (2011) trazem à baila uma complementação dessa discussão, 

configurando a informação como atividade de meio para o desenvolvimento e transformação 

do conhecimento, ou seja, “o conhecimento vem a ser o valor agregado à informação, é o que 

se faz com ela; o diferencial que culminará na tomada de decisões acertadas, no saber fazer” 

(DZIEKANIAK e ROVER, 2011, p. 3). 

Werthein (2000, p. 71-72) ao cunhar a sentença sociedade da informação, e afirma que 

ela acaba atuando como uma remodelação ao conceito de sociedade pós-industrial. Essa relação 

comparativa que permeia todo esse conjunto de transformações, demonstra, segundo o autor, 

“não mais os insumos baratos de energia – como na sociedade industrial – mas os insumos 

baratos de informação propiciados pelos avanços tecnológicos na microeletrônica e 

telecomunicações”, em que a capacidade tecnológica e flexível, proporciona desempenho e 

agilidade nos desequilíbrios proporcionados pelo capital. 

Imprescindível então que façamos uma análise das fontes ou tipos de fontes de 

informação que utilizamos ou disponibilizamos, pois, a responsabilidade por essa informação 

deve seguir a princípios norteadores éticos. 

Nesse sentido Araújo e Fachin (2015) asseguram que fontes de informação são tipos 

de registros, que podem ser utilizados por qualquer pessoa, a qualquer tempo, e que possibilite 

àquele que acesse essa informação, uma ampliação daquilo que se pesquisa e de tudo que está 

ao seu redor. Isso possibilita a qualquer tempo criar, recriar, acessar, manipular, modificar certo 

conjunto de informação ou dados de interesse, ou seja, orientações daquilo que se pesquisa e 

que está registrado e disponível, proporcionando assim uma maior consciência sobre o objeto 

de estudo. 

Essas fontes de informação podem ser digitais, multimídia, impressas e orais, sendo 

que cada uma apresenta características, escopo, abrangência e uso distintos em suas formas de 

consumo, armazenamento e utilização. Esses recursos informacionais ou fontes de informação 
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têm como característica influenciar o nosso conhecimento e aprendizado, podendo também ser 

utilizadas de forma não segura ou ética (BLATTMANN, 2015). 

Oliveira e Ferreira (2009, p.70) corroboram afirmando que “as fontes são documentos, 

pessoas ou instituições que fornecem informações pertinentes à determinada área, fatores 

essenciais para se produzir conhecimento”, e que ainda se apoiam no desenvolvimento da 

tecnologia, informação e comunicação para propiciar melhores práticas e maneiras de 

disseminação da informação ou de desinformação. 

De acordo com o Manual para Educação e Treinamento em Jornalismo,  

[...] o termo desinformação é comumente usado para se referir a tentativas deliberadas 
(frequentemente orquestradas) para confundir ou manipular pessoas por meio de 
transmissão de informações desonestas. Isso geralmente é combinado com estratégias 
de comunicação paralelas e cruzadas e um conjunto de outras táticas, como hackear 
ou comprometer pessoas. O termo “informação incorreta” frequentemente refere-se a 
informações enganosas criadas ou disseminadas sem intenção manipuladora ou 
maliciosa. Ambos são problemas para a sociedade, porém a desinformação é 
particularmente perigosa pois é frequentemente elaborada, com bons recursos, e 
acentuada pela tecnologia automatizada (IRETON e POSETTI, 2018, p. 7).  

 

Os autores ainda apontam que os responsáveis pela propagação da desinformação, 

buscam as fragilidades e inseguranças das pessoas e os recrutam como fontes de multiplicação 

e potencialização dessas informações enganosas e/ou pretenciosas, tornando-os condutores das 

mensagens que desejam propagar, “explorando nossas propensões para compartilhar 

informações por múltiplas razões” (IRETON e POSETTI, 2018, p. 8).  

Moura, Furtado e Belluzzo (2019, p. 42) complementam essa discussão, tratando da 

disseminação massiva dos recursos tecnológicos na sociedade contemporânea, e no seu papel 

de agir com a publicidade de fontes de informações ilegítimas que são divulgadas pelos seus 

principais meios, propagando “informação falsa, enganosa e/ou imprecisa, que pode ser criada 

propositalmente com prejuízo a alguém ou erroneamente”. Para os autores: 

É nesse universo, onde o fenômeno desinformação reflete a instalação do predomínio 
da “pós-verdade”, onde as Fake news são difundidas e consolidadas numa velocidade 
que incapacita inclusive a comprovação da veracidade dos fatos e a CoInfo se 
posiciona como uma das possibilidades de amenizar essa problemática mundial, que 
a Arquivologia, ciência que tem como seu objeto a informação, seja ela arquivística, 
orgânica ou social, necessita estabelecer relações considerando seu papel enquanto 
ciência, bem como o papel do arquivo e do arquivista na sociedade (MOURA, 
FURTADO e BELLUZZO, 2019, p. 42). 

 

Dessa forma, os conceitos que abrangem os estudos da Ciência da Informação podem 

trazer contribuições que proporcionem um direcionamento mais assertivo, além de 

possibilidades de discussões teóricas complementares ao objeto deste estudo. 
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3.2 COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO 
 

A competência se alicerça não somente em aspectos técnicos, ligados ao conhecimento 

e às habilidades, mas também em aspectos comportamentais e atitudinais, sendo assim, trata-se 

de um conjunto de conhecimentos, habilidades e atitudes (CHA) capazes de proporcionar o 

desenvolvimento da capacidade do indivíduo, na qual o conhecimento é o “saber”, as 

habilidades o “saber fazer” e as atitudes, o é o “quere fazer” a capacidade de ação e de 

transformação. 

 Fleury e Fleury (2001, p. 187)) apontam que a competência é uma palavra utilizada 

para demonstrar as qualificações que determinada pessoa, ou grupo de pessoas têm para 

executar algo, sendo que o seu oposto não aponta somente uma incompetência ou incapacidade 

de realizar, mas traz consigo um sentimento infamante e injurioso, sinalizando até a 

marginalização social dos indivíduos operantes nesta condição. Porém, reforçam os autores, 

para que as competências individuais e o know how possam ser potencializados de forma 

contextual em relação às competências adquiridas, deve haver uma comunicação e uma 

utilização desse conjunto de conhecimentos, habilidades e atitudes que visem a criação de uma 

rede de conhecimento que demonstre tais características, pois a noção de competências liga-se 

a verbos como: “saber agir, mobilizar recursos, integrar saberes múltiplos e complexos, saber 

aprender, saber engajar-se, assumir responsabilidades, ter visão estratégica”. 
[...] o conceito de competência é pensado como conjunto de conhecimentos, 
habilidades e atitudes (isto é, conjunto de capacidades humanas) que justificam um 
alto desempenho, acreditando-se que os melhores desempenhos estão fundamentados 
na inteligência e personalidade das pessoas. Em outras palavras, a competência é 
percebida como estoque de recursos, que o indivíduo detém (FLEURY; FLEURY, p. 
185). 
 

 Para Durand (2015), competência refere-se ao conjunto de ativos, recursos e diferentes 

formas de conhecimentos e práticas de domínio de uma pessoa ou de uma empresa, sendo que 

estes ao se combinarem com o know how pode constituir uma vantagem competitiva para 

aqueles que a detém, por meio de três dimensões definidas pelo autor: conhecimento (saberes), 

prática (saber fazer) e atitudes (saber ser). 

Para o autor, o conhecimento abarca um conjunto de informações que deve ser 

assimilada e aplicada como meio de obtenção de diferentes aprendizados e interpretações, pois 

“inclui o acesso a dados externos, a capacidade de acusar recebimento para transformá-los em 

elementos de informação aceitos e integrá-los em padrões pré-existentes, mesmo que isso 

signifique alterar não apenas o conteúdo, mas também a estrutura, no caminho”. Já as 

habilidades ou práticas, estão relacionadas a capacidade de execução e ação sobre um processo 
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ou objetivo delineado, porém não devem excluir o conhecimento e sim aplicá-lo sem ser preciso 

explicar o seu funcionamento. E a atitude é a capacidade de motivação e impulsionamento 

capaz de mobilizar recursos e práticas. É a capacidade comportamental de influenciar e de 

apresentar uma identidade e vontade de realizar qualquer coisa por meio de uma escolha de 

fazê-la (DURAND, 2015, p. 283). 

 O quadro 4, apresenta a consolidação do pensamento de Durand a respeito da dinâmica 

da construção das habilidades, no qual o autor define a competência como sendo um acúmulo 

constante de aprendizagem que valida e amplia as bases de competência de uma pessoa, 

construídas pela ação, na potencialização das habilidades e técnicas, antes de se transformar de 

certa forma em know how. 

 

Quadro 4 - Dinâmica da construção das habilidades 

CONHECIMENTO HABILIDADE ATITUDE 

Recebimento de dados Ação Interação 

Bases de informação Técnicas Comportamento, cultura, 
vontade 

Saber Saber fazer Saber Ser 

Fonte: Durand (2015). 

 

Moraes (2016) complementa essa discussão acrescentando mais duas características 

ao CHA (conhecimento, habilidade e atitude), o qual ele redefine como CHAVE 

(conhecimento, habilidade, atitude, valores e entorno). O “V” de “valores” está ligado à 

liderança para o bem, na construção e descrição de determinados valores capazes de 

proporcionar um conjunto de resultados pautados pela ética, pelo bom senso, pela 

sustentabilidade e pela moral, pois a competência sem valores, passa a ser não um 

incompetente, mas um indivíduo que não atingiu a competência. Já o “E” significa “entorno”, 

o ambiente onde aquela competência está inserida e será exercida, os recursos e cenários 

necessários para que pessoas competentes possam desempenhar as suas atividades e executar 

os seus processos de maneira eficaz. 

No quadro 5 a seguir, o autor traça uma correlação dos conceitos da CHAVE, 

explicando que as habilidades técnicas, englobam o conhecimento e as habilidades 

(conhecimento angariado, experiências acumuladas ao longo do tempo e as formas de colocar 

esse conhecimento em prática), as competências comportamentais, que abarcam a atitude (ação, 
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execução, disciplina, constância) e as competências abstratas, que tratam dos valores e do 

entorno (o querer, os desejos e aspirações, juntamente com o compartilhar e reconhecer as suas 

potencialidades). 

O CHA oferece os elementos exteriores ou objetivos, enquanto que a CHAVE oferece 
os elementos exteriores e os interiores ou subjetivos. A dualidade (interno/externo) 
passa a ser analisada e investigada sem ser fragmentada, já que se pode dizer que 
interioridade e exterioridade são significantes de um mesmo significado. Para que o 
homem desenvolva suas potencialidades e seja melhor do que possa vir a ser, mas 
sendo ele mesmo, é necessário refletir e analisar sobre os processos emocionais e 
racionais. O CHA envolve processos racionais, já a CHAVE, além dos racionais, os 
emocionais (MORAES, 2016, p. 1). 

 

Quadro 5 - CHAVE 

C H A V E 

Competências Técnicas Competências 
Comportamentais 

Competências Abstratas 

Conhecimento 
(pensar) 

Habilidades (sentir) Atitudes (agir) Vontade (querer) Expressão 
(compartilhar) 

Conhecimentos 
técnicos, cursos, 
especializações, 
capacitações 

Saber o que fazer 
com o conhecimento 

Ter vontade de 
atingir a eficácia em 
relação ao 
conhecimento ou 
habilidades já 
desenvolvidas 

Ética como 
processo 
direcionador da 
evolução, o 
trabalho de fixação 
de costumes 

Assuntos 
relativos à 
sociabilidade, 
devoção, 
solidariedade, 
sentimento 

Conhecer, 
planejar, 
processar, 
desenvolver, criar 
modelos 

Sensibilidade para 
problemas, novos 
interesses e 
aspirações, 
negociação, ensinar 

Domínio dos 
conhecimentos e 
habilidades, 
persistência, 
constância 

Desejos e 
aspirações, auto 
vontade, afirmação 
de liberdade, 
coletividade, 
superação 

Auto emoção, 
reconhecimento 
das 
potencialidades, 
necessidade de 
compartilhar 

Fonte: Moraes (2016 – adaptado pelo autor). 

 

Dessa forma, a partir destas capacidades flexíveis e adaptáveis que permeiam a 

sociedade da informação, torna-se necessário buscar entender a competência em informação 

necessária para que possamos usufruir da informação de maneira adequada. Competência em 

Informação, pode ser definida pela arte de acesso e reflexão crítica sobre o propósito da 

informação, sua infraestrutura técnica, sua apropriação e os impactos sociais, culturais e até 

filosóficos que permitem uma ampliação de visão perante a ideia de como somos moldados 

pelo conjunto e quantidade de informações que recebemos constantemente (VITORINO; 

PIANTOLA, 2011).  

A competência em informação – no que se refere a profissionais da informação – 
consiste em um processo e, como tal, depende de conhecimentos, habilidades, valores 
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e atitudes necessários à compreensão do universo informacional. É por meio do 
desenvolvimento das dimensões técnica, estética, ética e política dessa competência – 
em equilíbrio – e da formação inicial e continuada que esse processo se concretiza 
(VITORINO; PIANTOLA, 2020, p. 207) 

 

Dudziak (2008), se aproxima das definições sobre competência informacional, 

afirmando que se trata de um fenômeno que vem sendo documentado por meio de muitas 

iniciativas e por ter um caráter situacional. Assim por necessidade de aproximação a 

contextualização, acaba por se tornar diferenciada e particular a cada cultura e sociedade, sendo 

um fator de promoção a inclusão social por seus diversos meios.  

Para Belluzzo (2019) a competência em informação é uma capacidade de tornar as 

pessoas referências e aptas para realização de certas atividades, que exijam que um conjunto de 

informações possa ser recuperado, processado, manipulado, verificado e possa ainda transmitir, 

crescer e se aperfeiçoar juntamente com essa interconexão humana. Que esteja disponível no 

momento certo, para as pessoas certas, em medidas adequadas para auxiliá-las na compreensão 

da realidade e na resolução de problemas. 

A partir dessa aptidão, capacidade ou de certa forma até mesmo uma especialidade de 

ser competente em algo, é necessário também analisar os meios utilizados para obter, processar 

e disseminar essas informações e que estas sejam obtidas, modificadas e disponibilidades de 

forma a atender a todos dos princípios de valores éticos, assim como ter meios e critérios de 

avaliar as fontes dessas informações.  

Segundo as definições de Vitorino e Piantola (2011, p. 105) a ética se distingue pela 

capacidade de proporcionar a boa convivência a partir do contexto social, condicionando e 

determinando o comportamento das pessoas e a funcionalidade das organizações, além de 

pressupor criticidade perante os fatos, autonomia e empoderamento, à medida que decide por 

suas próprias ações e é responsável pelos seus atos. Assim, essa condição de criticidade que é 

conferida à ética, se destaca de forma central às ideias de competência informacional, visto que 

aqueles indivíduos que são ou têm Competência em Informação, são capacitados a julgar de 

forma crítica e justa certas informações ou conjuntos destas, utilizando-a de maneira 

responsável. 

Em 2008, Dudziak afirmou que a “competência informacional” já é um movimento 

mundial, e, segundo ela muitas iniciativas têm sido documentadas. O caráter situacional e 

contextualizado da competência informacional, torna-a pertencente e particular a cada 

sociedade e cultura. Sendo pervasiva a qualquer currículo ou formação, a competência 

informacional se constrói sobre um trabalho colaborativo que vai muito além dos limites da 



67 

 

 

 

biblioteca e mesmo das instituições de ensino.  Ainda, segundo Dudziak, a competência 

informacional é um diferencial de desenvolvimento socioeconômico e fator de promoção da 

inclusão social. Daí a necessidade de ampliar os estudos e debates sobre o tema. O engajamento 

dos profissionais da informação é, portanto, essencial. Cabe a eles o desenvolvimento das bases 

epistemológicas, práticas e políticas próprias, adequadas à realidade nacional (DUDZIAK, 

2003).  

No desenvolvimento dos trabalhos desse tema, na Ciência da Informação, as autoras 

Vitorino e Piantola (2011), adotaram, inicialmente em seus estudos, termo “competência 

informacional” para o conjunto de estudos que surgiu na literatura de Biblioteconomia, a partir 

de 2001. Segundo essas autoras a noção de Competência em Informação é marcada pela 

identificação e exploração de uma variedade de paradigmas, os quais a vinculam aos estudos 

cognitivos, construtivistas e pelo interesse por estudos baseados na esfera do trabalho. Ainda, 

segundo elas, em uma perspectiva crítica, a Competência em Informação deve ser mais 

amplamente entendida como uma “arte” que vai desde saber como usar os computadores e 

acessar a informação até a reflexão crítica sobre a natureza da informação em si, sua 

infraestrutura técnica, e o seu contexto e impacto social, cultural e mesmo filosófico, o que 

permitiria uma percepção mais abrangente de como nossas vidas são moldadas pela informação 

que recebemos cotidianamente (VITORINO e PIANTOLA, 2011). Nos estudos recentes, o 

termo competência informacional se consolida como Competência em Informação3, conforme 

documentos que sugerem esta forma de uso/tradução para o Brasil.  

Segundo Belluzzo (2019) a competência em informação, aliada à “inteligência 

midiática e tecnológica” impacta o mundo do trabalho ao suprimir certos empregos, mas 

também, é o que cria a necessidade de outros trabalhos para os quais as pessoas formadas pela 

escola e universidades não estão sendo consideradas capazes e aptas. Entretanto, vale lembrar 

que, de fato, o que realmente está importando é que as informações transitem, cresçam e 

aperfeiçoem-se na interconexão humana e sejam colocadas à disposição no momento certo, às 

pessoas certas, na medida adequada para ajudá-las na compreensão da realidade e na solução 

de questões 

Vitorino e Piantola (2020) nos trazem como contribuição, o histórico das principais 

definições da competência em informação, descritas no quadro 6.  
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Quadro 6 - Conceitos da competência em informação 
CONCEITUAÇÕES DE INFORMATION LITERACY SEGUNDO ALGUNS AUTORES 

BRASILEIROS 

FONTE TERMO UTILIZADO CONCEITO 

Dudziak 
(2003, p. 28) 

Information 
literacy 

A partir da análise da evolução do 
conceito e seguindo a concepção de 
information literacy voltada ao 
aprendizado ao longo da vida, pode-se 
defini-la como o processo contínuo de 
internalização.  

Dudziak 
(2003, p. 28) 

Information 
literacy 

De fundamentos conceituais, atitudinais e 
de habilidades necessário à compreensão 
e interação permanente com o universo 
informacional e sua dinâmica, de modo a 
proporcionar um aprendizado ao longo da 
vida. 

Miranda 
(2004, p. 118) 

Competência informacional Conjunto das competências profissionais, 
organizacionais e competências-chave 
que possam estar ligadas ao perfil de um 
profissional da informação ou de uma 
atividade baseada intensivamente em 
informação. Essa competência pode ser 
expressa pela expertise em lidar com o 
ciclo informacional, com as tecnologias 
da informação e com os contextos 
informacionais. 

Possobon et 
al. (2005) 

Alfabetização 
informacional 

Processo pelo qual se adquirem 
habilidades de reconhecer a necessidade 
de informação, ser capaz de identificar a 
fonte adequada, buscar, avaliar e usar a 
informação de maneira eficiente e eficaz. 

Varela 
(2006) 

Information literacy 
(competência em 
informação) 

Compreende a capacitação no uso das 
ferramentas de recuperação da 
informação e o entendimento dos recursos 
e fontes, explorando os conceitos 
fundamentais e as habilidades ligadas à 
tecnologia da informação. Trata a 
information literacy como um modelo. 

Fonte: Vitorino e Piantola (2020, p. 71). 

 

Prosseguindo com o objetivo conceitual, segundo Righetto, Vitorino e Muriel-Torrado 

(2018, p.) a concepção da competência em informação está associada à premissa da educação 

para a informação, e esse processo de educação, do aprender a aprender, deve ser um processo 

contínuo, para assegurar o pleno desenvolvimento da competência. O quadro 7 apresenta, 

segundo estes autores, o conjunto de características da competência em informação.   
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Quadro 7 - Elementos característicos da competência em informação 
COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO 

Não se limita ao uso das tecnologias: envolve práticas de informação. 

Uso dos componentes de emancipação cognitiva dos indivíduos. 

Faz parte do processo educacional e é um dos direitos fundamentais do ser humano. 

Conjunto de conhecimentos para se discernir quando a informação é necessária. 

Está diretamente relacionada ao "aprender a aprender" e ao sendo crítico. 

É fundamental para os grupos socialmente vulneráveis. 

Fonte: Vitorino e Piantola (2020, p. 164-165). 

 

Ainda, sobre essa categorização de concepções, Bruce (2003) define em sete 

categorias, suas concepções a respeito da competência em informação, ou seja, baseados em 

processos distintos, mostra como obter a informações de forma competente. 

 

Quadro 8 - Concepções de competência em informação 
CONCEPÇÕES DE COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO 

Categoria 1 Baseado nas tecnologias da 
informação 

Uso das TIs para recuperação e 
comunicação da informação. 

Categoria 2 Baseado nas fontes de informação Encontrar informações diretamente nas 
fontes, capacidade de acessar a 
informação independente de um 
intermediário. 

Categoria 3 Baseada na informação como 
processo 

Vista como a execução de um processo 
informacional. 

Categoria 4 Baseado no controle da 
informação 

Formas de controlar toda a informação. 

Categoria 5 Baseado na construção do 
conhecimento 

Informação como base para construção 
de um novo conhecimento. 

Categoria 6 Baseado na extensão do 
conhecimento 

Envolve a capacidade criativa e 
perspectivas pessoais para obter 
conhecimento. 

Categoria 7 Baseado no conhecimento Uso da informação com sabedoria. 

Fonte: Bruce (2003) 
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Lucas, Moreira e Costa (2017, p. 189-190) nos trazem o que para os autores se 

classifica como as áreas de competência, definidas em 5 grandes áreas que descrevem de forma 

superficial, como obter informação, com destaque em competência. Segundo esses autores, 

essas áreas podem ser definidas em 5 grupos: literacia de informação e de dados, comunicação 

e comunicação, criação de conteúdo digital, segurança e resolução de problemas. 

 

Quadro 9 - As Cinco Áreas da competência em informação 
Áreas de competência 

1. Literacia de informação e 
de dados 

1.1 Navegação, pesquisa e filtragem de dados, informação e 
conteúdos digitais. 
1.2 Avaliação de dados, informação e conteúdos digitais. 

1.3 Gestão de dados, informação e conteúdo digital. 

  
2. Comunicação e 
colaboração 

2.1 Interação através de tecnologias digitais. 

2.2 Partilha através de tecnologias digitais. 

2.3 Envolvimento na cidadania através de tecnologias digitais. 

2.4 Colaboração através de tecnologias digitais. 

2.5 Netiqueta. 

2.6 Gestão da identidade digital. 

  
3. Criação de conteúdo 
digital 

3.1 Desenvolvimento de conteúdo digital. 

3.2 Integração e reelaboração de conteúdo digital. 

3.3 Direitos de autor e licenças. 

3.4 Programação. 

  
4. Segurança 4.1 Proteção de dispositivos. 

4.2 Proteção de dados pessoais e privacidade. 

4.3 Proteção da saúde e bem-estar. 

4.4 Proteção do meio ambiente. 

  
5. Resolução de problemas 5.1 Resolução de problemas técnicos. 

5.2 Identificação de necessidades e respostas tecnológicas. 
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5.3 Utilização criativa das tecnologias digitais. 

5.4 Identificação de lacunas na competência digital. 

Fonte: Lucas, Moreira e Costa (2017, p. 189-190). 

 

Vitorino e Piantola (2011), buscam classificar as dimensões da competência em 

informação a partir de quatro variáveis distintas: técnica, estética, ética e política. A dimensão 

técnica representa os indivíduos que possuem habilidade para acessar com sucesso um conjunto 

de informações e dominar os recursos tecnológicos. A dimensão estética compreende os 

indivíduos que possuem capacidade de compreender, relacionar, ordenar, configurar e 

ressignificar as informações acessadas. Essa dimensão está relacionada à criatividade e 

sensibilidade do indivíduo. Por sua vez a dimensão ética concebe os indivíduos que usam as 

informações de forma responsável e visam à realização do bem comum e, por fim, a dimensão 

política representa os indivíduos que usam as informações no exercício da cidadania, 

proporcionando participação dos indivíduos nas decisões coletivas e nas transformações 

sociais.  

 

Quadro 10 - Dimensões da competência em informação 
DIMENSÃO 
TÉCNICA 

DIMESÃO 
ESTÉTICA 

DIMENSÃO ÉTICA DIMENSÃO 
POLÍTICA 

Meio de ação do 
contexto da informação 

Criatividade sensível Uso responsável da 
informação 

Exercício da cidadania 

Consiste nas 
habilidades adquiridas 
para encontrar, avaliar 
e usar a informação de 
que precisamos. 

Capacidade de 
compreender, 
relacionar, ordenar, 
configurar e 
ressignificar a 
informação. 

Visa a realização do 
bem comum. 

Participação dos 
indivíduos nas decisões 
e nas transformações 
referente à vida social. 

Ligada à ideia de que o 
indivíduo competente 
em informação é aquele 
capaz de acessar com 
sucesso e dominar as 
novas tecnologias. 

Experiência interior, 
individual e única do 
sujeito ao lidar com os 
conteúdos de 
informação e sua 
maneira de expressá-la 
e agir sobre ela no 
âmbito coletivo. 

Relaciona-se a 
questões de 
apropriação e uso da 
informação, tais como 
propriedade intelectual, 
direitos autorais, acesso 
à informação e 
preservação da 
memória do mundo. 

Capacidade de ver além 
da superfície do 
discurso. 
 
Considera que a 
informação é produzida 
a partir de (e em) um 
contexto específico. 

Fonte: Vitorino e Piantola (2011, p. 109). 
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Uma definição recorrente na literatura, é a explicitada pela American Library 

Association (ALA, 1989) que cunha o termo e afirma que a alfabetização informacional é uma 

forma de buscar a autonomia da capacitação pessoal, permitindo a construção de um 

conhecimento próprio, nas vivências e experimentações que essa informação pode proporcionar 

aos indivíduos, se enraizando de motivação para que esse conhecimento seja contínuo e 

longínquo. Além do mais, essa busca e interação deve partir dos valores culturais próprios e da 

interação com outros valores, outras culturas, outras possibilidades de aprofundamento e 

compreensão da mesma realidade, vistos por olhares e perspectivas distintas, proporcionando, 

assim, uma base de conhecimento mais profunda e abrangente. 

Ainda, para a ALA, ser alfabetizado em informação é uma forma de garantir a 

sobrevivência na Era da Informação, pois ao invés de ficarmos estáticos a uma enxurrada de 

informações abundantes e desencontradas, as pessoas que desenvolvem essa habilidade têm 

maior facilidade de buscar, filtrar, avaliar e utilizá-las de forma eficiente, nas resoluções de seus 

problemas, ainda podendo ser utilizada como uma ferramenta de gerenciamento e tomada de 

decisão (ALA, 1989). 

 Ao atualizar as suas definições no início do século, a ALA (2000) aponta que a literacia 

da informação se respalda por uma base de construção de conhecimento e aprendizagem, 

interdisciplinares e usual para todos os níveis de aprendizagem. Isso permite a quem consome 

essa informação, ampliação do seu campo de domínio de conteúdo, proporcionando às pessoas 

o controle de sua aprendizagem. Um indivíduo com alto nível de alfabetização em informação, 

é capaz de acessar informação de forma assertiva, avaliar as melhores fontes de informação, 

agregar informações à sua base de conhecimento, usar informação para resolução de problemas 

específicos, compreender mais facilmente informações complexas e acessar e utilizar esse 

conjunto de informações de maneira ética e legal. 

Já no ano de 2016, a ALA complementa esse conjunto de definições a partir da 

informação como um reflexo daquilo que é produzido, armazenado e utilizado. 

Literacia da informação é o conjunto de habilidades integradas que abrangem a 
descoberta reflexiva da informação, a compreensão de como a informação é produzida 
e valorizado, e o uso da informação na criação de novos conhecimentos e participar 
eticamente em comunidades de aprendizagem (ALA, 2016, p. 8). 

 

Campello (2003) ressalta o papel dos bibliotecários na consolidação do termo 

competência em informação, cunhada inicialmente como information literacy, com função e 

denotação pedagógica na construção de um paradigma educacional para as bibliotecas e com 

contribuição a formatação de novas estratégicas pedagógicas. Novos programas educacionais 
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estimulavam novas abordagens, novos horizontes, que enfatizavam novas habilidades para 

solução de problemas e não somente uma postura isolada e concentrada nos processos da 

biblioteca em si. 

Uma das funções do bibliotecário seria a de professor, encarregado de ensinar não 
apenas as habilidades que vinha tradicionalmente ensinando (localizar e recuperar 
informação), mas também envolvido no desenvolvimento de habilidades de pensar 
criticamente, ler, ouvir e ver, enfim ensinando a aprender a aprender. Outra função 
prevista para o bibliotecário era a de consultor didático, encarregado de integrar o 
programa da biblioteca ao currículo escolar, colaborando no processo de 
ensino/aprendizagem e assessorando no Planejamento (CAMPELLO, 2003, p. 30). 

 

Campello (2003) ainda aponta que os novos papéis do bibliotecário se concentram em: 

apoio à aprendizagem individual, estimular a aprendizagem, conectar as pessoas aos recursos 

informacionais e ser estimulador de mudanças. 

De Lucca (2019) apresenta uma distinção das ênfases dadas à informação, ao 

conhecimento e ao aprendizado, demonstrando que a informação se refere ao acesso, à 

acumulação do saber e às habilidades específicas. O conhecimento trata do processo, da 

construção do saber e na mediação dos processos, e o aprendizado, foca as relações, as 

aprendizagens e aos valores dos indivíduos. 

[...] a competência em informação “nasceu” no contexto da sobrecarga informacional 
e que estava vinculada à utilização de recursos de informação na solução de problemas 
informacionais revelados no “trabalho”, ou na atuação do dia-a-dia (DE LUCCA, 
2019. p. 180). 

 

Quadro 11 - Ênfases em Informação, Conhecimento e Aprendizado 

Ênfase na Informação Ênfase no conhecimento Ênfase no aprendizado 

Sociedade da Informação Sociedade do conhecimento Sociedade da aprendizagem. 

Acesso Acesso e processos Acesso, processos e relações. 

O que O que e como O que, como e por que. 

Acumulação do saber Construção do saber Fenômeno do saber. 

Sistemas de 
informação/tecnologia 

Usuários/indivíduos Aprendizes/sujeitos. 

Habilidades Habilidades e conhecimentos Habilidades, conhecimentos e 
valores. 

Biblioteca como suporte Biblioteca como espaço de 
aprendizado 

Biblioteca aprendente e espaço de 
expressão. 
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Bibliotecário como 
intermediário 

Bibliotecário como mediador de 
processos 

Bibliotecário como sujeito e agente 
educacional. 

Fonte: De Lucca (2019, p. 55). 

 

Horton (2008) aponta que a Competência em Informação assume um novo molde no 

aspecto da informação, de forma que outros sinônimos constantemente lhe são atribuídas, como 

fluência em informação e competência em informação. Este conceito não deve ser analisado de 

forma individual, como algo inconcebível e sim, como um conteúdo que pode ser aprendido e 

transformado, dentro de uma escala gradativa e contínua de aprendizagem. O termo ainda é 

aplicado às formas de aprendizagem de ler, escrever, se comunicar e realizar tarefas básicas do 

cotidiano, pois, ao adquirir certas capacidades, habilidades e competências em informação, 

esses indivíduos são chamados de alfabetizados, ou seja, adquiriram competências básicas de 

ler, escrever e realizar cálculos matemáticos. 

Embora se possa, teoricamente, tornar-se alfabetizado em informação sem ir à escola 
(o caso de indivíduos “espertos” que aprendem a lidar com os desafios da vida mesmo 
que não tenham educação formal), realisticamente, para a maioria de nós, é imperativo 
que tenhamos uma boa escolaridade na leitura, escrita e aritmética (HORTON, 2008, 
p. 16). 

 

Literacia em informação refere-se ao conjunto de conhecimentos, habilidade e atitudes 

capazes de proporcionar aos indivíduos um entendimento específico de saber quando essa 

informação poderá ser útil para resolver um problema ou ser utilizada como ferramenta de 

tomada de decisão. Proporcionar uma articulação entre a necessidade da informação e as formas 

e práticas que deverão ser utilizadas para recuperar, interpretar, estruturar, organizar, avaliar, 

disseminar, compreender, comunicar essa informação modificada e utilizar para os fins que se 

fizerem necessários. Essa fluência em informação ou forma de alfabetização, ligada ao 

aprendizado e ao pensamento crítico, devem ser estabelecidas por meio de instituição de metas 

e integradas aos currículos e a programas que visem a capacitação concreta dos indivíduos e 

devem ter como base: 

[...] compreender as competências para reconhecer as necessidades de informação e 
localizar, avaliar, aplicar e criar informação em contextos culturais e sociais; ter 
aspecto crucial para a vantagem competitiva de indivíduos, empresas (especialmente 
pequenas e médias empresas), regiões e nações; fornecer a chave para o acesso eficaz, 
uso e criação de conteúdo para apoiar o desenvolvimento econômico, educação, saúde 
e serviços humanos e todos os outros aspectos das sociedades contemporâneas 
(HORTON, 2008. p.74). 
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Dessa forma, buscamos trazer os principais conceitos e definições da competência em 

informação, assim como apresentar uma visão geral sobre competência e sua interligação com 

o desenvolvimento do estudo proposto. 

 

3.3 VULNERABILIDADE EM INFORMAÇÃO   
 

 Buscamos neste tópico, traçar algumas relações entre a informação e os aspectos 

inerentes à vulnerabilidade dos indivíduos, ou seja, as associações existentes entre o indivíduo 

e o conjunto de informações que estão, ou deveriam estar, disponíveis a esses. Entendemos que 

a falta de informação pode ser considerada uma vulnerabilidade, na medida que esta, pode 

limitar aqueles que não a têm, propiciando uma manipulação em termos de conhecimento e 

social, a partir de suas fragilidades e exposição. 

Para o nosso trabalho esse tópico surge com uma importância ímpar, pois a diminuição 

da vulnerabilidade em informações de saúde, pode proporcionar aos indivíduos uma maior 

literacia em informação, angariando saberes necessários para que os diagnósticos do câncer 

infantojuvenil possam ser feitos de maneira precoce. Dessa forma, a partir de uma revisão de 

literatura, buscamos alguns conceitos que pudessem conceituar vulnerabilidade e entender as 

suas correlações com a Competência em Informação e com a saúde. 

 Alguns grupos vulneráveis são frequentemente identificados com um nível de 

alfabetização em saúde desproporcionalmente baixa ou até inadequada, em comparação a 

outros grupos, sendo eles: a) migrantes, grupos socioeconômicos desfavorecidos, minorias 

étnicas; b) idosos; c) pessoas com problemas de saúde de longa duração; e d) pessoas com 

deficiência.  

Ao considerar estratégias para melhorar a alfabetização em saúde, é importante ter em 
mente que alguns grupos com maior risco de alfabetização em saúde limitada, como 
pessoas com deficiência e pessoas de grupos étnicos minoritários, são protegidos pelo 
dever de igualdade do setor público. O dever de igualdade exige que os órgãos 
públicos levem em consideração a promoção da igualdade de oportunidades entre as 
pessoas que compartilham uma característica protegida e as que não compartilham. 
Isso inclui remover ou minimizar desvantagens e tomar medidas para atender às 
necessidades de pessoas com certas características protegidas, quando estas forem 
diferentes das necessidades de outras pessoas (WANG, 2018, p. 36). 
 

Apresentamos no quadro 12 alguns elementos característicos da vulnerabilidade 

social, propostos por Righetto, Vitorino e Muriel-Torrado (2018, p. 80). Esses elementos 

destacam as necessidades, desigualdades, contradições e fragilidades de indivíduos vulneráveis, 

expondo a característica ampla e holística do termo, ligados à pobreza ou classes sociais, 
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inserção social, acessos à informação, estado ou condição vulnerável dos indivíduos como 

atores de controle daquilo que interfere em seu bem-estar ou exposição crítica a determinado 

perigo. 

 

Quadro 12 - Elementos característicos da vulnerabilidade social 
ELEMENTOS CARACTERÍSTICOS DA VULNERABILIDADE SOCIAL 

a) Relacionada às noções de desigualdades e exclusão social (pobreza, idade, sexo ou classe social). 

b) Condição situacional das pessoas a partir da inserção no mundo de trabalho, da debilidade das relações 
sociais e acesso à serviços públicos. 

c) Construção social em torno da vida privada, realçando fragilidades e contradições. 

e) Estado vulnerável de um indivíduo, no que se refere a aptidão de controlar as forças que influem em seu 
bem-estar. 

f) Fato de algo ou alguém ser fisicamente exposto a um perigo. 

Fonte: Righetto, Vitorino e Muriel-Torrado (2018, p. 80). 

 

Os elementos, dispostos no quadro 12, se relacionam à pesquisa a partir das suas 

conexões com a vulnerabilidade em informação, principalmente por destacar: a exclusão social, 

como carência da informação que pode tirar as pessoas da pobreza ou progredir em termos de 

ascensão social, a informação necessária para reduzir a vulnerabilidade de acesso aos serviços 

públicos, a diminuição das fragilidades da vida, a informação como base de um bem-estar 

individual e, por fim, a exposição física gerada pela desproteção causada pela vulnerabilidade. 

Os autores ainda destacam a capacidade transformadora da competência em 

informação, quando utilizada como forma de potencializar as capacidades emancipatórias e 

cognitiva dos indivíduos. Os autores consideram os conhecimentos, habilidades e atitudes em 

localizar, acessar (ou ter acesso), avaliar, analisar, compreender, qualificar e utilizar um 

determinado conjunto de informações, de forma a absorvê-las como conhecimento pessoal, 

profissional e social, reduzindo assim os aspectos de vulneráveis apresentados por meio de 

informação transformada e fortificada (RIGHETTO; VITORINO; MURIEL-TORRADO, 

2018). 

Vitorino (2018) aponta que a vulnerabilidade é constituída por pessoas que em algum 

momento, apresentam-se expostos à exclusão social, em suas várias nuances e, principalmente 

aliada à pobreza, composta por indivíduos sem voz social, moradores de rua ou dependentes de 

préstimos de outras pessoas. Em suma, torna-se necessário uma análise do contexto e dos 



77 

 

 

 

motivos em que aquela vulnerabilidade se estabelece para que, a partir daí possam ser traçadas 

maneiras de minimizar os impactos da vulnerabilidade na vida das pessoas, reestabelecendo 

uma adequada relação de pertencimento social. 

A autora ainda apresenta um quadro, disposto em sua obra, “A competência em 

informação e a vulnerabilidade: construindo sentidos à temática da vulnerabilidade em 

informação”, no qual apresenta as principais características da vulnerabilidade. 

 

Quadro 13 - As características da vulnerabilidade 
 

CARACTERÍSTICAS DA VULNERABILIDADE 
 
Um estado de dependência (estar “à mercê” de alguém). 

Estados de susceptibilidade a danos, impotência e marginalidade de sistemas físicos e sociais. 

Formas de exclusão social, traumas e crises em diferentes pontos da vida. 

Incapacidade de tomar decisões sobre seus próprios interesses. 

Substantivo que caracteriza aquele ou aquilo que estão suscetíveis ao ataque físico ou emocional ou 
a danos. 

Sentimento de fragilidade. 

Estado ou sentimento de solidão. 

Uma capacidade ou liberdade limitada. 

Estado ou situação de risco. 

Fonte: Vitorino (2018, p. 79). 

 

As pesquisas de Vitorino (2018, p. 80) nos apresentam os principais grupos 

vulneráveis e sua tipologia. Ao fazermos um link com nosso objeto de pesquisa, podemos 

verificar que os pacientes em tratamento contra o câncer infantojuvenil e suas famílias, 

apresentam-se em algumas tipologias elencadas pela autora, como: pessoas com deficiência, 

pessoas doentes de modo geral, membros de comunidades sem conhecimento, pessoas que 

recebem benefício da seguridade ou assistência social, pessoas pobres, desempregadas ou em 

desvantagem econômica, pessoas com fragilidade quanto a direitos humanos e pessoas em 

perigo. 

Leal et al. (2017, p. 73-74) cunham o termo “vulnerabilidade em informação” 

creditando-o a, 
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[...] pessoas socioeconomicamente desfavorecidas, ou seja, indivíduos que por motivo 
de desigualdade social sofrem com a falta de assessoramento dos representantes 
governamentais, que em sua maioria habitam áreas de risco, sem acesso à saúde 
educação e com escolaridade baixa. Ainda, devemos ressaltar que todo indivíduo que, 
por algum motivo, têm acesso à informação dificultado ou impossibilitado, é um 
sujeito vulnerável em informação. Isso inclui os deficientes visuais, auditivos, e, 
inclusive, os deficientes físicos: para esses sujeitos, a informação não é democrática, 
pois é distribuída de forma desigual em detrimento daqueles que não possuem tais 
condições. Sujeitos com dificuldades cognitivas, como idosos ou doentes, também são 
vulneráveis em informação, pelo fato de possuírem capacidades diminuídas para a 
apreensão dos conteúdos informacionais. 

  

Garcia (2017) aponta que vulneráveis em informação, a partir de buscas efetuadas pelo 

Google, estão relacionados à saúde, doença e aos direitos dos consumidores, ou seja, as perdas 

que este consumidor apresenta ao não ter conhecimento sobre a legislação e normas de compra 

e venda de produtos e serviços. Para a autora, essas lacunas podem ser minimizadas por meio 

do desenvolvimento da competência em informação, por meio das dimensões técnicas e éticas, 

estimulando a transformação fundamentada em direitos humanos básicos. 

[...] a “competência em informação” fornece as bases empíricas e teóricas para a 
elaboração de políticas públicas de redução de riscos e de déficits de informação, pois 
ambas podem gozar de prestígio no campo da saúde pública, tendo em vista que a 
insegurança social e informacional e a “vulnerabilidade em informação” são 
mecanismos inibidores da coexistência dos indivíduos na sociedade moderna e a 
competência em informação estabelece-se como condição mínima à saúde em 
informação e ao bem viver (GARCIA, 2017, p. 119). 

 

 Ao apresentar as suas definições sobre o termo vulnerabilidade em informação, Leal 

et al. (2017) afirma que se trata das dificuldades dos indivíduos em acessar e utilizar um 

conjunto de informações, impossibilitando um crescimento pessoal, profissional e intelectual 

que impacta diretamente pessoas socioeconomicamente desfavorecidos, em condições de 

desigualdade social. São habitantes de áreas de risco, com baixa escolaridade e sem acesso aos 

serviços de educação e saúde, ou seja, o fato de um indivíduo apresentar dificuldades ou 

impossibilidades de acessar qualquer tipo de informação, impõe a este a condição de 

vulnerabilidade. Abarcam essa lista de vulneráveis os deficientes físicos, pois recebem 

informação de maneira desigual, e pessoas com dificuldades cognitivas, incluem-se aí, também, 

idosos e doentes, que têm as suas capacidades reduzidas para acesso aos conteúdos 

informacionais. 

Para Paiano et al. (2017, p. 97), “é possível conceituar vulnerabilidade em informação 

como a condição de fragilidade e susceptibilidade à perda de autonomia e cidadania 

experienciada por um indivíduo ou corpo social, ocasionada pela carência de informação útil 

para a trajetória de vida”, ou seja, a ausência, fragilidade e entendimento de que a falta de 
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conhecimento útil pode ser utilizada pelos indivíduos como uma ferramenta de tomada de 

decisão. 

Trazemos novamente os autores Righetto, Vitorino e Muriel-Torrado (2018), para 

apresentar uma comparação ou o que os autores chamam de “ponte” entre a competência em 

informação e a vulnerabilidade social, demonstrando de forma clara, como a competência em 

informação pode encurtar os caminhos, ou demonstrar os meios que os indivíduos podem 

utilizar para reduzir ou eliminar suas fragilidades, instabilidades. E, até mesmo sua 

indefensibilidade, quanto ao caráter vulnerável apresentado por meio da relação que vivenciam 

ou estão expostos, reduzindo lacunas a partir de informação informada e com credibilidade. 

 

Quadro 14 - Elementos característicos da vulnerabilidade social 
COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO E VULNERABILIDADE SOCIAL 

 
 
 
 

VULNERABILIDADE 
SOCIAL 

Estado do indivíduo fragilizado por quaisquer motivos. 

Desigualdade e exclusão social (pobreza, idade, sexo ou classe social. 

Debilidade nas relações sociais e acesso à serviços públicos. 

Estado vulnerável do indivíduo para controlar as forças que influem no seu bem-
estar. 

 
 
 

COMPETÊNCIA EM 
INFORMAÇÃO 

Preparação aos indivíduos, famílias ou grupos para identificar situações de risco 
por meio da informação. 

Democratização da aprendizagem para inclusão social. 

Acesso a bens e serviços por meio da educação para a informação. 

Potencialização do processo de aprendizagem em informação, com fim último 
de conhecimento e ação para o bem viver em sociedade. 

Fonte: Righetto, Vitorino e Muriel-Torrado (2018). 

 

 Nossa revisão de literatura extraiu algumas definições distintas e complementares às 

apresentadas até aqui, porém cremos em sua importância de maneira a deixar claro sua 

conceituação e possíveis limites de exclusão, além de demonstrar as nuances relacionadas à 

temática da vulnerabilidade.    

Potnis e Gala (2020), em seu estudo intitulado “Melhores práticas para a realização de 

trabalho de campo com comunidades marginalizadas”, nos apresentam uma série informações 

a respeito de populações vulneráveis, por meio de vários tipos ou aspectos e apontam que para 

o melhor entendimento das vulnerabilidades. Deve-se antes compreender as perspectivas, 

necessidades, desafios e vivências daquela população ou tipificação de públicos vulneráveis e 
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ainda discorrem sobre os impactos da ausência e falta de acesso à informação tecnológica para 

esse público. 

Como principias desafios, os autores elencam uma tipificação, elaborada por meio de 

suas pesquisas, que apontam vulnerabilidades distintas, como: Geográfica (isolamento, falta de 

transporte, pobreza; Temporal (falta de água, altas temperaturas); Tecnológico (falta de acesso, 

falta de eletricidade, falta de sinal de celular, analfabetismo digital); Financeiro (falta de renda, 

falta de smartphones, falta de dinheiro); Educacional (alto índice de analfabetismo); 

Informativo (falta de conhecimento em tecnologia); Psicológico (medo de interagir, percepções 

negativas, relutância em participar; Cultural (desigualdades de gênero, homens e mulheres 

impedidos de participar de forma igualitária, mulheres não participam ativamente das 

discussões); e Infraestrutura (falta de rede elétrica, falta de cadeiras, relutância de participação) 

(POTNIS; GALA, 2020). 

 Já Bronstein (2019, p. 1-2) aborda os aspectos da vulnerabilidade relacionando-os 

principalmente, ao comportamento da informação de pessoas vulneráveis que estão passando 

por um período de transição: mudança, carreira, doença de longa duração, divórcio, morte de 

membro da família ou migração e revela que os participantes de sua pesquisa vivenciaram o 

que ele chama de pobreza de informação, derivada de fatores socioeconômicos, exclusão social, 

ambiente hostil e vulnerabilidade. Para o autor, as pessoas sujeitas ou impostas a essas 

vulnerabilidades, estão propícias a um comportamento transacional da informação, impostas 

por três fases: “o fim de uma nova realidade, um período de confusão e um sentimento de 

pertencimento”, sendo cada uma dessas fases, um processo sequencial da outra. 

Esse comportamento transacional da informação, apontado pelo autor, reflete o nível 

de conhecimento e habilidades, de tais pessoas, ou seja, suas competências, aptidões, acesso e 

disponibilidade a novos e complementares conhecimentos, potencializados pelo 

comportamento informativo dos indivíduos que vivenciam suas vulnerabilidades, podem ser 

capazes de facilitar ou inibir os processos e padrões de respostas que estes buscam. Isso acaba, 

evidenciando o papel de protagonismo, ou de exclusão perante um sentimento de pertencimento 

e bem-estar que possam ter (BRONSTEIN, 2019). 

Newell, Gomez e Guajardo (2016), apresentam em sua obra, a respeito da busca por 

informações entre imigrantes nas fronteiras do México com os Estados Unidos, compreender 

como a tecnologia da informação e comunicação podem contribuir para práticas e 

comportamentos de minimização dos impactos da vulnerabilidade em informação e social. A 

pesquisa demonstra que esses indivíduos apresentam vulnerabilidades físicas, de saúde, 
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geográfica, financeira, de alimentação, social e de informação ou da sua falta, uma vez que a 

sua exposição ao risco e às intempéries proporcionadas pela travessia, acarretam fragilidades e 

precariedades a esses indivíduos. O uso de ferramentas de telecomunicação e acesso à 

informação atua como uma mão de via dupla, pois a carência desta informação, ou até mesmo 

informações infundadas e inverídicas, podem proporcionar maiores índices de vulnerabilidades. 

Por sua vez, Ruiz (2019, p. 32) concentra seus estudos na percepção social dos espaços 

urbanos visando a um maior desenvolvimento e integração das cidades. Sua análise busca tecer 

uma maior compreensão das variáveis inseridas nas relações sociais dinâmicas, como forma de 

contribuir para mecanismos que possam gerar informação e novos conhecimentos que 

contribuam para a redução da vulnerabilidade e exclusão social nos espaços urbanos. Para que 

isso fosse possível, o autor se debruçou no estudo de bairros vulneráveis, ocupados por 

populações marginais, pobres, sem acesso à infraestrutura, saúde, educação e informação e, 

identifica o que chama de “bolsões de pobreza”, e suas interações econômicas, sociais e 

espaciais. Para ele “o problema das áreas vulneráveis não é a pobreza em si, mas a existência 

de numerosos casos em que muitos pobres vivem fora das áreas urbanas mais deprimidas e 

muitas das pessoas que vivem nessas áreas não são pobres”. Ou seja, não é somente a baixa 

renda que identifica esses bairros, e sim uma combinação de fatores e variáveis ambientais, 

sociais e econômicas que aguçam, tanto a alienação, quanto a conjuntura de vulnerabilidade e 

exclusão social. 

Oppong (2014, p. 654) em sua obra que busca examinar as taxas de indecência de HIV 

nos entornos das prisões do Texas, aponta que existe um ciclo ou um ambiente de 

vulnerabilidades a partir das concentrações geográficas de pessoas vulneráveis. Esse ambiente 

atrai pessoas vulneráveis, os expõe às doenças e locais vulneráveis, os remete a uma ausência 

quase que total de informações distintas e os submete a altas taxas de infecção, neste caso de 

HIV, em áreas imediatas e adjacentes às instalações prisionais. Para o autor, “os 

comportamentos e escolhas das pessoas vulneráveis criam ambientes vulneráveis que 

enfraquecem ou minam a resiliência das pessoas e resultam em problemas de saúde”. O autor 

ainda discorre sobre a necessidade de difusão dos conceitos sobre vulnerabilidade, seus tipos, 

características, índices e, principalmente as formas e processos de minimização dos impactos 

causados por estes não somente à variável saúde, mas, às correlações do complexo emaranhado 

das vulnerabilidades auferidas aos grupos e pessoas. 

Já Daniel (2019), aborda evidências ligadas a um fenômeno local na Austrália, 

denominada “Caixa Fria” ou habitação fria, residências que oferecem pouca ou nenhuma 
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proteção contra as condições climáticas predominantes em determinadas regiões, devido aos 

baixos padrões de construção térmica existentes e acessíveis à públicos distintos. Este já é um 

problema por si só, porém, acaba se refletindo em outros desdobramentos aplicados às 

populações vulneráveis, pois tem contribuído para o aumento de taxas de doenças e mortalidade 

durante os períodos de inverno. Por meio de suas pesquisas o autor descobriu que, tais famílias, 

vulneráveis, em situação de desigualdade social, deixadas à margem e incapazes de 

providenciar um sistema de aquecimento para as suas residências, refletem outros padrões de 

vulnerabilidade, como posses, emprego, acesso à saúde e até mesmo em termos de idade e 

renda. 

As críticas do autor são recorrentes e direcionadas a determinados indivíduos que se 

encontram vulneráveis, pois os reflexos da habitação fria potencializam desdobramentos que 

os remetem à marginalização e a outros tipos de vulnerabilidades que implicam nas ações e 

intervenções voltadas a políticas públicas mais eficientes e intervenções baseadas nas 

comunidades específicas. 

Esses critérios de intervenção refletem uma distinção importante na compreensão da 
vulnerabilidade à habitação fria (ou, de fato, outras formas de desvantagem de 
habitação): a diferença entre o risco de exposição e real experiência vivida. Essa 
distinção é crítica em como podemos estruturar as respostas das políticas; talvez não 
precisemos nos preocupar excessivamente com os indivíduos que são apenas 
brevemente expostos a moradias frias, mas são capazes de melhorar sua situação 
recorrendo a recursos sociais, econômicos e pessoais. Em vez disso, podemos estar 
mais atentos àqueles que são persistentemente vulneráveis e onde os impactos 
negativos sobre a saúde e o bem-estar são mais prováveis (DANIEL, 2020, p. 4). 

 

Banati, Jones e Youssef (2020) tratam do tema “vulnerabilidades cruzadas” ao 

relatarem algumas de suas experiências no período de pandemia do COVID-19, apurando 

aumento dos níveis de estresse e ansiedade e recomendações de como manter o bem-estar 

psicossocial e emocional. Porém, segundo ou autores, essas recomendações negligenciaram as 

distintas realidades de grupos de baixa e média renda ao redor do mundo, e mais, cenário e 

regiões conflituosas onde a maior parte das pessoas já estão, ou são expostas a vulnerabilidades 

múltiplas e cruzadas, seja por meio da pobreza, da falta de informação, da violência exposta e 

prolonga, dos conflitos e deslocamentos regionais, dos fracos e ausentes sistemas de acesso à 

saúde, idade, gênero, educação ou proteção à vida e ao direito. 

Outros aspectos ou características oriundas desta classificação de vulnerabilidade 

remetem às crenças das pessoas sobre a impossibilidade de cura e preocupações quanto ao 

tratamento em si, principalmente sobre a sua toxidade e fatores relacionados a populações 

vulneráveis (idade, positividade para HIV e sexo feminino). Também foram apontados fatores 
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sociais e econômicos baixos, ausência de status socioeconômico e baixa escolaridade como 

aspectos de vulnerabilidade que interferem na continuidade do tratamento. 

Boman (2013), analisou as relações entre a exposição de eventos traumáticos, neste 

caso o diagnóstico de seus filhos contra o câncer, e a ocorrência de estresse pós-traumático e 

como os tipos e características de vulnerabilidades podem potencializar ou minimizar este 

estado. Assim, o autor aponta que indivíduos que sofrem eventos negativos em suas vidas tem 

uma tendência de estar mais suscetível a vulnerabilidade e com menor pré-disposição à 

resiliência, quando se depara com eventos que causem dor e angústia e, a cada novo evento, sua 

vulnerabilidade aumenta por meio de cargas neurobiológicas, sensoriais, de percepção e 

comportamental. Seus estudos ainda indicaram, que caso ocorra um novo evento traumático 

percebido por esses indivíduos, podem causar aumento da vulnerabilidade destes, em escalas 

maiores que as anteriores. 

Nesse sentido, buscamos conceituar a propor algumas análises e reflexões acerca das 

relações existentes entre a vulnerabilidade e sua relação com a informação, ou com a ausência 

desta, e caracterizar a vulnerabilidade com a sua amplitude de conexões e distinção do tema, 

porém com reflexos da marginalização e exclusão social. 

 

3.4 INFORMAÇÃO E SAÚDE       
 

No contexto da saúde, especificamente sobre o objetivo deste capítulo, a habilidade 

dos profissionais de saúde e também das famílias das crianças e adolescentes portadoras de 

câncer infantojuvenil, para buscar, selecionar e se apropriarem das informações é de 

fundamental importância no processo do diagnóstico, tratamento e cura da doença.  

Para Wang (2018), pessoas alfabetizadas em saúde são aquelas capazes de realizar 

leituras, falar, ouvir e se comunicar de maneira assertiva e eficaz, compreendendo a informação 

disposta e se inserindo ativamente na sociedade, proporcionando as habilidades, formas de 

conhecimento e compreensão para o processo de acesso, avaliação e uso de um conjunto de 

informações e serviços ligados à assistência social e à saúde. 

A alfabetização em saúde é amplamente considerada uma importante ferramenta de 
empoderamento com o potencial de reduzir as desigualdades em saúde. Isso ocorre 
porque os grupos com maior risco de alfabetização limitada em saúde também são 
conhecidos por terem os piores resultados de saúde. Para muitas pessoas vulneráveis 
ou desfavorecidas, a falta de recursos financeiros e sociais, como educação, trabalho 
de boa qualidade ou fortes conexões sociais, bem como o estresse associado a 
problemas de saúde e recursos limitados, pode reduzir as oportunidades de 
desenvolver as capacidades necessárias para ser ativamente envolvidos nas decisões 
sobre a saúde e as condições que afetam a saúde (alfabetização crítica e interativa em 
saúde) (WANG, 2018. P, 27). 
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Barreto (2008, p. 12) aponta que a informação tem suas características forjadas na 

intenção de gerar conhecimento aos indivíduos que possam ser utilizados na sua realidade, “pois 

ao se relacionar com o conhecimento a informação necessita, para sua explicação, de uma 

reflexão que busca a filosofia, a linguística, a ciência cognitiva, a ciência da computação, a 

sociologia, entre outras tantas”. 

Referente os processos de localização e recuperação de informações da saúde, Flecha 

Sanmamed, Ruiz Eugenio e Vrecer (2013) afirmam que a promoção do acesso às informações 

disponíveis na internet beneficia os profissionais de saúde e seus pacientes. Segundo os autores, 

através do uso das Tecnologias de Informação e Comunicação e Internet, os profissionais da 

saúde oferecem todas as informações necessárias e detalhadas de que as pessoas necessitam e 

que geralmente não podem fornecer devido à falta de entendimento dessa informação. Outra 

configuração ocorre quando, os pacientes podem acessar e ler as informações fornecidas pelo 

profissional antes ou após a consulta, para que possam amadurecer as informações ou recorrer 

a uma releitura em caso de novas dúvidas. Os autores ainda destacam que, embora ainda seja 

uma prática emergente, incorporar essas tecnologias na comunicação entre profissionais de 

saúde e pessoas da comunidade, é uma prática cada vez mais desenvolvida pelos benefícios que 

isso implica para ambas as partes.  

Antunes (2014, p. 2) informa que o “letramento em saúde é o conjunto de 

competências cognitivas e sociais e a capacidade que o indivíduo tem para obter, interpretar e 

compreender a informação básica de saúde e serviços de uma forma que seja promotora da 

saúde”.  Os principais elementos que caracterizam a literacia em saúde são descritos na figura 

02.  

 

Figura 02 - Elementos característicos da literacia em saúde 

 
Fonte: Antunes (2014, p. 3). 



85 

 

 

 

 

As definições de letramento contribuem para a construção teórica da competência 

em informação, que parte de um enfoque de acesso à informação, para um foco da aplicação 

prática da informação, que remete às necessidades dos indivíduos na resolução de problemas. 

Apresentam também um caráter interdisciplinar e subjetivo, pois parte da descrição e 

experiências e vivências para uma melhor compreensão dos fenômenos que estão sendo 

estudados (DE LUCCA et al., 2020). 

Segundo Levin-Zamir e Bertschi (2018) a literatura nacional e internacional tem 

avançado no estudo das habilidades para ter acesso, compreender, avaliar e aplicar orientações 

para cuidar da saúde. Ainda, segundo os autores, esse conjunto de competências, conceituadas 

como letramento em saúde, representa um importante recurso para promoção da saúde.  

Wang (2018) aponta que indivíduos considerados alfabetizados em saúde, possuem 

capacidades e habilidades necessárias na busca, avaliação e uso constante das informações, 

sendo que este sistema envolve: a) capacidade de comunicação com profissionais de saúde, 

expressando com facilidade suas necessidades e anseios; b) capacidade de compreender fontes 

distintas de informação para se manter saudáveis; c) aplicar o seu conhecimento para tomadas 

de decisão assertiva; e d) ter conhecimento e controle sobre as ações capazes de mantê-lo 

saudável. Importante ressaltar que a alfabetização em saúde das pessoas não depende apenas de 

suas capacidades e habilidades individuais e sim dos esforços de entidades e organizações na 

garantia de serviços e informações que sejam claras, de simples compreensão e acessíveis e que 

possam remover barreiras de acesso e compreensão para todas as pessoas. O processo de 

alfabetização em saúde pode ser visto como um meio que liga as pessoas e os ambientes da 

saúde, de forma a proporcionar uma a essas pessoas, capacidades de gerir, de cuidar e de se 

informar sobre aspectos ligados à sua própria saúde e aos cuidados com a comunidade de forma 

geral. 

Uma pessoa alfabetizada em saúde é mais capaz de compreender e seguir as instruções 
de autocuidado, mais propensa a planejar e conseguir mudanças de estilo de vida 
saudáveis, informar-se decisões de saúde, compartilhar mensagens de promoção da 
saúde com outras pessoas e saber como e quando ter acesso a cuidados de saúde, 
incluindo cuidados de saúde de emergência quando apropriado (WANG, 2018, p. 18-
19). 

 

De acordo com Ferreira (2020), indivíduos que possuem baixa literacia em saúde terão 

maior dificuldade e capacidade de assimilação e compreensão, além de habilidades e aptidões, 

para interagir e buscar a informação e conhecimento necessários para desenvolver sua 

capacidade de aprendizado e entendimento dos processos e protocolos clínicos. Também de 
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entendimento do diagnóstico, tratamento, cuidados e precauções, ou seja, terá uma menor 

capacidade de tomada de decisão e adesão ao tratamento proposto. 

Por meio das características evidenciadas, percebe-se que a literacia em saúde é 

influenciada pelos sistemas de saúde, pela educação, pela comunicação social, pela família, 

pelo ambiente de trabalho, pela comunidade e pelas decisões políticas (ANTUNES, 2014).  

Os doentes e pessoas vulneráveis, com baixa literacia em saúde evidenciam menor 

capacidade de compreensão dos conteúdos de material informativo sobre saúde, doenças, 

exames de diagnóstico, consumo de alimentos ou sobre o uso de medicamentos; também 

apresentam maior dificuldade em pesquisar, selecionar, ler e assimilar a informação em saúde 

disponível na Internet (ANTUNES, 2014).  

Desse modo, o desafio consiste em potencializar e aprimorar os níveis de letramento 

em saúde. Para Levin-Zamir e Bertschi (2018) são necessários progressos nas competências de 

comunicação oral e escrita dos indivíduos e serviços de saúde. Assim, tais progressos 

necessários, estariam:  

Promovendo o diálogo, a confiança e a comunicação entre profissional de 
saúde/doente. • Comunicando de forma simples, sem abreviaturas e isenta da 
terminologia médica. • Usando imagens para o esclarecimento de conceitos e de riscos 
para a saúde. • Confirmando a compreensão do doente através dos métodos show me 
ou teach me back. • Proporcionando a adesão à terapêutica através de várias opções 
de tratamento. • Melhorando as bulas dos medicamentos: na linguagem, no tamanho 
e no tipo de letra, na forma como são dobradas dentro das caixas. • Editando flyers, 
em linguagem acessível, do tipo What to do when your child gets sick e distribuindo-
os gratuitamente na consulta de saúde infantil. • Melhorando a consciência dos 
profissionais de saúde sobre as várias componentes da literacia em saúde durante o 
atendimento ao doente através do uso do SPEAK (Speech, Perception, Education, 
Access, and Knowledge) (ANTUNES, 2014, p. 19-20).  

 

A partir das medidas para potencializar a literacia em saúde, concebe-se que a literacia 

é uma competência necessária em diversos segmentos da vida de um indivíduo, assim pode-se 

pensar em literacia em saúde, literacia em direito, literacia em economia, literacia em política. 

etc.. No caso específico do objeto deste capítulo as literacias em saúde e em direito, são as 

competências almejadas para assegurar o cuidado e direito das crianças e adolescentes 

portadores de câncer. Assim, partindo do específico para o geral, aborda-se a base teórica da 

competência em informação, que é estudada e definida na Ciência da Informação, e abarca de 

forma conceitual e integral todas as literacias necessárias e potencializadoras do indivíduo.

  Para complementar essa discussão, apresentamos autores recuperados a partir de 

pesquisa em bases de dados distintas, com a finalidade de apreciar alguns trabalhos e 

informações que ligam a saúde e a informação e termos outras visões e definições da temática 

em foco. 
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Bravo (2012) buscou fazer uma análise dos direitos postos à sociedade em relação à 

saúde, sua forma de acesso e benefícios auferidos mediante esta relação, embasando seus 

estudos nas relações de desigualdade social, injustiça e vulnerabilidade das pessoas que destes 

necessitam. Ao se referir aos grupos vulneráveis, o autor relaciona as pessoas com algum tipo 

de deficiência, menores, pessoas com baixa capacidade econômica, portadores de HIV, 

populações descoladas, mulheres gestantes, arrimos de família, pessoas que tiveram a sua 

liberdade privada por qualquer motivo e idosos. Ainda, segundo o autor, essas condições de 

vulnerabilidades devem ser entendidas em um contexto amplo e individual, pois a 

heterogeneidade dos grupos apresentados, necessita de olhares, processos e ações distintas. 

Bravo considera que o direito à saúde, preconizado em lei específica, ainda necessita 

de materialização efetiva, especificamente para os grupos, aqui descritos, pois apesar do 

ordenamento jurídico preconizar a garantia de tais direitos, ainda deixa lacunas a serem 

preenchidas. A condição econômica frágil desses grupos coloca em xeque os desdobramentos 

de um ordenamento jurídico e social injusto, que deixa a mercê tais grupos excludentes e 

vulneráveis. 

Friedrich (2016) aborda em seu artigo, “Determinantes do abandono do tratamento no 

câncer infantil: resultados de uma pesquisa global”, que a compreensão da importância do 

tratamento contra o câncer infantil é crucial para eliminar as lacunas da sobrevivência destes 

pacientes, pois a complexidade do fenômeno processual de iniciar e terminar o tratamento ou a 

terapia curativa, é tido como um problema regular. Dessa forma, os autores apresentam alguns 

fatores emergentes que acabam por criar resistências, impondo dificuldades à continuidade do 

tratamento, entre eles a vulnerabilidade: neste ponto vista a partir de características sociais, 

familiares, de acesso à saúde, financeira, de pobreza e de falta de acesso a políticas 

protecionistas disponíveis especificamente a este público.  

Wang (2018) aponta que o processo de alfabetização em saúde da maioria dos países, 

de forma geral e abrangente, afeta diretamente a saúde de seus cidadãos. 

Crianças com problemas de saúde de longo prazo que têm cuidadores com baixa 
alfabetização têm duas vezes mais probabilidade de usar mais serviços de saúde do 
que aquelas cujos cuidadores têm boa alfabetização em saúde. Pessoas com 
alfabetização limitada em saúde são mais propensas a relatar uma sensação de 
vergonha sobre seu nível de habilidade, o que provavelmente reduzirá a interação com 
os serviços de saúde e assistência social. Além disso, descobriu-se que a alfabetização 
limitada em saúde é um indicador de maior desconfiança do médico e atitudes 
negativas mais gerais em relação à saúde e cuidados de saúde. Por exemplo, 
descobriu-se que a alfabetização limitada em saúde está associada a crenças mais 
negativas sobre medicamentos, como o medo de medicamentos (WANG, 2018, P. 
18). 
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Para Horton Júnior (2008), todas as pessoas devem, ou deveriam ter acesso universal 

às condições de melhorias da saúde, no que tange ao direito de acessar um rol de informações 

que se sejam relevantes para sua saúde e para a saúde de sua família. Ou seja, proporcionar às 

pessoas a disponibilização de informações suficientes sobre o seu tratamento ou sobre aquilo 

que esse indivíduo esteja buscando, seguindo as seguintes definições: 

os países devem garantir o desenvolvimento e acesso à informação a saúde; a atenção 
deve ser direcionada aos públicos vulneráveis; as escolas devem capacitar os alunos 
na responsabilidade com a sua própria saúde; devem ser criadas e fortalecidas redes 
de parcerias para desenvolvimento e distribuição de informação em saúde; devem ser 
criados canais de comunicação de grande acesso; os pacientes e cuidadores devem 
questionar, para aprimorar os seus conhecimentos; as informações disponíveis devem 
ser entendíveis para todos os públicos; devem ser garantidos a avaliação contínua em 
literacia de informação aos profissionais da saúde; os profissionais da saúde devem 
ser frequentemente treinados; e devem ser formuladas políticas públicas que visem 
adequações à literacia em saúde (HORTON, 2008.p. 33). 
 

Wang (2018) completa informando que as medidas de fortalecimento da alfabetização 

em saúde entre crianças e adolescentes são de suma importância na redução das desigualdades 

em saúde, pois a falta de alfabetização para esse público específico pode potencializar uma 

piora de saúde e de bem-estar ao longo de suas vidas. Essa característica pode ser reduzida 

proporcionando à essas crianças e adolescentes um aprendizado e compreensão dos impactos 

causados por comportamentos inadequados nas escolhas informadas e utilizadas. Para o autor, 

boa parte da população dispõe de informações limitadas no que tange à saúde, e isso acaba por 

provocar desigualdades e riscos à grupos desfavorecidos ou vulneráveis, principalmente 

aqueles inclusos em classes socioeconômicas desfavorecidas, pessoas com deficiência, idosos 

e pessoas de grupos étnicos minoritários. 

A alfabetização em saúde deve ser vista como uma ferramenta eficiente de 

emancipação das pessoas, como forma de reduzir as desigualdades existentes, conforme 

apresentado no quadro 15 a seguir:    

 

Quadro 15 - Evidências da melhoria da alfabetização em saúde 

Os grupos populacionais com maior risco de baixo nível de alfabetização em saúde 
também são conhecidos por terem os piores resultados de saúde. 

A alfabetização em saúde desempenha um papel mais importante entre aqueles com 
educação inferior do que entre aqueles com educação superior, em termos de resultados 
de saúde. 

 Também há evidências de que a melhoria da alfabetização em saúde pode: 



89 

 

 

 

Construir resiliência  Promover mudanças de estilo de vida 
saudáveis  

Reduzir a gravidade da doença  Melhorar o engajamento e o envolvimento 
na saúde 

Capacitar as pessoas para gerenciar com 
eficácia as condições de longo prazo 

Melhorar a confiança e a autoestima  

Melhorar a saúde mental  Aumentar o conhecimento sobre saúde  

Fonte: Wang (2018, p. 13). 

Entendemos a relevância deste tópico de forma a expandir as visões limitadas e 

restritas que temos, com perspectivas a partir daquilo que nos é posto, de vivências e 

experimentações, porém outros trabalhos ampliam nossas referências e nos possibilitam 

analisar relações e novas possibilidades. 

Apresentamos assim, as conceituações e caracterizações da Ciência da Informação e a 
Competência em Informação, além dos aspectos ligados à vulnerabilidade, informação e 
saúde, seus principais desdobramentos e suas relações e interligações. No próximo capítulo, 
abordamos o câncer infanto-juvenil, seus principais tipos e o diagnóstico precoce como base 
para o desenvolvimento da competência em informação  
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4 CÂNCER INFANTOJUVENIL, PRINCIPAIS TIPOS E O DIAGNÓSTICO 

PRECOCE       

 

Neste quarto capítulo, faremos a caracterização do câncer infantojuvenil, suas 

principias nuances e características, seus principais tipos e sua incidência de acordo com a 

idade, além de abordarmos as questões do diagnóstico precoce, apontado como o principal 

gargalo para a cura desse tipo de câncer.   

 

4.1 CARACTERIZAÇÃO DO CÂNCER INFANTOJUVENIL E SEUS PRINCIPAIS 
TIPOS  
 

A patologia do câncer pode ser diagnosticada em pessoas de qualquer idade, desde a 

infância até a idade adulta, porém, os tipos de câncer que afetam esse público, podem ser 

distintos do câncer em adultos, a partir de aspectos e características bem importantes e únicas. 

Segundo a ACCO (2020) – American Childhood Cancer Organization, tida como a maior e 

mais antiga organização de base dos Estados Unidos e dedicada ao câncer infantil desde 1970, 

o câncer em crianças e adolescentes se comportam de maneira distinta, com desafios distintos, 

também, e o seu diagnóstico e enfrentamento ainda são os maiores desafios. Para a organização, 

os principais e mais comuns tipos de câncer infantojuvenil, são: leucemia, linfoma, tumores 

cerebrais e da medula espinhal, sarcomas, câncer de pele, cancro do ovário, câncer de testículo 

e câncer de tireoide. 

Ainda, para a Organização Americana do Câncer Infantil, os exames para detecção 

desses tipos de câncer são relativamente simples de serem feitos: exames de sangue, urina, 

exames de imagem, raio-x, ressonância magnética ou até mesmo por meio de biópsia, que 

confirmam o tipo de câncer e o grau que ele se encontra. Porém, existe uma série de fatores 

associados ao diagnóstico tardio em crianças e adolescentes, devido a uma série de fatores: 

geralmente esse público é saudável e não se consulta com médicos regularmente; normalmente 

essa faixa etária não tem plano de saúde; e, o câncer é mais raro para esse público. Dessa forma, 

seus sintomas são atribuídos a outras enfermidades mais comuns e de tratamento mais simples. 

A partir dos estudos do INCA (2020) é possível afirmar que o câncer infantojuvenil, 

responsável pela multiplicação descontrolada de células consideradas anormais, afeta as células 

do sistema sanguíneo e os chamados tecidos de sustentação. Para esta faixa etária de 0 a 19 

anos, os tumores mais frequentes são as leucemias – glóbulos brancos e os tumores que afetam 

o sistema nervoso central e os linfomas – sistema linfático. Comum também para essa idade 
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são os neuroblastomas – tumores do sistema nervoso localizado na região abdominal; os 

tumores de Wilms, tipo de tumor renal; retinoblastona, que comprometem a retina e o fundo do 

olho e os osteossarcoma e sarcoma, tumores ósseos e tumores de partes moles, respectivamente. 

No Brasil, o câncer infantojuvenil representa a primeira causa de morte entre os grupos 

de 0 a 19 anos de idade, ou seja 8% do total das mortes. Nos últimos anos percebe-se uma 

evolução gradativa e considerável na efetividade do tratamento, pois cerca de 80% das crianças 

e adolescentes diagnosticados com a doença, podem ser curados se os diagnósticos forem feitos 

de maneira precoce e assertiva, além de serem tratados em centros especializados e de 

referência, sendo que a grande maioria dos curados, poderá levar uma vida normal após o 

tratamento adequado (BRASIL, 2020). 

O câncer infantil ou infantojuvenil, diagnosticado no período de idade entre 0 e 19 

anos, inclui um rol de doenças malignas, com incidência no mundo todo e recorrente em 

diversas idades, etnias, áreas geográficas e pode ser considerado raro, quando comprado com o 

câncer em adultos, representado cerca de 2,5 a 3% de todos os tipos de câncer. Estudos 

epidemiológicos por faixa etária têm sido recomendados com frequência para analisar suas 

características próprias, principalmente nos casos de câncer em crianças e adolescentes, uma 

vez que suas características são únicas e distintas daquelas observadas em adultos. Alguns 

atributos fazem com que o câncer nesta faixa etária não possa ser avaliado de maneira 

individual, segregando as condições socioeconômicas, de desenvolvimento, infraestrutura e 

saúde, pois o próprio crescimento da população, a pobreza, falta de higiene e acesso aos 

sistemas de saúde acabam por impactar no desenvolvimento da oncologia pediátrica e no 

sucesso neste tipo de tratamento (OLIVEIRA FRIESTINO, 2018). 

O autor complementa o dado ao fato e relevância de criação ou melhoramento de 

sistemas de monitoramento eficientes para o câncer infantojuvenil, principalmente para casos 

raros e complexos, permitindo análises sociais mais amplas e resultados mais precisos e 

assertivos, além da possibilidade de investigação das relações sociais, clínicas, das informações 

geográficas e demográficas e das taxas de incidência por faixas etárias e sexo. A própria 

fragilidade demonstrada pelos sistemas de saúde para o monitoramento e tratamento do câncer 

infantojuvenil reflete ações e características específicas nos países em desenvolvimento, onde 

a doença é pouco conhecida, estuda e difundida (OLIVEIRA FRIESTINO, 2018). 

De acordo com o Ministério da Saúde (2017) ainda não é possível ações de prevenção 

do câncer infantojuvenil, pois, apesar de já haverem alguns estudos que apontam para alguns 

fatores de risco, não há indícios científicos que apontem para uma clara associação entre o 
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câncer e outros fatores ambientais em potencial. Dessa forma, torna-se um desafio a prevenção 

do câncer infantojuvenil, destacando-se como fator de sucesso as abordagens específicas no 

diagnóstico precoce da doença, assim como formas de tratamento assertivos que proporcionem 

maiores taxas de cura. 

O câncer em crianças e adolescentes apresenta características que o tornam diferente 
do câncer em adultos. Possui origem, predominantemente, de células embrionárias, 
curto período de latência e, em geral, crescimento rápido, sendo muito importante, 
para a obtenção de melhores resultados, a pronta suspeita diagnóstica e o ágil 
encaminhamento para início de tratamento (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2017, p. 4). 

 

Segundo a Associação Brasileira de Linfoma e Leucemia - ABRALE (2020), o câncer 

é “um crescimento anormal de células que forma tumores”, ou seja, o câncer se inicia a partir 

do momento em que células específicas crescem de forma irregular. Esse câncer pode ser 

hematológico – ou sólido, quando há existência de tumor maligno no sangue, sendo seus tipos 

mais comuns as “leucemias, os linfomas, o mieloma múltiplo, a síndrome mielodisplásica e as 

síndromes mieloproliferativas”, já os cânceres sólidos podem sem de colo de útero, estômago 

e intestino. 

O Instituto Nacional de Saúde – INCA (2013), apresenta sua definição para o câncer, 

afirmando que: 

O câncer é uma doença em que as células crescem e se multiplicam 
desordenadamente, prejudicando o funcionamento de tecidos e órgãos. As células não 
pensam, elas só conseguem cumprir suas tarefas porque foram programadas para tal. 
Todas as informações que formam esse “programa” estão “escritas” num complexo e 
maravilhoso composto químico chamado ácido desoxirribonucleico (ADN). O ADN 
forma os cromossomos que estão guardados no núcleo da célula. Agora, imagine que 
esse programa é destruído ou fica sem sentido. As células, então, “enlouquecem”. A 
única coisa que passam a fazer é se multiplicar e invadir o terreno das células 
saudáveis. Uma célula sofre uma alteração nos cromossomos. A célula afetada 
começa a se multiplicar sem parar. O acúmulo de células alteradas forma um tumor 
maligno. O tumor invade os tecidos vizinhos. Uma célula de tumor viaja e chega a 
outro tecido. Os tecidos invadidos deixam de funcionar (INCA, 2013, p. 10). 

 

O Instituo Oncoguia (2015) também apresenta sua definição para o câncer, afirmando 

que se trata de alterações no DNA das células, que ocorrem de forma precoce e não estão 

relacionados a estilos de vida e fatores de risco ambientais e sim, deficiência dos traços 

genéticos. Porém, tendem a uma resposta mais eficiente a determinados tratamentos devido ao 

organismo das crianças e adolescentes não apresentarem problemas de saúde que acabam por 

agravar o tratamento, assim como ocorre nos casos de cânceres de adultos. Importante ressaltar 

que o câncer infantojuvenil pode provocar efeitos colaterais mais acentuados, que podem se 

estender até mesmo no pós-tratamento, necessitando-se de um acompanhamento permanente 

para a vida toda, em casos específicos e mais complexos. 
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A maneira mais segura de diagnosticar o câncer encontrada pela medicina é nos 
grupos de células. Células cancerígenas diferenciam-se das células saudáveis por seu 
crescimento desordenado e caótico. Na célula individual, impressiona o grande 
tamanho do núcleo. Tal como se fosse a cabeça do empreendimento célula, ele contém 
toda a informação necessária para seu complicado funcionamento. Ele controla o 
metabolismo, o crescimento e a divisão. A perversidade que ganha expressão no 
núcleo superdimensionado tem sua causa na enorme atividade divisória da célula, que 
não mais desempenha suas tarefas em conjunto com as outras células e passa a atuar 
sobretudo na multiplicação de si mesma. Enquanto o núcleo é na verdade pequeno no 
metabolismo normal, com a caótica divisão celular do evento cancerígeno ele cresce 
para além de si mesmo no mais puro sentido da palavra, fornecendo um projeto atrás 
do outro para sua descendência. Até mesmo os processos de regeneração no interior 
do corpo celular são deixados para trás em favor da incessante produção de novas 
gerações de células (DAHLKE, 2000, p. 69-70). 

 

A figura 03, apresentada pelo INCA (2019) nos apresenta o ciclo celular e o processo 

de transformação de uma célula normal e saudável, para uma célula doente e cancerosa. O 

câncer infantil é proveniente de uma mutação genética oriunda de uma modificação do DNA 

da célula que passa a ser orientada de forma errônea para a execução de suas atividades. Essas 

alterações “podem ocorrer em genes especiais, denominados proto-oncogenes, que a princípio 

são inativos em células normais, porém quando ativados, os proto-oncogenes tornam-se 

oncogenes, responsáveis por transformar as células normais em células cancerosas”.  

 

Figura 03 - Ciclo celular 

 

Fonte: BRASIL (2019). 

 

Quando as células ficam expostas a esses agentes cancerígenos, por determinado tempo 

e frequência, surge então a carcinogênese, que pode se instalar ou dificultar o dano celular por 

meio de um processo composto por três estágios:   

• Estágio de iniciação: os genes sofrem ação dos agentes cancerígenos, que provocam 
modificações em alguns de seus genes. Nessa fase, as células se encontram 
geneticamente alteradas, porém ainda não é possível se detectar um tumor 
clinicamente. • Estágio de promoção: as células geneticamente alteradas, ou seja, 
“iniciadas”, sofrem o efeito dos agentes cancerígenos classificados como 



94 

 

 

 

oncopromotores. A célula iniciada é transformada em célula maligna, de forma lenta 
e gradual. • Estágio de progressão: se caracteriza pela multiplicação descontrolada e 
irreversível das células alteradas. Nesse estágio, o câncer já está instalado, evoluindo 
até o surgimento das primeiras manifestações clínicas da doença (BRASIL, 2020). 

 

Carcinogênese ou oncogênese é o nome dado ao processo de formação das células 

cancerígenas, que ocorre vagarosamente podendo levar vários anos para a manifestação das 

células cancerígenas e da origem de um tumor visível. Alguns efeitos impostos por agentes 

cancerígenos ou carcinógenos são os responsáveis pelo início, pela promoção, pela progressão, 

ou redução do tumor (BRASIL, 2020). 

No caso do cancro, porém, acontece algo de completamente distinto: o corpo é 
espectador indefeso da forma como um número crescente das suas células alteram o 
seu comportamento e desencadeiam, mediante uma divisão ativa, um processo que 
em si não conduz a objectivo algum e conhece os seus limites unicamente no 
esgotamento do anfitrião (terreno nutritivo). A célula cancerígena, não é algo que 
ataca o organismo vindo do exterior, mas sim uma célula que até determinado 
momento realizava a tarefa e a atividade para que estava destinada ao serviço de um 
órgão e, portanto, do organismo na totalidade, garantindo-lhe as melhores hipóteses 
de sobrevivência. (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2003, p. 289-290).  
 

O Ministério da Saúde (2017), classifica os tumores próprios em crianças e 

adolescentes, por meio de dois grandes grupos: o primeiro grupo faz parte os tumores 

hematológicos, específicos para leucemias e linfomas. O segundo grupo, os tumores sólidos, 

representados pelos tumores do sistema nervoso central, tumores abdominais, tumores ósseos 

e os tumores de partes moles. 

O National Cancer Institute – (NCI), ou Instituto Nacional do Câncer, faz parte de uma 

das agências que compõem o Departamento de Saúde Norte Americano e coordena o Programa 

Nacional de Câncer deste país, por meio de pesquisas, capacitações, treinamentos e 

disseminação de informações. De acordo com o NCI (2015), o câncer se relaciona em uma 

coleção de doenças em que as células do corpo se dividem de maneira desordenada e se 

espalham para os tecidos próximos, e à medida que a anormalidade dessas células fica mais 

constante, são formados tumores nos organismos.  

Os tumores cancerosos são malignos, o que significa que podem se espalhar ou invadir 
os tecidos próximos. Além disso, à medida que esses tumores crescem, algumas 
células cancerosas podem se romper e viajar para lugares distantes do corpo através 
do sangue ou do sistema linfático e formar novos tumores distantes do tumor original. 
Ao contrário dos tumores malignos, os tumores benignos não se espalham ou invadem 
os tecidos próximos. No entanto, os tumores benignos às vezes podem ser bem 
grandes. Quando removidos, geralmente não voltam a crescer, ao passo que os 
tumores malignos às vezes crescem. Ao contrário da maioria dos tumores benignos 
em outras partes do corpo, os tumores cerebrais benignos podem ser fatais (NCI, 2015, 
p. 12). 
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Ainda, para o NCI (2015) o câncer é considerado uma doença genética, ou seja, 

“causada por alterações nos genes que controlam a maneira como nossas células funcionam, 

especialmente como elas crescem e se dividem”. Essas alterações podem ser causadas por 

hereditariedade ou a partir de problemas genéticos nas divisões e multiplicações celulares, 

causados por meio de certas exposições ambientais, pois o câncer ocorre e se desenvolve de 

forma única em cada pessoa, com combinações distintas, nas quais dentro de um tumor, as 

células se desenvolvem de maneira não uniforme e descontrolada, conforme demonstrado na 

figura 04. 

 

Figura 04 - Como o câncer se forma 

 
Fonte: NCI (2015, p. 13) 

 

 O câncer infanto-juvenil apresenta características distintas do câncer adulto, pois o seu 

crescimento ocorre de forma rápida e descontrolada. 

Na verdade, os cânceres infantis geralmente são causados por alterações genéticas 
distintas daquelas que ocorrem nos cânceres adultos. Como exemplo, alguns cânceres 
infantis são iniciados por genes de fusão que resultam 
de translocações cromossômicas que produzem “oncoproteínas de fusão”. Poucos 
tratamentos foram desenvolvidos até agora que visam esses tipos de alterações 
genéticas causadoras de câncer (NCI, 2020). 

 

“Os cânceres mais comuns em crianças são leucemia, tumores cerebrais, linfomas e 

sarcomas, assim como outros cânceres infantis, como retinoblastoma e neuroblastoma, quase 

sempre são diagnosticados em crianças de menor idade”. Para a organização a agressividade de 

proliferação do câncer infantojuvenil é uma das principais causas de morte dessas crianças e 

adolescentes, uma vez que dentro de curtos prazos, o câncer já estará em um estado avançado 

e de difícil tratamento (ACCO, 2020). 

https://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000613509&version=Patient&language=English
https://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000470251&version=Patient&language=English
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A tabela 01 apresenta os principais tipos de cânceres infantojuvenil, segundo a 

ABRALE com prevalência para os tipos de câncer do sangue – leucemia e linfoma, com 

representatividade de mais de um terço do total de câncer. 

 

Tabela 01 - Principais Tipos de Câncer para a ABRALE 

Tipos de Câncer Percentual 

Leucemias 28% 

Tumores do sistema nervoso central 26% 

Linfomas 8% 

Neuroblastoma 8% 

Tumor de Wilms, dos rins 6% 

Tumores de partes moles 6% 

Tumores ósseos 5% 

Retinoblastoma, nos olhos 3% 

Outros 10% 

Fonte: ABRALE (2020). 

 

Ressaltamos a importância e a relevância das informações dispostas por meio da 

International Agency for Reaserch on Cancer ou Agência Internacional de Pesquisa em Câncer 

IARC (2020) que nos apresenta por meio do seu Observatório Global do Câncer, um conjunto 

de dados a respeito da incidência e mortalidade do câncer infantojuvenil do ano de 2018, ou 

seja, crianças e adolescentes de 0 a 19 anos. As informações estão dispostas nas tabelas de 02 

a 09 e, destacam os dados mundiais e segregados por continentes, dos principais tipos de câncer 

provenientes dessas geolocalizações. 

 

 
 
 
 

Tabela 02 - Incidência e Mortalidade de Crianças e Adolescentes com Câncer – Dados 
Mundiais 
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Fonte: IARC (2018). 

 

Tabela 03 - Incidência e Mortalidade de Crianças e Adolescentes com Câncer – Dados África 

 
Fonte: IARC (2018). 
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Tabela 04 - Incidência e Mortalidade de Crianças e Adolescentes com Câncer – Dados 
América Latina e Caribe 

 
Fonte: IARC (2018). 

 

Tabela 05 - Incidência e Mortalidade de Crianças e Adolescentes com Câncer – Dados 
América do Norte. 

 
Fonte: IARC (2018). 
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Tabela 06 - Incidência e Mortalidade de Crianças e Adolescentes com Câncer – Dados Ásia 

 
Fonte: IARC (2018). 

 

Tabela 07 - Incidência e Mortalidade de Crianças e Adolescentes com Câncer – Dados 
Europa. 

 
Fonte: IARC (2018). 
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Tabela 08 - Incidência e Mortalidade de Crianças e Adolescentes com Câncer – Dados 
Oceania. 

 
Fonte: IARC (2018). 

 

Tabela 09 - Incidência e Mortalidade de Crianças e Adolescentes com Câncer – Dados Brasil. 

 
Fonte: IARC (2018). 

 

Essas informações, inicialmente, servem apenas para traçar um norteador por meio de 

um conjunto de informações que nos situem, a partir da realidade brasileira, em comparação 

com o restante do mundo, onde estamos, como estamos e para onde poderemos ir ou chegar. 

Quais os principais tipos de incidência de câncer infantojuvenil, qual a taxa de mortalidade 

dessas crianças, qual o tipo de câncer que nesta faixa etária causa mais mortalidade ou 

capacidade de cura? Enfim, buscaremos essas correlações mais adiante com foco na capacidade 

de se analisar os índices de cura dessas crianças e adolescentes ao redor do mundo. 
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4.2 DIAGNÓSTICO PRECOCE E SEUS PRINCIPAIS SINAIS E SINTOMAS 

 

Abordaremos neste tópico o que entendemos em princípio, ser o principal gargalo ou 

lacuna para potencialização dos índices de cura do câncer infantojuvenil: o diagnóstico precoce, 

assim como uma relação dos principais sinais e sintomas apresentados por essas crianças e 

adolescentes, que apontam para um olhar mais atento, para as principais informações que a 

doença pode apresentar, como destaca o Instituo Nacional do Câncer - NCI (2020). É 

importante ressaltar que os efeitos vagarosos e demorados dos diagnósticos e das terapias do 

câncer infantojuvenil, podem se desdobrar, por conseguinte, em sequelas físicas, emocionais e 

sociais para os sobreviventes, incluindo redução da sobrevida.  

[...] o câncer representa um processo de crescimento e regressão mergulhado no corpo. 
A estes dois soma-se ainda um terceiro componente, a defesa. A situação básica do 
câncer pode criar-se ao longo dos anos sem chegar à formação de um tumor. A 
medicina, e principalmente a medicina natural, conhecem essa situação a chamam de 
pré-cancerosa. Os pressupostos anímicos descritos podem estar presentes há muito 
tempo, assim como os pressupostos físicos sob a forma dos estados carcinogênicos e 
de estimulação correspondentes, e ainda assim o câncer pode ser disparado somente 
após a ocorrência de determinados estímulos. Até então, é como se ele estivesse preso 
e subjugado por um sistema imunológico dominador. Somente o colapso das defesas 
do corpo lhe dá uma chance de formar um tumor primário. (DAHLKE, 2000, p. 81). 

 

De acordo com BRASIL (2014) o diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil inclui 

padrões que devem reconhecer as lesões nas fases iniciais da doença, por meio dos principais 

sinais e sintomas apresentados. A identificação dos sinais e sintomas apresentados, juntamente 

com a precocidade de seu diagnóstico é hoje uma das principais maneiras de intervenção e que 

podem potencializar o prognóstico e o tratamento do câncer dessas crianças e adolescentes, 

reduzindo, assim, os índices de mortalidade e o aumento da sobrevida.  

O que dificulta, em muitos casos, a suspeita e o diagnóstico do câncer nas crianças e 
nos adolescentes é o fato de sua apresentação clínica ocorrer por meio de sinais e 
sintomas inespecíficos que são comuns a outras doenças benignas mais frequentes na 
infância, manifestando-se por sintomas gerais, que não permitem a sua localização, 
como febre prolongada, vômitos, emagrecimento, sangramentos, adenomegalias 
generalizadas, dor óssea generalizada e palidez. Ou, ainda, por intermédio de sinais e 
sintomas de acometimento mais localizado, como cefaleias, alterações da visão, dores 
abdominais e dores osteoarticulares (BRASIL 2007, p. 6). 

 

São inúmeras as consequências causadas pelo atraso no diagnóstico e como 

consequência, o atraso no início do tratamento. O quadro 16 nos apresenta algumas das 

consequências relacionadas ao atraso do diagnóstico. 
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Quadro 16 - Exemplos das consequências relacionadas ao atraso do diagnóstico do câncer 
infantojuvenil 

Efeitos do Atraso do 
Diagnóstico 

Exemplos 

Necessidade de tratamento 
mais agressivo e menor chance 
de cura 

Pacientes com o diagnóstico de rabdomiossarcoma em estágio 
inicial têm possibilidade de sobrevida, em 5 anos, de 90%. 
Entretanto, se forem diagnosticados com doença metástica, a 
possibilidade de sobrevida em 5 anos é inferior a 30%. 

 
 
 
 
 
 

Maior possibilidade de 
sequelas tardias, com impacto 
negativo na qualidade de vida 

Pacientes com volumosos tumores de partes moles possuem 
maior risco de mutilações devido à dificuldade de ressecção 
cirúrgica com margens oncológicas. 

Pacientes com tumores ósseos avançados sujeitos à maior 
possibilidade de amputação do membro acometido. 

Pacientes com retinoblastoma diagnosticado tardiamente, com 
perda da visão, necessitando de enucleação do olho acometido e 
de tratamentos mais agressivos. 

Crianças com tumor de sistema nervoso central que sofrem 
sequelas neurológicas permanentes, secundárias à ressecção de 
volumosas lesões intracranianas e às cirurgias de urgência. 

Compressão mecânica de 
estruturas vitais 

Pacientes com neuroblastoma apresentando massa 
retroperitoneal e infiltração do canal medular que evoluem para 
paraplegia antes do encaminhamento ao centro de tratamento. 

Pacientes com tumor extraorbitário (sarcoma de pálpebra) que 
acarreta perda de visão. 

Pacientes com massa de mediastino (linfomas) que evolui para 
insuficiência respiratória antes de ser realizado o diagnóstico. 

Disfunção orgânica 
estabelecida devido ao tumor 

Pacientes com insuficiência renal aguda por infiltração renal 
(linfomas de Burkitt, leucemias), compressão tumoral das vias 
urinárias (rabdomiossarcoma de próstata) e/ou síndrome de lise 
tumoral (leucemias). 

Pacientes com leucemia que apresentam infecções graves, 
dificultando o início da terapia e colocando a criança em maior 
risco de vida. 

Tratamentos errôneos iniciais 
com impacto negativo no 
prognóstico 

Pacientes em uso de corticoide com manifestações 
osteoarticulares de leucemia que são tratadas como artrite 
reumatoide, o que interfere no estabelecimento do diagnóstico e 
negativamente no resultado do tratamento. 

Pacientes com tumores ósseos inicialmente tratados, como 
osteomielite, atrasando o diagnóstico e o tratamento definitivo. 
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Abordagem cirúrgica inicial 
inadequada, causando 
morbidade e/ou piora 
do prognóstico 

Pacientes com tumor testicular ou paratesticular submetidos a 
orquiectomia por via escrotal, com maior risco de disseminação 
do tumor. 

Biópsias de tumores ósseos e de partes moles realizadas de 
maneira inadequada que impedem cirurgia preservadora do 
membro acometido. 

INCA (2014). 

 

Já no quadro 17 apresentamos uma classificação do Ministério da Saúde quanto à 

probabilidade de alguns sinais e sintomas, serem câncer, onde consta a avaliação clínica que 

deve ser feita, assim como as possíveis ações que devem ser feitas. 

 

Quadro 17 - Classificação da probabilidade de câncer infantojuvenil 

AVALIAÇÃO CLASSIFICAÇÃO O QUE FAZER 

Febre por mais de 7 dias se causa aparente.  
 
 

RISCO DE 
CÂNCER OU 

DOENÇA 
GRAVE 

Encaminhar urgentemente a um 
serviço especializado em onco-
hematoglogia pediátrica; 

Dor de cabeça, persistente e progressiva. 
Predominante a noite que acorda a criança 
ou logo ao acordar podendo ser 
acompanhado de vômito. 

Estabilizar o paciente, se necessário 
iniciar líquidos intravenosos, 
oxigênio e controle da dor 

Dores ósseas progressivas no último mês. Se for suspeita de tumor cerebral e 
tiver indicação, iniciar manejo para 
hipertensão intracraniana; 

Sangramentos inexplicados, epistaxe e/ou 
petéquias. 

Conversar com os pais da possível 
suspeita e encaminhamento para 
serviço especializado. 

Palidez palmar ou conjuntival grave.  

Leucocoria.  

Estrabismo com aparecimento súbito.  

Aniridia.  

Heterocromia ocular.  

Hifemia.  

Proptose.  

Gânglios > 2,5 cm de diâmetro, duros, não 
dolorosos, com evolução > 4 semanas. 

 

Sinais e sintomas neurológicos focais, 
agudos e/ou progressivos. 
 

 

Alteração na visão.  

Massa palpável no abdômen.  



104 

 

 

 

Hepatomegalia e esplenomegalia.   

Massa no corpo sem sinais de inflamação.   

Perda do apetite nos últimos 3 meses.  
 
 
 

ALGUM 
RISCCO DE 

SER CÂNCER 

Exame físico completo em busca de 
causa dos sintomas; 

Perda de peso nos últimos 3 meses. Revisar alimentação e fazer 
orientações; 

Cansaço ou fadiga nos últimos 3 meses. Descartar possível tuberculose e, 
HIV; 

Sudorese noturna, importante sem causa 
aparente. 

Solicitar exames laboratoriais para 
falta de ferro; 

Palidez palmar ou conjuntival leve. Iniciar antibioticoterapia em caso de 
infecção baceteriana; 

Linfadenopatia dolorosa com evolução < 4 
semanas ou com diâmetro < 2,5 cm ou 
consistência não dura. 

 

Aumento de volume em qualquer região do 
corpo com sinais de inflamação. 

 
NÃO TEM 
CÂNCER 

Controlar imunização e curva de 
crescimento e desenvolvimento. 

Nenhuma das anteriores. Recomende alimentação saudável e 
atividade física regular. 

Fonte: Saúde (2017). 

 

No quadro 18, apresentamos um resumo de nossas buscas na bibliografia, resultando 

num conjunto de definições, conceitos e ações a respeito do diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil.    

 

Quadro 18 - Definições, conceitos e ações a respeito do diagnóstico precoce do câncer 
infantojuvenil 

Autor Referência 

Diaz (2019, p. 335-
336) 

Os programas de detecção precoce são afetados por problemas financeiros 
e organizacionais, devido à falta de pessoal médico e paramédico treinado 
e às múltiplas barreiras. 
 
Parte dos recursos financeiros deve ser alocada para programas de pesquisa 
e análise de dados epidemiológicos sobre câncer específicos para a 
população de cada país, a fim de se obter uma base sólida para a tomada de 
decisões e estratégias para aprimorar o enfoque e diagnóstico precoce da 
doença. 

Wurttemberger (2016, 
p. 74) 

Ao contrário do câncer em adultos, o controle do câncer infantil na 
população não pode ser baseado em sua prevenção ou detecção pré-clínica. 
Portanto, o controle é baseado no diagnóstico rápido e correto e na 
implementação efetiva do tratamento. Diagnósticos e tratamentos 
complexos, que representam um grande desafio para o sistema de saúde e a 
sociedade em geral. Para tomar decisões que aumentem as chances de cura 
dessas crianças, é fundamental conhecer os resultados da aplicação dos 
tratamentos. Para isso, é fundamental dispor de informações sistemáticas, 
exaustivas, válidas e oportunas que auxiliem a nortear essas ações. Nesse 
sentido, ter sistemas de monitoramento contínuo dos resultados dessas 
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crianças passa a fazer parte da estratégia para aumentar suas chances de 
cura. Tendo em vista que a implementação de tratamentos é complexa e 
depende de fatores locais, é imprescindível ter um sistema que colete dados 
em cada cidade onde há unidades de tratamento do câncer infantil. 

Zuleta (2015, p. 35) A falta de sintomas específicos pode levar ao atraso no diagnóstico, pois 
aproximadamente 80% dos pacientes são diagnosticados em estágios 
avançados, principalmente devido à ausência de programas de detecção 
precoce. 

Echevarria Zarate 
(2008, p. 136-137) 

[...] devemos comentar a existência de uma série de avanços no diagnóstico 
e tratamento dos tumores. A implementação de procedimentos de 
rastreamento e detecção precoce salvou a morbidade e a vida de muitas 
pessoas. 
 
A detecção precoce do câncer [...] Por meio de avaliações periódicas na 
população assintomática, conscientizando a população em geral para a 
prevenção, tem demonstrado grande eficácia na detecção e tratamento do 
câncer em estágios iniciais. Isso, apesar da utilização de procedimentos 
semi-invasivos, visto que são áreas do corpo que dificilmente podem ser 
exploradas por um médico sem suporte tecnológico. Portanto, é 
fundamental incorporar à cultura da população em geral a necessidade de 
uma busca sistemática de lesões suspeitas na boca e de traçar estratégias de 
seguimento, principalmente na população de risco. 

Osorio Pagola (2012, 
p. 1) 

A mortalidade está diretamente relacionada ao estágio do tumor no 
momento do diagnóstico e o prognóstico é favorável quando tratado em 
estágios iniciais.  

Rodrigues e Camargo 
(2003, p. 29-30) 

É frequente que aos primeiros sinais do câncer a criança não se mostre tão 
severamente doente, o que pode atrasar o seu diagnóstico. O pediatra geral 
será, provavelmente, o primeiro médico procurado pela família desta 
criança e um dos responsáveis pelo diagnóstico precoce. Uma história bem 
colhida e um exame físico minucioso podem, algumas vezes, flagrar a 
doença ainda incipiente. 
 
É preciso que os pediatras estejam atentos que o diagnóstico de câncer na 
infância não é sinônimo de morte e que a detecção precoce e o tratamento 
especializado e agressivo têm alcançado altos índices de cura na atualidade. 
 

Lima (2018, p. 2) Na infância, o câncer é uma doença altamente letal, com várias 
apresentações clínicas devido às diferenças de origem, fatores de risco, tipos 
histológicos, sítios anatômicos e resposta ao tratamento. Os tumores 
pediátricos, em geral, são de origem embrionária e apresentam um curto 
período de latência, portanto, os fatores ambientais pouco ou nada 
influenciam em sua ocorrência; além disso, apresentam sintomatologia 
inespecífica e tendem a ser mais agressivos e a evoluir mais rapidamente. 
Portanto, a associação dessas características dificulta o diagnóstico e o 
tratamento oportuno do câncer infantil, tornando a detecção precoce 
imprescindível para um bom prognóstico, aumentando, assim, a chance de 
melhores resultados com menos sequelas. 
 
Assim, desde o surgimento dos primeiros sinais e sintomas da doença até o 
diagnóstico precoce ou tardio da doença, há um caminho a ser percorrido 
pela criança e sua família. Essa via, associada às práticas individuais e 
socioculturais, na tentativa de solucionar os problemas de saúde da criança, 
é denominada via terapêutica. 
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Afungchwi (2020, p. 
2035) 

Ensiná-los sobre o câncer infantil faz com que percebam a realidade do 
câncer em crianças nos Camarões e aumenta a probabilidade de diagnóstico 
precoce do câncer infantil e o potencial aumento das taxas de cura. Assim, 
aumenta o índice de suspeita de doenças malignas na infância e lhes dá um 
conhecimento claro de como facilitar o acesso a um diagnóstico imediato e 
tratamento que salva vidas para essas crianças. 

QU (2020, p.  1383) O diagnóstico precoce do câncer e o tratamento adequado demonstraram 
eficácia e eficácia em reduzir as mortes por câncer para determinados tipos 
de câncer, garantindo que a doença não progrida para estágios avançados 
nos quais o prognóstico é pior. O estudo do diagnóstico precoce se baseia 
no exame de onde podem ocorrer atrasos nos pacientes ' diagnóstico de 
câncer e curso de gerenciamento. Três fases da via podem ser descritas: (a) 
pacientes conscientização e acesso aos cuidados; (b) avaliação clínica, 
diagnóstico e estadiamento; e (c) acesso a tratamento subsequente. Essas 
fases representam momentos particulares em que podem existir barreiras e 
atrasar os pacientes de serem tratados imediatamente antes ou depois de um 
diagnóstico de câncer. Exemplos de barreiras incluem baixa instrução em 
saúde, má coordenação dos serviços de saúde e serviços limitados de 
diagnóstico ou tratamento. 

Ezel Celakil e Berrak 
(2020, p. 119-120) 

O câncer infantil geralmente está nas categorias mais baixas no diagnóstico 
diferencial porque é menos comum do que outras doenças infantis e seus 
sintomas geralmente não são específicos. Portanto, há atrasos no 
diagnóstico do câncer na infância. Considerando que o sucesso do 
tratamento é maior em crianças, a importância do diagnóstico e tratamento 
precoces pode ser melhor avaliada. A maior responsabilidade nesta fase é 
dos clínicos gerais e dos pediatras que consultam o paciente pela primeira 
vez. A relação entre o início dos sintomas e o tempo de diagnóstico tem sido 
frequentemente estudado até agora. No entanto, os estudos sobre o 
conhecimento da sintomatologia do câncer de pediatras e principalmente 
médicos de atenção primária são muito poucos, quase nenhum. 
 
Pode ser possível garantir o diagnóstico precoce de cânceres infantis e 
fornecer renovação aos médicos, distribuindo brochuras-livretos contendo 
os sintomas do câncer infantil para os médicos a instituições e 
estabelecimentos de saúde por meio da mídia e da televisão. Consulta 
precoce e fluxo de informações podem ser fornecidos sobre os pacientes 
suspeitos, envidando esforços especialmente para clínicos gerais. Assim, os 
cânceres infantis que podem ser diagnosticados precocemente não devem 
ser negligenciados. 
 

Chantada (1999, p 
171) 

Os pediatras são o primeiro profissional de saúde visto pela maioria das 
crianças com câncer. No entanto, o diagnóstico não é prontamente 
estabelecido. Há também uma demora na consulta dos pais, que é 
significativamente maior nos casos de doença extraocular avançada. Fatores 
socioeconômicos e acesso a cuidados de saúde podem desempenhar um 
papel no diagnóstico tardio. 
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Haimi, Nahum e 
Arush (2004, p. 38) 

O câncer em crianças pode ser difícil de diagnosticar no cenário primário: 
o índice de suspeita tende a ser baixo devido à relativa raridade da doença 
em crianças, as características de apresentação de malignidade na infância 
geralmente são inespecíficas e mimetizam as de doenças pediátricas comuns 
(febre, dor, dor de cabeça e vômito) e, portanto, o diagnóstico pode ser 
tardio. 
 

Grabois, De Oliveira e 
Carvalho (2011, p. 
1711-1712). 

Na verdade, o câncer é uma doença altamente curável quando o diagnóstico 
e o tratamento são realizados precocemente. O diagnóstico precoce é o 
principal desafio, uma vez que vários tipos de câncer nessa faixa etária 
apresentam sinais e sintomas iniciais semelhantes às doenças infantis mais 
comuns, e geralmente envolvem curto período de latência e rápido 
crescimento. Eles raramente estão associados a agentes cancerígenos como 
aqueles envolvidos em câncer na idade adulta e são agressivamente 
invasivos e sensíveis ao tratamento padrão, particularmente quimioterapias. 
Tais condições implicam na necessidade de encaminhamento rápido dos 
casos suspeitos para centros especializados. Estudos internacionais indicam 
que os melhores resultados são obtidos em centros com profissionais com 
experiência no diagnóstico e tratamento desses pacientes e com 
infraestrutura adequada para a realização desses procedimentos. Essas 
diretrizes orientam a organização da atenção ao câncer no Brasil. O 
diagnóstico precoce do câncer infantil é o principal desafio, pois se o 
tratamento adequado for iniciado imediatamente, quando a carga da doença 
ainda é mínima, as chances de cura são máximas. 
 

Rykov, Sevryukov e 
Vilkova (2017, p. 
370-371) 

A eficácia do tratamento de crianças com câncer depende da oportunidade 
do diagnóstico, pois, quanto mais precocemente o tratamento especializado 
for iniciado, maior será a probabilidade de remissão. Nesse sentido, um 
papel especial cabe aos médicos da atenção primária - pediatras distritais, 
que devem reconhecer prontamente uma neoplasia maligna e encaminhar o 
paciente para consulta com um oncologista pediátrico. Ao mesmo tempo, o 
número limitado de pacientes primários e o curso atípico das doenças 
oncológicas são as razões para a diminuição do “estado de alerta” 
oncológico. 
 
Uma vez que as neoplasias malignas são relativamente raras em crianças, 
os pediatras, muitas vezes, não têm experiência suficiente no diagnóstico 
dessas nosologias e, como resultado, escolhem as táticas de tratamento 
erradas. Como resultado, os pacientes dessa categoria são admitidos em um 
oncologista pediátrico em estágios comuns, o que reduz significativamente 
a probabilidade de atingir a remissão. Dificuldades adicionais estão 
associadas ao curso atípico das neoplasias malignas em crianças, o que, 
aliado ao baixo “alerta” oncológico dos médicos da atenção primária, 
explica a urgência do problema da detecção precoce das neoplasias 
malignas. 
 

Costa (2019, p. 155-
156) 

Os sinais e sintomas do câncer podem ser inespecíficos e podem ser 
confundidos com as doenças mais comuns nessa faixa etária, retardando o 
diagnóstico e o encaminhamento das crianças aos hospitais de referência 
que chegam com estágios avançados da doença. A falta de informação da 
sociedade e dos profissionais de saúde sobre a consideração dessa entidade 
nosológica nos diagnósticos diferenciais é um dos motivos para sua 
detecção tardia. O progresso no tratamento do câncer na infância e na 
adolescência tem sido extremamente significativo. Hoje, por volta 80% das 



108 

 

 

 

crianças e adolescentes com câncer podem ser curados, se diagnosticados 
precocemente e tratados em centros especializados. A detecção precoce do 
câncer possibilita o uso de protocolos terapêuticos menos agressivos e 
minimiza as sequelas decorrentes da doença ou tratamento. Em países 
desenvolvidos, existe uma correlação entre uma maior chance de 
sobrevivência (até 75%) e o diagnóstico precoce. A articulação da rede de 
atenção à saúde e a infraestrutura de atenção são fatores importantes na 
dinâmica do diagnóstico e tratamento precoce de crianças e adolescentes 
com câncer. 
 

Pedersen (2020, p. 2) O diagnóstico precoce é crucial para o tratamento do câncer infantil, pois 
em alguns casos pode prevenir a progressão da doença e melhorar o 
prognóstico. No entanto, a evidência sobre o impacto prognóstico do tempo 
para o diagnóstico é mista e difere entre os tipos de câncer. As barreiras para 
um diagnóstico adequado e oportuno são multifatoriais e relacionadas aos 
pais, ao paciente, ao sistema de saúde e ao tipo de câncer. Estudos sugerem 
que os principais fatores relacionados ao atraso são: idade no diagnóstico, 
país, nível de educação, tipo de câncer e apresentação dos sintomas. A má 
interpretação dos sintomas e habilidades de comunicação subdesenvolvidas 
entre as crianças para transmitir seus sintomas e doenças contribuem para 
um diagnóstico prolongado, contribuindo para a possível progressão do 
câncer. 

Fajardo-Gutiérrez e 
Rendón-Macías 
(2018, p. 525) 

O sucesso na cura e sobrevivência de crianças com câncer é uma realidade 
e tem sido independente do alto índice de estágios avançados ou 
disseminados no diagnóstico (principalmente para leucemias e linfomas). O 
principal fator responsável tem sido o tratamento antitumoral específico e o 
suporte médico para suportar as complicações. Portanto, embora seja 
aconselhável favorecer um diagnóstico o mais rápido possível, o pilar do 
sucesso é o tratamento integral. 
 

Martins (2020, p. 330) Considerando os avanços já alcançados no cuidado ao câncer infantil, é 
possível que o diagnóstico ainda seja tardio. Os pacientes morrem em média 
um mês após a condenação firmação do diagnóstico, evidenciando que 
investimentos tanto no conhecimento dos fatores de risco para um 
diagnóstico precoce e melhor qualificação de profissionais pode levar à 
prevenção dessas ocorrências e taxas de sobrevivência elevadas. 
 
Os profissionais envolvidos na atenção primária devem possuir um alto grau 
de suspeição, bem como excelentes habilidades de exame físico, a fim de 
melhorar as chances de um diagnóstico precoce de neoplasias infantis. Além 
disso, esses profissionais devem ser devidamente informados sobre os sinais 
e sintomas que podem ser causados pelo câncer e para onde encaminhar os 
pacientes para realização das investigações e tratamentos necessários. 
 

Fonte: Elaborado pelo autor (2020). 

 

O Instituto Nacional de Câncer José Alencar Gomes da Silva é um órgão brasileiro 

ligado ao Ministério da Saúde e nos apresenta alguns fatores que podem vir a interferir nos 

diagnósticos de câncer infantojuvenil, quando da apresentação dos primeiros sinais e sintomas 

até o seu efetivo diagnóstico. São eles: o tipo do tumor, sua localização, a idade do paciente, a 
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confirmação da suspeita clínica, a extensão da doença, os cuidados e/ou percepção da doença 

pelos pais, o nível de educação dos pais, a distância do centro de tratamento, o sistema de 

cuidado de saúde (INCA 2014). 

O lag time é o tempo percorrido entre a identificação dos primeiros sinais e sintomas dos 

tumores e o seu diagnóstico. O tempo entre o primeiro contato médico, o diagnóstico e o 

tratamento específico dependem do atendimento médico e do sistema de saúde. Já o tempo 

total, que vai do início dos sintomas até o início do tratamento efetivo, depende de pacientes, 

pais, médicos e do sistema de saúde. Uma cadeia de cuidados é deflagrada quando um paciente 

com câncer é visto por um profissional até que sejam feitos o diagnóstico e o tratamento efetivo 

da doença (INCA, 2014, p. 48). 

 

Figura 05 - Principais aspectos da Cadeia de Cuidados 

 
Fonte: INCA (2014). 

 

Na figura 05 podemos visualizar os principais pontos dessa rede ou dessa cadeia de 

cuidados, sendo que o atraso em algum de seus processos ou fases, irão interferir negativamente 

no prognóstico e no tratamento dos pacientes. 

O NCI (2020) corrobora com as discussões, discorrendo sobre a importância não 

somente do diagnóstico ser feito de maneira precoce, mas da identificação dos principais sinais 

e sintomas que podem ser apresentados pelas crianças e adolescentes. 

Os primeiros sintomas do câncer infantil são muitas vezes semelhantes aos que são 
comumente vistos em outras doenças. Esses sintomas podem incluir febre, sensação 
de cansaço, glândulas inchadas ou perda de peso. Outros, como hematomas ou dores 
nas articulações ou ossos, podem fazer com que os pais suspeitem de um ferimento. 
Quando esses sinais e sintomas duram ou são graves, o médico pode solicitar exames 
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para verificar se há câncer ou outras doenças. Os primeiros sintomas do câncer infantil 
são muitas vezes semelhantes aos que são comumente vistos em outras doenças. Esses 
sintomas podem incluir febre, sensação de cansaço, glândulas inchadas ou perda de 
peso. Outros, como hematomas ou dores nas articulações ou ossos, podem fazer com 
que os pais suspeitem de um ferimento. Quando esses sinais e sintomas duram ou são 
graves, o médico pode solicitar exames para verificar se há câncer ou outras doenças 
(NCI, 2020, p.4). 

 

O Instituto Nacional de Câncer apresenta um fato de suma importância na identificação 

dos primeiros sinais e sintomas, considerando que dificilmente as crianças irão inventar uma 

dor, um desconforto, ou um sintoma de uma doença. Dessa forma, ao identificar qualquer 

irregularidade nas condições físicas dos filhos, estes devem ser levados imediatamente para 

uma avaliação ou consulta médica, pois em sua grande maioria, os sintomas do câncer estão 

relacionados a doenças que comumente são vistas na infância. O conhecimento e a informação 

são primordiais neste processo a partir do momento em que os sintomas que podem ser 

apresentados pelo câncer e não se diferem de algumas doenças benignas comuns para essa faixa 

etária, além do mais, as crianças podem estar em condições razoáveis de saúde no início do 

adoecimento, mascarando ou desinformando a doença (BRASIL, 2020). 

O quadro 19 nos apresenta algumas das formas de apresentação do câncer na infância 

e na adolescência. 

 

Quadro 19 - Formas de apresentação do câncer na infância e adolescência 

SINAIS OU 
SINTOMAS 

PRESENTES 

DIAGNÓSTICOS 
DIFERENCIAS COMUNS 

(CONDIÇÕES NÃO 
MALÍGNAS) 

 
SUSPEITA DE CÂNCER 

Baixas contagens de 
sangue 

Infecção Leucemia 

Sangramento Distúrbios da coagulação, 
distúrbio plaquetários, 
insuficiência da Medula Óssea 

Leucemia 

Aumento do gânglio Infecção Linfoma de Burkitt, Linfoma 
não Hodgkin,  Linfoma de 
Hodgkin 

Inchaço abdominal Doença nutricional, cisto renal, 
constipação, cisto ovariano, 
hepatoesplenomegalia, 
hemoglobinopatia, tuberculose 
renal 

Tumor de Wilms, Tumor de 
ovário, rabdomiossarcoma de 
bexiga, neuroblastoma 

Massa mediastinal com 
falta de ar 

Infecção Linfoma, Neuroblastoma 

Pupila branca Catarata congênita Retinoblastoma 
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Dor de cabeça, vômitos 
matinais, distúrbio da 
marcha, problemas de 
visão, paresias 

Enxaqueca, sinusite, meningite 
se associada à febre (infecção) 

Tumor Cerebral 

Dor óssea, inchaço no 
braço ou perna sem 
trauma ou infecção 

Cisto ósseo, osteomielite Tumor Ósseo 

Fonte: BRASIL (2020). 

 

Para o INCA (2014, 56-58) a dificuldade em se diagnosticar precocemente o câncer 

infantojuvenil, se dá ao fato de que em muitas situações, os sinais e sintomas apresentados são 

clinicamente idênticos a outras doenças que se apresentam com mais regularidade neste 

público. Esses sinais podem ser representados por: Febre: “manifestação de um processo 

infeccioso autolimitado” que sempre deve ser identificado como um sinal de aleta, pois está 

presente no diagnóstico de diversas neoplasias, nos linfomas e tumores sólidos. 

Emagrecimento: “dentro dos parâmetros de acompanhamento do crescimento da criança, o peso 

é um dos melhores indicadores de saúde, em razão da sua estreita dependência de vários fatores, 

entre eles, a doença”. Neoplasias podem representar alterações significativas nas crianças, 

provocando desnutrição. Palidez cutâneo-mucosa: “A palidez é uma das apresentações 

clínicas da anemia. A anemia é uma situação em que ocorre a diminuição do número de 

hemácias circulantes e/ou da quantidade de hemoglobina contida nelas”. São comuns a 

apresentação desse quadro em leucemias, linfomas e tumores sólidos. Sangramentos 

anormais sem causa definida: “As manifestações cutâneas de sangramento (equimoses, 

petéquias, epitaxe, gengivorragias) não associadas a traumatismos devem ser valorizadas”. 

Podem ocorrer quando a produção de plaquetas é ineficiente e causam processos inflamatórios 

na medula óssea (leucemias e processos metastáticos). Dor generalizada: “A dor é sintoma 

que está presente em mais de 60% dos diagnósticos oncológicos”, dessa forma, jamais pode ser 

negligenciado, quando causa redução das atividades habituais, moleza no corpo, irritabilidade, 

cansaço e dificuldade para dormir. Adenomegalia: “Os linfonodos são frequentemente 

palpados nas crianças e representam uma etapa do crescimento normal do tecido linfoide ou um 

processo reativo às doenças benignas e autolimitadas da infância”, porém caso esses caroços 

aumentem o seu tamanho, pode ser sinal de infecções graves. 

Por fim, apresentamos algumas instituições que apoiam as crianças e adolescentes no 

combate contra o câncer, prestando algum tipo de assistência e/ou tratamento para essas 
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crianças e suas famílias, nos informando sobre os principais sinais e sintomas divulgados em 

seus documentos oficiais e sites. 

 

Quadro 20 - Principais sinais e sintomas apresentados por entidades assistências de apoio ao 
câncer infantojuvenil 

Fundação 
Sara 

Abrale Graac Fiocruz A.C. 
Camargo 

Instituto 
Oncoguia 

Febre 
prolongada de 
causa não 
identificada. 

Dor 
progressiva 

Palidez Febre 
prolongada 

Febre e perda 
de peso sem 
explicação 

Febre 
prolongada de 
causa não 
identificada 

Caroço em 
qualquer parte 
do corpo, 
principalmente 
na barriga 

Febre sem 
causa aparente 
ou doença que 
não melhora 

Hematomas Vômito Hematomas, 
sangramentos 
e anemia. 

Ínguas de 
crescimento 
progressivo 

Dor de cabeça 
acompanhada 
de vômito 

Dor de cabeça 
frequente, e 
acompanhada 
de vômito 

Sangramentos Emagrecimento Dores de 
cabeça 

Vômitos 
acompanhados 
de dor de 
cabeça. 

Alteração da 
visão ou perda 
de equilíbrio 

Alteração 
repentina de 
visão 

Caroço no 
pescoço, axilas 
e virilha 

Sangramento Tontura e 
falta de 
equilíbrio 

Crescimento 
do olho 
podendo haver 
mancha roxa 
no local. 

Dores nos 
ossos e nas 
juntas 

Nódulo ou 
inchaço 
incomum. 

Ínguas que não 
resolvem em 2 
semanas 

Dor óssea 
generalizada 

Alterações 
nos olhos, 
como inchaço 
e pupila 
branca 

Surgimento de 
dor ou caroço 
nas pernas 

Perda de peso 
inexplicada 

Palidez 
repentina e 
perda de 
energia 

Perda de peso Palidez Caroços nos 
pescoços, 
axilas e 
virilha 

Diminuição da 
visão ou perda 
de equilíbrio 

Palidez 
inexplicada 

Quedas e 
contusões 
frequentes 

Febre Cefaleia Sudorese 
noturna 

Dores nos 
ossos e nas 
juntas, com ou 
sem inchaços 

 Mancar ao 
caminhar. 

Tosse Alteração na 
visão 

Cansaço ou 
dor nas 
pernas e 
braços 

Caroço em 
qualquer parte 
do corpo 
principalmente 
na barriga 

 Perda de peso 
repentina e 
sem 
explicação 

Sudorese à 
noite 

Dores 
abdominais 

 Reflexo 
esbranquiçado 
no olho 
quando há 
incidência de 
luz 
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  Brilho branco 
nos olhos 
quando a 
criança sai em 
fotografia com 
flash 

Dores 
osteoarticulares 

 Manchas roxas 
ou 
sangramento 
pelo corpo 
sem 
machucado. 

     Palidez 

Fonte: Elaborado pelo autor (2020). 

 

O INCA (2014) apresenta os principais tipos de neoplasias, além de suas principais 

recomendações, por meio de fluxos distintos, que representam os sinais e sintomas particulares 

de alguns tipos de câncer, além das condutas e exames de forma sequencial, que devem ser 

realizados para a contenção inicial da doença. Importante destacar, que os fluxogramas 

apresentados a seguir, trazem informações clínicas e processuais que visam o acompanhamento 

sistemático até a sua finalização juntamente com o encaminhamento médico, se for o caso. 

 

Figura 06 - Fluxograma sobre os sinais de alerta para as leucemias 

 

Fonte: BRASIL (2014, p. 61). 
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Figura 07 - Fluxograma sobre os sinais de alerta para os linfomas 

 
Fonte: BRASIL (2014, p. 64). 

 

Figura 08 - Fluxograma sobre os sinais de alerta para as massas abdominais 

 
Fonte: BRASIL (2014, p. 67). 
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Figura 09 - Fluxograma sobre sinais de alerta para tumores do Sistema Nervoso Central e 
retinoblastoma 

 
Fonte: BRASIL (2014, p. 67). 

 

 
 

Figura 10 - Fluxograma sobre os sinais de alerta para tumores ósseos e de partes moles 

 
Fonte: BRASIL (2014, p. 76). 
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5 INSTITUIÇÕES BRASILEIRAS QUE PROMOVEM AÇÕES PARA O 
DIAGNÓSTICO PRECOCE DO CÂNCER INFANTOJUVENIL 

 

Com vistas a apresentar um panorama preliminar das ações desenvolvidas por 

instituições brasileiras cujo propósito seja desenvolver ações de competência em informação – 

ainda que não com este nome – buscamos junto ao CONIACC – Confederação Nacional das 

Instituições de Apoio e Assistência à Criança e ao Adolescente com Câncer, a relação das 

instituições filiadas, segregadas por região e estado. Buscamos em suas redes sociais e sites, 

sua promoção de ações ligadas ao diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil, assim como 

disposto no quadro 21. 

 

Quadro 21 - Relação das instituições filiadas ao CONIACC e as ações promovidas no 
diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil 

ESTADO CIDADE ENTIDADE AÇÕES 
PROMOVIDAS 

PARA O 
DIAGNÓSTICO 

PRECOCE 

TIPO DE AÇÃO 

AL Maceió APALA -  
Associação  dos  
Pais e  Amigos 
dos Leucêmicos 

Programa 
Diagnóstico 
Precoce 

Criado em 2008 na Apala em 
parceria com a Universidade 
Estadual de Ciências da Saúde de 
Alagoas – Uncisal, o Projeto de 
Diagnóstico Precoce do Câncer 
Infantojuvenil, tem o objetivo de 
esclarecer a sociedade alagoana, 
sobre os sinais e sintomas mais 
comuns do câncer em crianças e 
adolescentes. 

AM Manaus GACC - Grupo de 
Apoio à Criança e 
Adolescente com 
Câncer do 
Amazonas 

Vamos Fazer 
Juntos: Diagnóstico 
Precoce do Câncer 
em Salvadora A 

Propõe-se a contribuir na rediscussão 
da rede local de oncologia, com a 
proposta de identificar falhas, 
reorganizando-as através de 
capacitação de profissionais de saúde 
da rede pública (médicos, 
enfermeiros e agentes de saúde), 
mapeamentos e estabelecimento de 
fluxos pré-definidos de 
encaminhamento dos pacientes com 
suspeita de diagnóstico. O projeto já 
foi desenvolvido em 2 municípios da 
Bahia.  
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BA Itabuna GACC - Grupo de 
Apoio à Criança 
de Itabuna - Sul 
Bahia 

Programa 
Diagnóstico 
Precoce 

O Programa Diagnóstico Precoce do 
IRM, que começou a ser concebido 
em 2005, teve como inspiração as 
experiências exitosas de Itabuna 
(BA) e Recife (PE) em ações de 
detecção precoce de câncer na 
criança e no adolescente. 
O GACC Sul Bahia contribuiu de 
forma análoga, atuando com as 
equipes de Saúde da Família. Um 
núcleo de estudantes de medicina da 
Universidade Estadual de Santa Cruz 
(UESC) teve papel importante na 
execução desse projeto ampliando 
seus benefícios à qualificação de 
novos profissionais. 
 

 Salvador GACC - Grupo de 
Apoio à Criança 
com Câncer Bahia 

Vamos Fazer 
Juntos: Diagnóstico 
Precoce do Câncer 
em Salvadora A 

Propõe-se a contribuir na rediscussão 
da rede local de oncologia, com a 
proposta de identificar falhas, 
reorganizando-as através de 
capacitação de profissionais de saúde 
da rede pública (médicos, 
enfermeiros e agentes de saúde), 
mapeamentos e estabelecimento de 
fluxos pré-definidos de 
encaminhamento dos pacientes com 
suspeita de diagnóstico. Projeto já foi 
desenvolvido em 2 municípios da 
Bahia. 

 
 Salvador NACCI - Núcleo 

de Apoio ao 
Combate do 
Câncer 

----- ----- 

 Salvador Santa Casa de 
Misericórdia da 
Bahia 

----- ----- 

 Salvador MARTAGÃO   
GESTEIRA   –   
Liga   Álvaro 
Bahia Contra a 
Mortalidade 
Infantil 

Diagnóstico 
Precoce do Câncer 
Infantil 

O projeto tem como objetivo ofertar 
o primeiro Curso de Capacitação em 
Diagnóstico Precoce do Câncer 
Infantojuvenil para médicos e 
profissionais multidisciplinares em 
Pediatria da Rede Municipal de 
Saúde da cidade de Salvador, Bahia, 
em alinhamento com a Secretaria 
Municipal da Saúde (SMS). Com a 
realização dessa formação, pretende-
se aprimorar o processo de 
identificação precoce de casos novos 
de oncologia em pacientes para 
encaminhamento ao tratamento 
adequado de forma mais célere. 
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CE Fortaleza Associação Peter 
Pan – Associação 
de Combate ao 
Câncer Infantil 
Juvenil 

----- ----- 

 Fortaleza Associação      dos      
Missionários      da 
Solidariedade - 
Lar Amigos de 
Jesus 

----- ----- 

 Barbalha IACC – Instituto 
de Apoio à 
Criança Com 
Câncer 

----- ----- 

DF Brasília ABRACE    -    
Associação   
Brasileira   de 
Assistência   às   
Famílias   de   
Crianças 
Portadora de 
Hemopatias 

----- ----- 

ES Vitória ACACCI - 
Associação 
Capixaba Contra 
o Câncer Infantil 

----- ----- 

MA São Luiz Fundação 
Antônio Jorge 
Dino 

----- ----- 

MG Belo 
Horizonte 

Cape - 
Associação Dona 
Lucinha 

----- ----- 

 Juiz de 
Fora 

Fundação   
Ricardo   Moysés   
Júnior   – 
Fundação de 
Apoio aos 
Portadores de 
Neoplasia Infantil 
- FRMJR 

----- ----- 

 Montes 
Claros 

Fundação Sara 
Albuquerque 
Costa 

Programa 
Conhecimentos que 
curam 

Capacita de profissionais da saúde e 
ministra palestras para a sociedade 
em geral sobre sinais e sintomas do 
câncer infantojuvenil e outros temas, 
a fim de agilizar o diagnóstico. 
 
Em 2019 foram realizadas 68 
palestras, grupos de estudos e outras 
ações envolvendo 2.162 pessoas. 
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 Montes 
Claros 

Fundação Sara 
Albuquerque 
Costa 

Programa Agilizar Custeia exames de diagnóstico para 
acelerar o processo entre suspeita do 
câncer e o início do tratamento. 
 
Com intuito de obter resultados ágeis 
e precisos, melhorando o prognóstico 
e as possibilidades de cura. 
 
Em 2019 houve investimento em 25 
exames de diagnóstico de crianças e 
adolescentes. 
 

 Uberaba OÁSIS    -    
Organização    dos    
Amigos 
Solidários à 
Infância e à Saúde 

----- ----- 

MT Cuiabá AACC - 
Associação de 
Amigos da 
Criança com 
Câncer 

Instituto Thiago 
Cavalcanti Rotta 

Aumentar a capacidade de 
atendimento e de diagnóstico precoce 
de câncer pediátrico, beneficiando 
pacientes de todo Brasil 
 

PA Belém Associação   
Colorindo   a   
Vida   -   Casa 
Ronald Mcdonald 

----- ----- 

PB João 
Pessoa 

Associação 
Paraibana de 
Combate ao 
Câncer 
Infantojuvenil 
Donos    do 
Amanhã 

----- ----- 

PE Recife GAC - Grupo de 
Ajuda à Criança 
Carente com 
Câncer de 
Pernambuco 

Projeto Fique 
Atento: pode ser 
câncer 

Promove capacitação voltada para 
profissionais das equipes de 
Estratégia de Saúde da Família 
(ESF), com o objetivo de facilitar o 
diagnóstico nas unidades de saúde 
com o suporte da telessaúde. As aulas 
acontecem por meio do Núcleo de 
Telessaúde da UFPE (NUTES), que 
oferece recursos para realização de 
aulas através de telecomunicação, e 
duram cerca de três meses. O projeto 
busca complementar a formação dos 
profissionais de saúde, pois os cursos 
de graduação não oferecem 
disciplinas específicas sobre o câncer 
infantojuvenil, que apresenta 
sintomas fáceis de serem 
confundidos com doenças comuns. 
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 Caruaru Icia  -  Instituto do  
Câncer  Infantil  
do Agreste 

Caravana do 
Diagnóstico 
Precoce  

Esse é um projeto que existe há 
muitos anos, e a cidade foi uma das 
primeiras a serem visitadas. 
Atualmente, mais de 32 municípios 
já receberam nossa equipe 
multidisciplinar. Médico, 
enfermeiro, nutricionista, assistente 
social e outros profissionais 
participam da equipe e direcionam o 
diagnóstico através de suas áreas de 
atuação. A estrutura do Icia também 
é apresentada e as formas de como 
ajudar a instituição. 
 

PI Teresina RFCC   -   Rede   
Feminina   
Estadual   de 
Combate ao 
Câncer do Piauí 

----- ----- 

PR Curitiba APACN   -   
Associação   
Paranaense   de 
Apoio à Criança 
com Neoplasia 

----- ----- 

 Curitiba Complexo       
Pequeno       
Príncipe       - 
Associação 
Hospitalar de 
Proteção à 
Infância Dr. Raul 
Carneiro 

----- ----- 

 Curitiba Liga Paranaense 
de Combate ao 
Câncer 

----- ----- 

 Londrina ONG VIVER – 
Organização 
Viver 

----- ----- 

 Maringá Rede Feminina de 
Combate ao 
Câncer - Regional 
Maringá 

----- ----- 

 Cascavel Uopeccan - União 
Oeste Paranaense 
de Estudos e 
Combate ao 
Câncer - Hospital 
do Câncer de 
Cascavel 

----- ----- 
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RJ Rio de 
Janeiro 

CACCST - Casa 
de Apoio à 
Criança com 
Câncer Santa 
Teresa 

----- ----- 

 Rio de 
Janeiro 

AACN - 
Associação de 
Apoio à Criança 
com Neoplasia do 
Rio de Janeiro 

----- ----- 

 Rio de 
Janeiro 

Instituto Ronald 
Mcdonald - RJ 

Programa 
Diagnóstico 
Precoce 

Identificar precocemente o câncer 
infantojuvenil é determinante para 
que o tratamento tenha mais chances 
de apresentar resultados positivos. A 
partir da diminuição do tempo entre o 
aparecimento de sinais e sintomas do 
câncer e o diagnóstico em um serviço 
especializado, as chances de cura são 
potencializadas com o diagnóstico 
em seus estágios iniciais. 
 
Por esta razão, o Instituto Ronald 
McDonald criou o Programa 
Diagnóstico Precoce, que consiste na 
realização de capacitações de 
profissionais da Atenção Básica de 
Saúde, pediatras da rede SUS e 
privada, além de estudantes de 
medicina para que possam suspeitar 
de sinais e sintomas do câncer em 
crianças e adolescentes e realizar um 
encaminhamento mais ágil aos 
serviços especializados, reduzindo o 
tempo entre o aparecimento dos 
sintomas e o diagnóstico, 
aumentando sensivelmente a 
expectativa de cura dos pacientes. 

RN Mossoró AAPCMR   -   
Associação de   
Apoio aos 
Portadores de 
Câncer de 
Mossoró e Região 

----- ----- 

 Natal CACC - Casa de 
Apoio à Criança 
com Câncer 
Durval Paiva 

Campanha do 
Diagnóstico 
Precoce 

Tem o objetivo de esclarecer à 
população do Rio Grande do Norte 
(RN) sobre os principais sinais e 
sintomas do câncer em crianças e 
adolescentes. A Campanha alerta 
para a importância do diagnóstico 
precoce na obtenção da cura e de um 
tratamento sem sequelas. 
 
Período: desde 2002. 
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Atividades: em parceria com as 
Regionais de Saúde, os profissionais 
do RN são capacitados e, 
paralelamente, são feitas campanhas 
publicitárias nos meios de 
comunicação, como emissoras de 
rádio e televisão, jornais, outdoors, 
outdoors, panfletos e cartazes nos 
municípios visitados pela equipe da 
campanha. Nas escolas públicas e 
particulares, é apresentada a peça 
teatral “Quanto mais cedo melhor”, 
que aborda o tema. Essas ações 
estendem-se aos 167 municípios do 
estado do Rio Grande do Norte. 
Apoiadores: Instituto Ronald 
McDonald, doadores da Casa e os 
meios de comunicação. 

 Natal GACC - Grupo de 
Apoio à Criança 
com Câncer do 
RN 

  

RS Caxias do 
Sul 

Associação de 
Amparo à Criança 
e ao Adolescente    
com    Câncer    da    
Serra Gaúcha - 
Domus 

----- ----- 

 Novo 
Hamburgo 

Associação       de       
Assistência       em 
Oncopediatria - 
Amo Criança 

----- ----- 

 Santa 
Maria 

CACC - Centro 
de Apoio à 
Criança com 
Câncer 

----- ----- 
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 Porto 
Alegre 

ICI - Instituto do 
Câncer Infantil do 
Rio Grande do 
Sul 

Programa 
Diagnóstico 
Precoce 

O Instituto do Câncer Infantil (ICI) 
participa, desde 2013, do programa 
de capacitação Diagnóstico Precoce. 
O programa é realizado em parceria 
com o Instituto Ronald McDonald 
(IRM), Instituto Nacional do Câncer 
(INCA), Sociedade Brasileira de 
Oncologia Pediátrica (SOBOPE) e 
Confederação Nacional das 
Instituições de Apoio e Assistência à 
Criança e ao Adolescente com 
Câncer (CONIACC). 
 
O foco principal do programa é a 
capacitação dos profissionais da 
Estratégia Saúde da Família, 
independente da função que estes 
exercem, alertando agentes 
comunitários, enfermeiros, dentistas 
e médicos sobre os principais sinais e 
sintomas do câncer infantojuvenil. 
 

 Porto 
Alegre 

Irmandade      da      
Santa      Casa      
de Misericórdia 
de Porto Alegre – 
Hospital da 
Criança Santo 
Antônio 

----- ----- 

SC Florianóp
olis 

Avos  -  
Associação  dos  
Voluntários  da 
Saúde do Hospital 
Inf. Joana de 
Gusmão 

----- ----- 

SE Aracaju Amo   -   
Associação   dos   
Amigos   da 
Oncologia 

Programa 
Diagnóstico 
Precoce 

Este projeto tem como objetivo 
capacitar os profissionais de saúde 
para realizar o diagnóstico precoce 
do câncer. Contempla também ações 
assistenciais por meio de consultas e 
encaminhamento para exames e 
diagnósticos. 
 

 Aracaju Avosos – 
Associaçao dos 
Voluntários a 
Serviço da 
Oncologia em 
Sergipe 

----- ----- 
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 Aracaju Gacc  -  Grupo  de  
Apoio  à  Criança  
com Câncer 

Vamos Fazer 
Juntos: Diagnóstico 
Precoce do Câncer 
em Salvador-BA 

Se propõe a contribuir na rediscussão 
da rede local de oncologia, com a 
proposta de identificar falhas, 
reorganizando-as através de 
capacitação de profissionais de saúde 
da rede pública (médicos, 
enfermeiros e agentes de saúde), 
mapeamentos e estabelecimento de 
fluxos pré-definidos de 
encaminhamento dos pacientes com 
suspeita de diagnóstico. Projeto já foi 
desenvolvido em 2 municípios da 
Bahia.  

SP São Paulo GRAACC     -     
Grupo     de     
Apoio     ao 
Adolescente e à 
Criança com 
Câncer 

Diagnóstico 
Precoce 

Por seu um centro médico 
especializado em oncologia 
pediátrica, o Hospital do GRAACC 
possui experiência e os recursos mais 
avançados para realizar o 
diagnóstico, o tratamento, o pós 
tratamento e também está preparado 
para lidar com as possíveis 
complicações decorrentes da doença. 
 
O Centro de Diagnóstico por Imagem 
está estruturado e preparado para 
diagnosticar com rapidez e precisão o 
câncer infantojuvenil e a equipe de 
especialistas do hospital é qualificada 
e com reconhecimento internacional 
para tratar todos os tipos de tumores. 
 
No GRAACC, a taxa média de cura 
chega a 70%, índice semelhante aos 
de grandes centros médicos nos EUA 
e Europa. 
 
Para aumentar as chances de cura, é 
fundamental o diagnóstico precoce. 
 

 São Paulo Itaci   -   Instituto   
de   Tratamento   
do Câncer Infantil 

----- ----- 

 Taboão da 
Serra 

Cajec  -  Casa  
José  Eduardo  
Cavichio  - Apoio 
à Criança com 
Câncer 

----- ----- 

 Jundiaí Grendacc - Grupo 
de Defesa da 
Criança com 
Câncer 

----- ----- 
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 Ribeirão 
Preto 

Gacc  -  Grupo de  
Apoio à Criança 
Com Câncer de 
Ribeirão Preto 

Programa 
Campanha do 
Câncer 
Infantojuvenil 

Na Campanha de prevenção ao 
Câncer Infantojuvenil realizamos 
várias ações para divulgarmos a 
importância do diagnóstico precoce 
para o aumento das chances de cura. 
O “Setembro Dourado” é uma das 
ações e tem como público alvo 
alunos, pais, professores e 
funcionários de escolas do Ensino 
Regular, profissionais de saúde, 
pacientes e funcionários do 
complexo do HC - Usp e Faepa. 
Realizamos capacitações em cinco 
NSF- Núcleos de Saúde da Família, 
onde divulgamos aos médicos, 
enfermeiros, agentes comunitários de 
saúde sobre a importância do 
diagnóstico precoce do câncer 
infantojuvenil. 
 

 Barretos Hospital   de    
Câncer   de   
Barretos    - 
Fundação Pio XII 

----- ----- 

 Jaú Casa Ronald de 
Jahu – Associação 
Casa de Apoio 
Infantil Maria 
Augusta Amaral 
Cesarina 

----- ----- 

 São José 
dos 

Campos 

Gacc – Grupo de 
Assistência à 
Criança com 
Câncer 

Diagnóstico 
Precoce 

Ainda como parte do Programa 
Diagnóstico Precoce, foi estabelecida 
uma parceria com o Hospital 
Municipal Dr. José de Carvalho 
Florence, de São José dos Campos, e 
com a Faculdade de Medicina de 
Taubaté para oferta de estágios para 
Residentes de Pediatria, Residentes 
Intensivistas e alunos do 5º e 6º ano 
do Curso de Medicina no Hospital 
CTFM/GACC, visando desenvolver 
habilidades clínicas dentro da 
especialidade da oncologia 
pediátrica, contribuindo para a 
identificação precoce do câncer em 
crianças e adolescentes. 
 

Fonte: Conniac (2020) adaptado pelo autor. 
 

A partir das informações dispostas no Quadro 16, procuramos tecer alguns 

comentários preliminares, pois a análise mais detalhada será feita adiante na tese. Dessa forma, 
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iniciando com a relação de números de entidades por região, e a sua participação percentual em 

relação ao total de entidades em nível nacional. 

Nesse sentido, apresentamos na tabela 10, um consolidado de todas as entidades 

brasileiras, segregados por regiões e estados, que prestam assistência às crianças e adolescentes 

com câncer. Apontamos que cerca de 31% das entidades estão lotadas na região Sudeste, com 

prevalência do estado de São Paulo. Já a região Sul apresenta aproximadamente 22% do total 

das entidades nacionais, a região Centro Oeste comtempla pouco mais de 5% das entidades, a 

região Norte cerca de 3,7% e a região Nordeste apresenta percentual de 37% em relação ao 

número total de entidades nacionais, com prevalência para o estado da Bahia. 

 

Tabela 10 - Relação das instituições filiadas ao CONIACC e as ações promovidas no 
diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil, por região e estado 

Região Sudeste Nº de 
Entidades 

% 

Espírito Santo 1 1,85% 

Minas Gerais 5 9,26% 

Rio de Janeiro 3 5,56% 

São Paulo 8 14,81% 

Total Região 17 31,48% 

   
Região Sul Nº de 

Entidades 
% 

Paraná 6 11,11% 

Rio Grande do Sul 5 9,26% 

Santa Catarina 1 1,85% 

Total Região 12 22,22% 

   
Região Centro Oeste Nº de 

Entidades 
% 

Mato Grosso 1 1,85% 

Mato Grosso do Sul 1 1,85% 

Distrito Federal 1 1,85% 

Total Região 3 5,56% 

   
Região Norte Nº de 

Entidades 
% 
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Amazonas 1 1,85% 

Pará 1 1,85% 

Total Região 2 3,70% 

   
Região Nordeste Nº de 

Entidades 
% 

Alagoas 1 1,85% 

Bahia 5 9,26% 

Ceará 3 5,56% 

Maranhão 1 1,85% 

Paraíba 1 1,85% 

Pernambuco 2 3,70% 

Piauí 1 1,85% 

Rio Grande do Norte 3 5,56% 

Sergipe 3 5,56% 

Total Região 20 37,04% 

   
TOTAL GERAL 54 100,00% 

Fonte: Conniac (2020) adaptado pelo autor. 

 

Desdobramos as informações da tabela 11 para que fosse possível verificar, de forma 

efetiva, quais dessas entidades possuem programas e assistência direta ligada à capacitação de 

profissionais para detecção dos sinais e sintomas, assim como, diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil. 

 

Tabela 11 - Relação das instituições filiadas ao CONIACC que prestam ações efetivas para 
detecção de sinais e sintomas e diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil 

Região Sudeste Nº de 
Entidades 

% 

Espírito Santo 0 0,00% 

Minas Gerais 2 12,50% 

Rio de Janeiro 1 6,25% 

São Paulo 2 12,50% 

Total Região 5 31,25% 
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Região Sul Nº de 
Entidades 

% 

Paraná 0 0,00% 

Rio Grande do Sul 1 6,25% 

Santa Catarina 0 0,00% 

Total Região 1 6,25% 

   
Região Centro Oeste Nº de 

Entidades 
% 

Mato Grosso 1 6,25% 

Mato Grosso do Sul 1 6,25% 

Distrito Federal 0 0,00% 

Total Região 2 12,50% 

   
Região Norte Nº de 

Entidades 
% 

Amazonas 1 6,25% 

Pará 0 0,00% 

Total Região 1 6,25% 

   
Região Nordeste Nº de 

Entidades 
% 

Alagoas 1 6,25% 

Bahia 3 18,75% 

Ceará 0 0,00% 

Maranhão 0 0,00% 

Paraíba 0 0,00% 

Pernambuco 2 12,50% 

Piauí 0 0,00% 

Rio Grande do Norte 0 0,00% 

Sergipe 1 6,25% 

Total Região 7 43,75% 

   
TOTAL GERAL 16 100,00% 

Fonte: Conniac (2020) adaptado pelo autor. 
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 Contabilizamos, assim 16 entidades que apresentam em seus documentos oficiais 

alguma ação ou programa para detecção de sinais e sintomas e diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil. Dessa forma, notamos uma prevalência da região Norte, com 7 entidades e cerca 

de 44% dos programas nacionais, seguidas pela região Sudeste, com 5 entidades e cerca de 31% 

do total de entidades. As outras regiões, somam 25% das ações efetivas. 
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PARTE II – PRESSUPOSTOS METODOLÓGICOS 

 

6 MATERIAIS E MÉTODOS 

 

Para que fosse possível o amparo e sustentação à pesquisa, efetuamos uma divisão da 

fundamentação teórico-metodológica em seis subseções distintas, que tiveram como finalidade 

descrever e nortear os caminhos que seguimos em nosso percurso. Dessa forma, tais subseções 

serão especificadas da seguinte maneira: Fundamentação Teórico Metodológica, 

Caracterização da Pesquisa, Procedimentos para Coleta de Dados, Campo de estudo, 

Procedimentos para Coleta e Análise de Dados, Realização do Pré-Teste, Análise 

Fenomenológica dos dados e Cuidados Éticos na Pesquisa. 

 

6.1 FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICO METODOLÓGICA 

  

A fenomenologia teve suas bases lançadas pelos filósofos alemães Franz Brentano 

(1838-1917) e Edmund Husserl (1859-1938), sendo que o movimento foi posteriormente 

promulgado por Martin Heidegger (1889-1976). Para Moreira (2004, p. 67), a fenomenologia 

“é uma ciência cujo propósito é descrever fenômenos particulares, ou a aparência das coisas, 

como experiência vivida. A experiência vivida do mundo da vida de todo dia é o foco central 

da investigação fenomenológica”. 

Segundo Moreira (2004) a fenomenologia é um movimento filosófico de investigação 

crítica, pautado pelo rigor e pela sistematização do método, além de ser pautado pela abordagem 

à pesquisa quantitativa e aplicável aos estudos de fenômenos dos mais diversos campos, 

utilizado para os momentos em que o pesquisador quer dar ênfase às experiências vivenciadas 

pelas pessoas. 

De acordo com Silva (2015, p. 102) o método fenomenológico tem como objetivo o 

estudo dos fenômenos, ou seja, das coisas e não daquilo que é dito sobre elas, pois busca-se, 

por meio do método, “a consciência do sujeito mediante a expressão de suas experiências 

internas”. A partir dos estudos fenomenológicos, as pessoas tornam-se aptas a entender que 

determinado objeto de estudo, somente poderá ser analisado a partir das percepções individuais 

dos sujeitos e deve ser concebido sem a interferência de qualquer regra de observação. 

Heidegger (2009) conceitua a fenomenologia como uma forma sistemática e 

abrangente de estruturar os atos vividos, assim como explorar os objetos vivenciados nos atos 
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da consciência, do ponto de vista da objetividade. Já para Galeffi (2000, p. 14), trata-se de um 

método ou um caminho, pautado na crítica das essências, ou seja, “é o caminho (método) que 

tem por meta a constituição da ciência da essência do conhecimento ou doutrina universal das 

essências”. 

Por entendermos que a competência em informação pode ser compreendida como, e a 

partir de um fenômeno, percebeu-se que a fenomenologia poderia ser um caminho importante 

a ser trilhado, pois as pesquisas qualitativas com vias à fenomenologia, possibilitam uma 

aproximação com a compreensão do fenômeno. 

Marciano (2006, p. 186) demonstra uma afinidade entre a Fenomenologia e a Ciência 

da Informação, uma vez que “a primeira conceitua a linguagem como origem e expressão do 

conhecimento, ao passo que a última situa o documento, sua principal fonte de estudo, como 

veículo do conhecimento codificado e formalizado por meio da linguagem”. O autor explica 

que a percepção individual (autoconsciência) e do mundo em si, pode ser vista como um 

fenômeno informacional, na medida que influencia e é influenciada pelo contexto individual. 

 

6.2 CARACTERIZAÇÃO DA PESQUISA 

 

De acordo com seus objetivos, esta pesquisa caracteriza-se como exploratória, pois 

objetiva proporcionar maior familiaridade com um problema, por meio de entrevistas e 

narrativas. Quanto a sua abordagem, pode ser definida como qualitativa, pois tem como 

premissa, compreender o fenômeno estudado e estabelecer uma relação entre o mundo e as 

pessoas. Segundo a sua natureza, a pesquisa pode ser considera aplicada, pois tem por objetivo 

gerar conhecimentos para aplicações práticas com a intenção de solucionar problemas 

específicos. E, quanto aos seus procedimentos, trata-se de uma pesquisa bibliográfica 

(elaborada a partir de material já publicado, como livros, artigos, periódicos, internet, etc.), 

documental (elaborada a partir de materiais que não receberam tratamento editorial) e de campo 

(realizada por meio da coleta de dados junto às pessoas) – esta última – a pesquisa de campo – 

está embasada na teoria fenomenológica e utiliza a entrevista narrativa e um questionário para 

caracterizar as pessoas, os participantes da pesquisa.  

Para Kauark, Manhães e Medeiros (2010) a pesquisa exploratória proporciona maior 

afinidade com o problema, aproximando-se de fatos, dados e pessoas que passaram por alguma 

experiência prática com o problema, estimulando assim a compreensão do objeto de estudo. As 

pesquisas com características exploratórias, objetivam o desenvolvimento de ideais, sendo seu 
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planejamento flexível, possibilitando a verificação de aspectos alusivos ao objeto de estudo 

(GIL, 2002, p. 42).  

Para Neves e Domingues (2007) as pesquisas de abordagem qualitativa vão além do 

visível e do concreto, pois busca por significados específicos das relações humanas, que não 

podem ser transformadas em equações matemáticas. Minayo (2004) corrobora e aponta que 

esse tipo de pesquisa se preocupa em auxiliar na compreensão de crenças, valores, hábitos, 

aspirações e atitudes. 

 

6.3 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS 

  

Quanto aos procedimentos técnicos de coleta, utilizamos a pesquisa bibliográfica: 

baseada em livros, artigos, dissertações, teses e outras fontes disponíveis; documental: a partir 

de dados secundários, ou seja, que já foram documentados por outras pessoas ou instituições. 

Para Zanella (2011) a pesquisa bibliográfica permite um levantamento com maior profundidade 

e amplitude daquilo que já foi pesquisado, principalmente quando se trata de dados dispersos e 

sem relação, na coleta de dados e informações e na detecção de inconsistências e contradições. 

Já os dados documentais, ou dados secundários, estarão dispostos por meio de empresas, 

manuais, relatórios, publicações e resultados de outras pesquisas já aplicadas, sendo que a sua 

interpretação depende da abordagem qualitativa ou quantitativa, respeitando suas privações e 

particularidades. 

A pesquisa bibliográfica, especificamente, no que se refere à competência em 

informação e aos estudos relacionados ao câncer infantojuvenil, foi realizada a partir da RSL - 

Revisão Sistemática de Literatura: trata-se de um método de avaliação, de uma grande 

quantidade de dados de maneira simultânea. Esse tipo de revisão é muito comum em várias 

áreas da saúde e nas ciências biológicas, de forma a auxiliar no processo de obtenção de 

evidências científicas nas diversas áreas da saúde. Especificamente nesta área de conhecimento, 

propicia aos pesquisadores uma maneira eficiente de separar um tratamento efetivo e assertivo, 

daqueles com resultados contraditórios em que as terapias aplicadas não surtem os efeitos 

esperados e desejados, além de facilidade de identificação das “áreas nas quais são necessárias 

realizações de ensaios clínicos controlados, sendo um ponto de referência cientificamente 

fundamentado para decisão sobre assistência médica e pesquisa” (ATALLAH; CASTRO, 1998, 

p. 22). 
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Dessa forma, para que conseguíssemos realizar uma revisão sistemática de literatura, 

que servisse de base para elucidar a nossa tese, além de uma fonte de subsídio para pesquisas 

futuras, faremos a estruturação da RSL a partir da proposta de Tranfield, Denyer e Smart, que 

no ano de 2003, fizeram a publicação de um artigo intitulado “Rumo a uma metodologia de 

desenvolvimento Gestão baseada em evidências – Conhecimento por meio de uma revisão 

sistemática”. Neste trabalho os autores fazem um comparativo entre as revisões sistemáticas da 

área da medicina e da área da gestão, propondo um método para revisões sistemáticas 

(TRANFIELD; DENYER; SAMART, 2003). 

A RSL ou Revisão Sistemática de Literatura, tem como principal característica efetuar 

uma análise de artigos, realizados por pares em periódicos especificados, ou seja, trata-se de 

uma ferramenta para gerenciar um vasto campo de conhecimento e desta forma, proporcionar 

uma investigação acadêmica sólida, estruturada e concisa, pois permite “mapear e avaliar o 

mapa intelectual existente e especificar uma questão de pesquisa para desenvolver ainda mais 

o corpo de conhecimento existente” (TRANFIELD et al,  2003, p. 208).  

Apresentamos no quadro 22, os estágios propostos pelos autores para identificação, 

condução e obtenção de evidência por meio da revisão sistemática de literatura. 

 

Quadro 22 - Estágios de elaboração de uma revisão sistemática de literatura 

ESTÁGIO I – IDENTIFICAÇÃO 

• Fase 0: 

Identificação da 

necessidade de 

uma revisão 

- A necessidade da RSL para a tese se justifica para que tenhamos a 

possibilidade de analisar as possíveis variáveis que possam vir a interferir 

(positiva ou negativamente) no objetivo de estudo, assim como para 

delinear as suas possíveis correlações. 

• Fase 1: 

Preparação da 

proposta de 

revisão 

- A temática da RSL deverá abranger o estudo de algumas variáveis 

ligadas ao objeto de estudo, ou seja, as crianças e adolescentes com câncer. 

Para que consigamos atingir esse objetivo, buscaremos nas principais 

bases de dados, por palavras chave que se unam ou complementem o 

estudo. 

 

 

 

- Utilizamos as bases de dados: SCOPUS e MEDLINE. 

- As buscas serão feitas a partir de: 

          Artigos, teses e dissertações 
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• Fase 2: 

Desenvolvimento 

do protocolo de 

revisão 

          Com acesso livre 

          Trabalhos nos idiomas português, espanhol e inglês 

          Trabalhos publicados nos últimos 10 anos (2010 a 2020) 

          Classificado por relevância. 

- Foram incluídos na pesquisa trabalhos que relatem experiências práticas 

(empíricos) e que estejam disponíveis na íntegra (texto completo).  

- Foram excluídos da pesquisa os trabalhos que não tenham 

resumo/abstract, trabalhos que não apresentem metodologias e os 

resultados da pesquisa, assim como trabalhos que estejam em línguas 

diferentes do português, inglês e espanhol. 

  

ESTÁGIO II - CONDUÇÃO DA RSL 

 

 

 

 

• Fase 3: 
Identificação da 

pesquisa 

- As buscas foram feitas, a partir do acesso ao VPN UFSC (acesso 

acadêmico) às bases de dados especificadas. 

- Para definição da qualidade dos trabalhos selecionados, utilizamos os 

seguintes critérios de exclusão: 

           Documentos de acesso restrito 

           Publicações incompletas 

           Trabalhos publicados fora do período estipulado 

           Trabalhos que não tenham características de artigos, teses e 

dissertações. 

 

 

 

 

 

 

 

 

• Fase 4: Seleção 

dos estudos 

- Os estudos foram selecionados com base nas seguintes palavras chave: 

(“information literacy” OR “information skills” OR “information 

competence”) AND (health OR disease) AND (“childhood câncer” OR 

cancer in a child”) 

(“information literacy” OR “information skills” AND (health OR 

disease) AND (“childhood câncer” OR “cancer in a child”) 

(“information literacy” OR “information skills” OR “information 

competence”) AND (health OR disease) AND (“childhood câncer”) 

(“information literacy” AND (health OR disease) AND (“childhood 

câncer”) 
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- Após as buscas realizamos a leitura dos resumos e das palavras chave 

dos trabalhos identificados com a finalidade de identificar a sua relação e 

aproveitamento do mesmo para o trabalho. 

 

 

 

• Fase 5: 

Avaliação da 

qualidade dos 

estudos 

- Utilizamos os artigos que apresentem as seguintes definições: 

           Abordem somente o câncer em crianças e adolescentes 

           Trabalhos que contenha resumo, palavras chaves, objetivos e 

considerações. 

- Verificamos se os trabalhos apresentam rigor científico, se seguiu 

critérios específicos de coleta de dados com pessoas. 

 

• Fase 6: 

Extração dos 

dados e 

monitoramento 

do processo 

- Efetuamos as seleções e leituras completas dos trabalhos que se 

enquadrem aos critérios pré-estabelecidos. 

- Buscamos analisar como eles se enquadram à temática do trabalho. 

- Fizemos a organização dos dados utilizando a planilha eletrônica 

Microsoft Excel. 

 

• Fase 7: Síntese 

dos dados 

- Fizemos a organização dos trabalhos a partir de suas teorias e abordagens 

com base em cada palavra chave e base de dados que foram definidas. 

 - Posteriormente efetuamos um ordenamento cronológico, buscando 

evidenciar alguns aspectos de tempo nos trabalhos analisados. 

  

Estágio III - RELATÓRIOS E EVIDÊNCIAS 

 

 

• Fase 8: 
Relatório e 

recomendações 

- As informações levantadas por meio da RSL foram de grande 

importância e relevância para construção do referencial da tese, assim 

como para nos situar sobre as contribuições de autores que tratam da 

mesma temática. 

- Objetivamos como resultados, um constructo de subtemáticas que nos 

auxiliaram na proposta para o desenvolvimento da competência em 

informação com foco no diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil. 
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• Fase 9: 
Buscando 

evidências na 

prática 

‘- Os resultados dessa RSL puderam contribuir para a formação e 

complementação do referencial teórico dessa tese, assim como que possa 

despertar o interesse de outros autores por pesquisas com a mesma 

temática. 

Fonte: (TRANFIELD; DENYER; SAMART, 2003 – adaptada pelo autor). 

 

Quanto ao tratamento e análise de dados, utilizou-se uma abordagem qualitativa e 

fenomenológica, com a finalidade de buscar respostas da problemática da pesquisa. A pesquisa 

qualitativa proporciona aos pesquisadores um conjunto de dados que se complementam por 

meio de interpretações e opiniões dos fenômenos estudados. Percebemos que nesta pesquisa 

essa abordagem propiciou um complemento de informações, pois o estudo centrou-se, tanto na 

parte sensível e abstrata das relações sociais e assistências, quanto no aspecto objetivo, racional 

e mensurável dos dados que necessitamos. 

No quadro 23 destacamos, a partir de nossos objetivos específicos, os meios que 

utilizaremos para efetuar as coletas de dados da pesquisa. 

 

Quadro 23 - Coleta de Dados da Pesquisa 

COLETA DE DADOS DA PESQUISA 

Objetivos Específicos Meios para Coleta dos Dados 

a) Caracterizar a Competência em Informação 

com foco na diminuição da vulnerabilidade 

social em saúde. 

Revisão Sistemática de Literatura. 

b) Caracterizar o câncer infantojuvenil, 

diagnóstico precoce e tratamento. 

Revisão Sistemática de Literatura. 

c) Identificar as instituições no Brasil que 

promovam ações para o diagnóstico precoce 

do câncer infantojuvenil. 

Revisão de Literatura, Análise de Sites e 

Redes Sociais. Análise de documentos. 

d) Apresentar uma proposta das diretrizes para 

um programa de desenvolvimento da 

competência em informação com foco no 

diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil. 

Revisão Sistemática de Literatura, 

Entrevistas, Questionários e Análise de 

Dados Secundários. 

Fonte: Dados da Pesquisa. 
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Já no quadro 24, apresentamos um resumo da caracterização da pesquisa que 

pretendemos realizar. 

 

Quadro 24 - Caracterização da Pesquisa 

CARACTERIZAÇÃO DA PESQUISA 

Quanto aos objetivos Pesquisa Exploratória 

Quanto a Abordagem Pesquisa Qualitativa 

Quanto a sua Natureza Pesquisa Aplicada 

 
Quanto aos Procedimentos 

Pesquisa Bibliográfica 

Pesquisa Documental 

Coleta de Dados Entrevista Narrativa 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

E, por meio do quadro 25, buscamos detalhar o processo de coleta de dados e suas 

implicações. 

 

Quadro 25 - Processo de Coleta de Dados 

PROCESSO DE COLETA DE DADOS 

INSTRUMENTO FORMA DE COLETA FORMA DE APLICAÇÃO E COLETA 

ENTREVISTA APENDICE C - TÓPICO 
INICIAL DA 
ENTREVISTA 
NARRATIVA COM 
ASSISTIDOS E/OU 
RESPONSÁVEIS 

Aplicado aos responsáveis pelos assistidos 
pela Fundação Sara Albuquerque e Costa. 
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DADOS 
SECUNDÁRIOS 

APENDICE E - OFÍCIO 
DE SOLICITAÇÃO DE 
AUTORIZAÇÃO DA 
INSTITUIÇÃO 

Direciona a instituição Fundação Sara 
Albuquerque e Costa - informações sociais e 
assistências dessas crianças e adolescentes, 
com vistas a analisar alguma correlação que 
possa existir e que impacte diretamente o 
objeto deste estudo. 

 COLETA DE DADOS DE 
INFORMAÇÕES 
DISPONÍVEIS EM 
SITES PÚBLICOS 

INSTITUIÇÕES FILIADAS AO 
CONIACC - confederação Nacional das 
Instituições de Apoio e Assistência à 
Criança e ao Adolescente com Câncer. 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

6.4 CAMPO DE ESTUDO 
 

Ao desenvolver um estudo de pesquisa qualitativa, pressupomos um recorte em termos 

temporais e espaciais, a partir do fenômeno que está sendo estudado pelo pesquisador. Esse 

recorte tem a finalidade de definir o campo e as dimensões em que a pesquisa irá se desenvolver, 

além de mapear o território de atuação (NEVES, 1996). 

Dessa forma, segundo Minayo (2010, p. 62), compreende-se por campo de estudo em 

pesquisas qualitativas, o “recorte espacial que diz respeito à abrangência, em termos empíricos, 

do recorte teórico correspondente ao objeto da investigação”. Desse modo, o campo de estudos 

da pesquisa envolve os responsáveis por crianças e adolescentes em tratamento contra o câncer, 

cadastrados e assistidos por uma entidade de apoio assistencial. 

A Fundação Sara nasceu da convivência que os pais, parentes e amigos da pequena 

Sara tiveram com a dor e a esperança durante seu tratamento de leucemia, em 1996/1997. O 

transplante muito caro fez com que amigos e colegas de trabalho se unissem e promovessem a 

campanha “Ajude a salvar a vida da Sara”. Formou-se uma corrente de amor, numa 

demonstração de solidariedade jamais igualável. 

Apesar de todo o apoio, a pequena Sara faleceu em 22/11/1997 e, imediatamente após 

o falecimento, os pais resolveram colocar em prática o sonho idealizado durante o tratamento 

da pequena Sara, pois passaram pela difícil experiência do tratamento fora de seu domicílio, 

mesmo com a bênção de contar com o apoio de amigos, tanto em Belo Horizonte, como em 

São Paulo. 

Munidos de fé e determinação, Álvaro e Marlene sentiram que Deus colocava em suas 

mãos a missão de investir o que restou da quantia arrecadada na campanha em algo duradouro, 
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que pudesse levar a outras crianças, como Sara, e a outros pais, como eles, o alívio e o apoio 

que tanto tiveram durante a árdua experiência de sofrimento da própria filha. Assim, em junho 

de 1998, foi instituída, em Montes Claros – MG / Brasil, a Fundação Sara Albuquerque Costa, 

para receber e assistir crianças e adolescentes com câncer, e seus acompanhantes. No ano de 

2009 a entidade recebeu convite de médicos e empresários de Belo Horizonte e, após 

comprovada a viabilidade, foi instalada uma filial na capital mineira em julho de 2010, 

expandindo, assim, a assistência para todo o estado de Minas Gerais. 

A Fundação Sara tem como missão ‘‘Prestar ASSISTÊNCIA SOCIAL às crianças e 

adolescentes com câncer e ser agente de PROMOÇÃO DE CONHECIMENTOS e de 

MELHORIAS DO TRATAMENTO oncológico”. 

A instituição conta, hoje, com cerca de 1.200 crianças e adolescentes cadastradas em 

seu banco de dados. Entre os assistidos cadastrados temos crianças vivas em tratamento, 

crianças vivas e curadas e crianças que já vieram a óbito (FUNDAÇÃO SARA, 2020). 

Segundo o método fenomenológico de Sanders (1982) uma das regras que o 

pesquisador fenomenológico deve ter em mente é que “mais assuntos não produzem mais 

informações”, ou seja, quantidade é diferente de qualidade. Para a autora, o pesquisador deve 

ater-se a abordagens profundas, com números limitados de indivíduos. 

Inicialmente, por estarmos inseridos em uma linha de pesquisa, que trata dos aspectos 

relativos à produção da informação, à comunicação científica e à competência em informação. 

Desenvolve estudos variados que aborda o acesso, disseminação, mediação, publicação, 

preservação e desinformação, além de investigar os profissionais da informação no que tange a 

sua formação, à educação e a sua experiência e competência profissional, desdobrando-se em 

estudos nacionais e até mesmo internacionais.  

Assim, foi selecionada uma amostra de 17 responsáveis. Esse público foi selecionado 

de forma intencional e não probabilística, uma vez que dependíamos da disponibilidade desse 

responsável, uma vez que os cuidados com o assistido dentro da casa, cabe a ele (alimentação, 

higiene, encaminhamento aos profissionais técnicos, acompanhamento ao tratamento, etc.).  

Amostra é parte da população ou do universo, selecionada de acordo com uma regra 
ou um plano. Refere-se ao subconjunto do universo ou da população, por meio do 
qual estabelecemos ou estimamos as características desse universo ou dessa 
população. A amostra pode ser probabilística e não probabilística (PRODANOV; DE 
FREITAS, 2013, p. 98). 

 

Apresentamos agora, os dois tipos de amostragem que utilizamos em nosso trabalho. 

Prodanov e De Freitas (2013) define a classificação de amostras por acessibilidade ou 

conveniência como sendo o tipo de amostragem com menor critério de rigor estatístico, pois 
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admite liberdade para o pesquisador selecionar os elementos disponíveis e esses representarem 

de alguma forma o universo da pesquisa, ligados a estudos exploratórios ou qualitativos que 

não requerem níveis de precisão. Já as amostras intencionais ou de seleção racional, representa 

um tipo de amostragem não probabilística, que seleciona determinada população a partir de 

informações disponíveis que caracterizem o representativo de toda a população, porém requer 

conhecimento prévio da população ou grupo selecionado. 

Sendo assim, optou-se por aqueles responsáveis que: a) estavam hospedados na 

Fundação Sara naquele momento; b) estavam disponíveis para realizar a entrevista; c) o 

assistido não estava sob cuidados especiais de tratamento. 

Os dias e horários para entrevistas não puderam ser agendadas previamente, sendo que 

o pesquisador se dirigia à instituição e aguardava a disponibilidade desses responsáveis pelas 

crianças e adolescentes. 

 

6.5 PROCEDIMENTOS PARA COLETA E ANÁLISE DE DADOS 
 

Os procedimentos ou percursos metodológicos de pesquisa, caracterizam as escolhas 

que foram feitas, no que se refere às técnicas de pesquisas e os procedimentos utilizados para o 

progresso e sustentação da pesquisa. 

Para que fosse possível desenvolver este trabalho, optou-se por realizar a coleta de 

dados por meio de pesquisa documental, em fontes primárias, levantamento bibliográfico, em 

fontes secundárias, e entrevista narrativa. 

A entrevista narrativa, foi o principal e mais rico instrumento utilizado e, sua escolha 

pode ser amparada por Caixeta e Borges (2017) os quais apontam a entrevista de caráter livre 

ou semiestruturada, em que a interação participante / entrevistado se dá, por meio de algo que 

possa ser mediado, tais como fotos, filmes, vídeos, gravações, entre outros. E para Weller e 

Zardo (2013, p. 133), trata-se de um instrumento que fornece uma maior compreensão das 

trajetórias dos sujeitos pesquisados, pois “o ato de rememorar e a narração da experiência 

vivenciada de forma sequencial permite acessar as perspectivas particulares de sujeitos de 

forma natural”. 

Já Connelly e Clandinin (1986 apud GALVÃO, 2005, p. 337) afirmam que:  

Os seres humanos são organismos contadores de histórias, organismos que individual 
e socialmente, vivemos vidas relatadas. O estudo da narrativa, portanto, é o estudo da 
forma como nós, seres humanos experimentamos o mundo. Dessa ideia geral se deriva 
a tese de que a educação é a construção e a reconstrução de histórias pessoais e sociais: 
tanto os professores como os alunos somos contadores de histórias e também 
personagens nas histórias dos demais e nas suas próprias. 
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Jovchelovitch e Bauer (2002, p. 110) discorrem que “a narrativa privilegia a realidade 

do que é experienciado pelos contadores de história: a realidade de uma narrativa refere-se ao 

que é real para o contador de história”. Assim, percebe-se que as narrativas são interpretadas 

como possibilidades de entendimento do outro, das experiências e vivências individuais, mas 

que retratam o coletivo. 

Justificados nas orientações de Jovchelovitch e Bauer (2002), as entrevistas foram 

organizadas conforme apresentado no quadro 26. 

 

Quadro 26 - Fases da Entrevista Narrativa 

Fases da Entrevista 

Narrativa 

Regras para a entrevista 

Preparação Exploração do campo 

 Formulação de questões exmanentes 

Iniciação Formulação do tópico inicial para narração; Emprego de auxílios 

visuais (opcional) 

Narração central Não interromper 

 Somente encorajamento não verbal ou paralinguístico para continuar a 

narração 

 Esperar para sinais de finalização (“coda”) 

Fases de perguntas Somente: “Que acontece então?” 

 Não dar opiniões ou fazer perguntas sobre atitudes 

 Não discutir sobre contradições 

 Não fazer perguntas do tipo “por quê?” 

 Ir de perguntas exmanentes para imanentes 

Fala conclusiva Parar de gravar 

 São permitidas perguntas do tipo “por quê”? 

 Fazer anotações imediatamente depois da entrevista 

Fonte: Jovchelovitch e Bauer (2002, p. 97). 

 

Quanto à coleta de dados, embasadas pelas entrevistas aplicadas aos responsáveis pelas 

crianças, buscamos abordar questões específicas sobre as formas de diagnóstico pela qual foram 

submetidos. Este roteiro de entrevista está amparado a partir do Apêndice B - Formulário de 
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Caracterização dos Participantes da Pesquisa e do Apêndice C – Tópico Inicial da entrevista 

Narrativa com Assistidos e/ou Responsáveis. 

Utilizamos também a base de dados desta instituição, como fonte de dados 

secundários, composta de informações sociais e assistenciais dessas crianças e adolescentes, 

com vistas a analisar alguma correlação, e que impacte diretamente o objeto deste estudo. Essa 

solicitação para acesso ao banco de dados da instituição foi feita por meio do Apêndice E – 

Ofício de Solicitação de Autorização da Instituição.  

Quanto às entrevistas, ocorreram presencialmente com os responsáveis pelos 

assistidos, respeitando as normas e regras de distanciamento social, uso de máscaras e álcool 

em gel, devido a pandemia de Covid-19.  

As entrevistas foram gravadas, utilizando-se equipamentos tecnológicos disponíveis, 

sendo que, todos os relatos foram transcritos para composição desta tese. Para a transcrição, 

utilizamos a plataforma Transkiptor4. Após a transcrição e validação de todos os dados, as 

gravações foram apagadas. 

As entrevistas foram realizadas nos meses de julho e agosto de 2021. Antes do início 

de cada uma das entrevistas, o pesquisador explicou detalhadamente o objetivo da entrevista e 

os aspectos que seriam tratados a partir do início dela. Explicou-se, também, que as entrevistas 

seriam gravadas e que posteriormente seriam apagadas, sendo seu objetivo primário a 

transcrição da conversa. 

 

6.6 REALIZAÇÃO DO PRÉ-TESTE     

 

Antes da realização efetiva da entrevista, foram aplicados dois pré-testes, no início do 

mês julho de 2021, com a finalidade de observarmos as possíveis e potenciais falhas e/ou 

dificuldades na compreensão e entendimento, assim como as necessidades de ajustes para 

melhorar o instrumento. 

As dificuldades identificadas a partir das narrativas dos indivíduos que participaram 

do pré-teste, foram corrigidas com a finalidade de melhoramento do instrumento. 

 

6.7 ANÁLISE FENOMENOLÓGICA DOS DADOS 

 

 
4 Disponível em: https://transkriptor.com/pt-br/minha-conta/view-subscription/99445/. 

about:blank
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Na etapa de análise dos dados, buscamos dar sentidos ao conjunto de dados que foram 

coletados, assim como se certificar de que esses dados, pudessem servir como base para as 

respostas do problema de pesquisa. 

Para tanto, utilizou-se o método fenomenológico, apresentado pela autora Sanders 

(1982), como base fundamental para análise das narrativas coletadas. A utilização do método 

definido pela autora se fez necessário em nosso trabalho, pois consideramos que a sua 

simplicidade e efetividade se adequaram bem às perspectivas de desenvolvimento da pesquisa. 

Segundo Sanders (1982, p. 356), o modelo de pesquisa fenomenológico é composto 

por três componentes básicos: 

1) Determinação dos limites do que e quem devem ser investigados; 

2) Coleta de dados; 

3) Análise fenomenológica dos dados. 

Na primeira etapa, determinação dos limites, devemos nos ater ao “o que” deve ser 

investigado, pois qualquer coisa que tenha “aparência ou consistência” pode ser investigado.  

Os assuntos que não podem ser quantificados com facilidade, são os pontos que devem ser 

investigados. Após determinar o “o que”, devemos nos preocupar com o “quem”, ou seja, 

aqueles indivíduos que possam oferecer informações transparentes e fidedignas sobre os 

fenômenos que são objetos de estudo. “Nesta etapa também, o pesquisador deverá trabalhar 

com uma quantidade pequena de entrevistados, pois é realista acreditar que informações 

suficientes podem ser coletadas por meio de um número pequeno de participantes” (SANDERS, 

1982, p. 357). 

A etapa coleta de dados inicia-se a partir do momento que o pesquisador fez a 

identificação do “o que” e do “quem” será investigado. A autora faz uma distinção de três tipos 

distintos de coleta de dados: entrevistas semiestruturadas realizadas por meio de história oral, 

com dados gravados e transcritos; estudo documental, utilizado com as entrevistas 

semiestruturadas, no qual os transcritos são revisados em busca de significados. Por último o 

terceiro tipo, com as técnicas de observação dos participantes, em que são feitas observações 

dos indivíduos quando estes realizam atividades relacionadas com o objeto de estudo 

(SANDERS, 1982, p. 357). 

E, por fim, a análise fenomenológica dos dados, que segundo a autora, são divididos em 

quatro níveis de análise:  
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1) Descrição dos fenômenos conforme dados obtidos nas transcrições: buscou-se, a partir das 

narrativas as essências e as identidades das vivências e expectativas dos responsáveis, para que 

fosse possível avaliar a qualidade desta experiência. 

2) Identificação de temas que afloram das descrições, identificados com base em sua 

importância e não na frequência em que ocorrem: os temas foram selecionados e identificados, 

a partir de sua relevância para o trabalho. 

 3) Reflexões subjetivas dos temas resultantes da pesquisa: realizados por meio de percepções 

individuais apresentadas, que juntas, demonstram a realidade dos objetos e fenômenos que estão 

sendo investigados. 

4) Junção dos temas que podem caracterizar a estrutura do fenômeno: alcançados a partir de 

um processo de abstração daquilo que é essencial e intuitivo. 

A partir dos temas que afloraram nas entrevistas, ou seja, a partir das respostas dos 

participantes, buscamos nas narrativas, os tópicos e temas que mais se adequassem a este 

trabalho. Para tanto, realizamos a descrição dos fenômenos-chaves para a pesquisa e os 

estruturamos da seguinte maneira: 

a) Trajetória: a descoberta da doença e as informações possíveis: 

O despertar do câncer. 

A agressividade da doença. 

O impacto inicial da notícia. 

O início do tratamento. 

O diagnóstico: incertezas presentes. 

b) Morte e doença: a sentença anunciada do câncer. 

c) Saúde e vida: os valores modificados: 

A demonstração de fé. 

A família como base para a vida. 

d) Diagnóstico precoce e os principais sinais e sintomas: o que eu sabia e o que eu sei agora: 

A agilidade do diagnóstico. 

As equipes de saúde e suas fragilidades. 

Sinais e sintomas percebidos. 

e) Informação: 

O que eu sabia. 

O que eu sei agora. 

Como fazer chegar a informação a quem precisa. 
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A informação como medo. 

Vulnerabilidade em informação. 

Fontes de Informação. 

A internet como fonte de informação. 

Casa de apoio assistencial como fonte de informação. 

Equipe médica como fonte de informação. 

Os responsáveis como fonte de informação. 

 

6.8 CUIDADOS ÉTICOS NA PESQUISA 

 

Tendo em vista que a pesquisa envolveu pessoas, buscamos o respaldo ético e legal na 

Resolução nº 466 de 12/12/2012, que aprova as principais diretrizes e normas regulamentadores 

de pesquisas científicas que envolvam seres humanos. Assim, o projeto de pesquisa foi 

submetido e aprovado junto ao Comitê de Ética e Pesquisa com Seres Humanos da 

Universidade Federal de Santa Catarina. O CEPSH é um órgão deliberativo, consultivo e 

educativo, vinculado à UFSC, criado para respaldar, defender e manter a integridade e 

dignidade dos participantes de pesquisas, dentro de padrões éticos. 

O processo de coleta de dados se deu após aprovação do referido órgão e com a 

permissão dos indivíduos participantes da pesquisa, feita por meio do TCLE – Termos de 

Consentimento Livre e Esclarecido, que teve como objetivo, manter o anonimato, garantir a 

livre expressão das pessoas, assim como garantir o respeito aos direitos desses indivíduos. Esses 

termos estão identificados como Apêndices A – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

para os Assistidos e Apêndices A1 – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os 

Médicos (as). 

O projeto foi submetido ao Comitê de Ética no dia 10/05/2021, após ser qualificado 

pela banca examinadora no dia 23/04/2021. Logo depois foi aprovado após pequenas correções 

no dia 10/07/2021, por meio do parecer consubstanciado CAAE nº 47694721.6.0000.0121, 

versão 3, número do parecer 4.833.647. 
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PARTE III APRESENTAÇÃO, ANÁLISE E DISCUSSÃO DOS DADOS  

 

7. APRESENTAÇÃO, ANÁLISE E DISCUSSÃO DOS DADOS 

 

7.1 DESCRIÇÃO E REFLEXÃO FENOMENOLÓGICA DO CONTEÚDO DAS 
NARRATIVAS  

 

No âmbito deste estudo, entende-se por fenômeno as percepções ou compreensões da 

competência em informação de forma consciente, ou seja, das formas e maneiras como as coisas 

ou experiências se apresentam às pessoas no que se refere às informações que estas dispõem 

sobre o câncer em crianças e adolescentes. “O fenômeno, portanto, inclui as formas de estar 

consciente de algo: sentimentos, pensamentos, desejos e vontades” (PELLEGRINI, 2016, p. 

163). 

Temos como princípio básico da fenomenologia, a descrição e não a explicação desses 

fenômenos. Assim, buscou-se uma metodologia adequada e que pudesse privilegiar a coleta de 

dados, para uma posterior reflexão das narrativas dos participantes da pesquisa, a partir de suas 

experiências vivenciadas. E, dessa forma, compreender de maneira mais abrangente, como a 

competência em informação pode ser experimentada e introduzida neste contexto. 

Nesta perspectiva, as narrativas dos responsáveis pelas crianças e adolescentes, 

assistidas por uma entidade de apoio ao tratamento do câncer infantojuvenil, se deu a partir das 

entrevistas sobre um conjunto de informações a respeito do diagnóstico precoce do câncer em 

crianças e adolescentes. A compreensão do fenômeno, bem como os “gatilhos” utilizados 

durante as entrevistas, foi obtida por meio dos sentimentos, pensamentos, desejos e vontades a 

respeito dos principias sinais e sintomas da doença.  

Apresentamos a seguir o perfil das pessoas entrevistadas para que entendamos de 

maneira mais profunda, quem fala, de onde fala e porque fala. 

 

7.2 PERFIL DO NARRADORES 
 

Os dados apresentados a seguir, foram coletados por meio do questionário de 

caracterização dos participantes (Apêndice A). Esses dados foram desmembrados em dois 

blocos: bloco 1, com a caracterização da criança e do adolescente que está em tratamento; bloco 

2, com os dados característicos dos responsáveis pelas crianças e adolescentes e que fazem o 

acompanhamento diário. 
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A partir dos dados dispostos nas tabelas, podemos identificar que os tipos de câncer 

apresentados na coleta de dados, se ateve a 4 tipos específicos: leucemia (47,06%), linfoma 

(29,41%), tumor no cérebro (17,65%) e osteosarcoma – tumor ósseo (5,88%). 

Segundo o Graac (2020), os tipos de câncer mais comuns, incidentes em crianças e 

adolescentes, são: a) leucemia, que é o câncer mais comum neste público, que têm origem na 

medula óssea (o tutano dos ossos), onde o sangue é normalmente produzido; b) Linfomas ou 

câncer nos gânglios, que são tumores do tecido linfoide e se dividem em dois tipos: Hodgkin e 

não-Hodgkin; c) tumores ósseos, que são mais frequentes em adolescentes e mais comumente 

apresentado na região acima ou abaixo do joelho; d) outros tipos: sarcomas, tumores 

germinativos, neuroblastoma, retinoblastoma e tumores do sistema nervoso central.  

De acordo com o Ministério da Saúde, os tipos mais frequentes de câncer, encontrados 

em crianças e adolescentes, na faixa etária de 0 a 19 anos, foram leucemias (25,7%), linfomas 

(16,3%) e tumores do sistema nervoso central (12,8%) (BRASIL, 2008). 

Percebe-se que nos participantes desta pesquisa, a incidência dos tipos de câncer se 

assemelha aos dados apresentados nas estatísticas do Graacc (2020) e do Ministério da Saúde 

(BRASIL, 2008) o que denota uma amostra, ainda que intencional, dentro das características e 

tendências apresentadas por tais órgãos. 

A respeito do gênero das crianças e adolescentes em tratamento contra o câncer, 

percebe-se que 48% são do gênero feminino e 52% do gênero masculino. Quanto as idades, há 

crianças de 2 anos a 19 anos na composição da amostra. 

Importante ressaltar o fato de que, todas as crianças e adolescentes, com idade escolar, 

estão matriculadas em suas escolas nas cidades de origem, além de receber apoio e orientação 

pedagógica na Fundação Sara Albuquerque e Costa. 

 

Tabela 12 - Bloco 1 – Dados dos Assistidos 

ENTREVISTADOS Idade Gênero Tipo de 

Câncer 

Tempo de 

Tratamento 

Escolaridade 

Entrevistado 1 3 anos Feminino Tumor no 

Cérebro 

8 meses - 

Entrevistado 2 19 anos Masculino Tumor no 

Cérebro 

4 anos 1º ano Ensino 

Médio 

Entrevistado 3 16 anos Feminino Linfoma 4 meses 2º ano Ensino 

Médio 
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Entrevistado 4 4 anos Feminino Tumor no 

Cérebro 

7 meses - 

Entrevistado 5 10 anos Feminino Leucemia 8 meses 5º ano 

Entrevistado 6 11 anos Masculino Linfoma 4 anos 6º ano 

Entrevistado 7 12 anos Masculino Leucemia 5 anos 7º ano 

Entrevistado 8 13 anos Masculino Leucemia 8 meses 7º ano 

Entrevistado 9 15 anos Masculino Linfoma 4 anos 2º ano Ensino 

Médio 

Entrevistado 10 7 anos Masculino Linfoma / 

Leucemia 

10 meses 2º ano 

Entrevistado 11 7 anos Feminino Leucemia 2 meses 1º ano 

Entrevistado 12 5 anos Feminino Leucemia 7 meses 1º ano 

Entrevistado 13 10 anos Feminino Osteosarcoma 2 anos 5º ano 

Entrevistado 14 13 anos Masculino Leucemia 6 anos 5º ano 

Entrevistado 15 13 anos Masculino Linfoma 2 anos 8º ano 

Entrevistado 16 2 anos Feminino Leucemia 3 meses - 

Entrevistado 17 15 anos Masculino Linfoma 1 ano 1º ano Ensino 

Médio 

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados extraídos do questionário de caracterização. 

 

Quanto à caracterização dos responsáveis pelas crianças e adolescentes, verifica-se que 

82% dos acompanhantes responsáveis são especificamente a mãe da criança (14 casos). 

Identificamos também um pai, uma avó e uma irmã. 

Destes, 52% fazem uso do Bolsa Família5, sendo que em sua totalidade, ou seja, 9 

casos, o rendimento é o único auferido pela família. 48% não tem o benefício do bolsa família 

por terem outras fontes de renda.  

 
5 Recentemente este benefício foi extinto pelo atual governo e foi relançado com o nome de Auxílio Brasil 
(QUINTINO, 2021). 
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Quanto aos níveis de ensino, 11% dos responsáveis tem Ensino Superior, 36% Ensino 

Fundamental, 42% Ensino Médio e 11% Ensino Fundamental incompleto. Quanto aos 

entrevistados que fazem uso do Bolsa Família, 67% destes tem Ensino Fundamental ou Ensino 

Fundamental incompleto e 33%, Ensino Médio. 

 

Tabela 13 - Bloco 2 – Dados do Responsável 

ENTREVISTADOS Idade Gênero Relação com 

o Assistido 

Escolaridade Possui Bolsa 

Família 

Entrevistado 1 37 anos Feminino Mãe Ensino Médio Sim 

Entrevistado 2 43 anos Feminino Mãe Ensino 

Fundamental 

Não 

Entrevistado 3 28 anos Feminino Irmã Ensino Médio Sim 

Entrevistado 4 34 anos Feminino Mãe Ensino 

Fundamental 

Sim 

Entrevistado 5 42 anos Feminino Mãe Ensino 

Fundamental 

Sim 

Entrevistado 6 42 anos Feminino Mãe Ensino Médio Não 

Entrevistado 7 38 anos Feminino Mãe Ensino 

Fundamental 

incompleto 

Sim 

Entrevistado 8 40 anos Feminino Mãe Ensino Médio Sim 

Entrevistado 9 57 anos Feminino Avó Ensino 

Fundamental 

incompleto 

Sim 

Entrevistado 10 51 anos Masculino Pai Ensino Médio Não 

Entrevistado 11 33 anos Feminino Mãe Ensino Superior Não 

Entrevistado 12 37 anos Feminino Mãe Ensino Médio Não 

Entrevistado 13 31 anos Feminino Mãe Ensino Médio Não 

Entrevistado 14 54 anos Feminino Mãe Ensino 

Fundamental 

Não 
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Entrevistado 15 38 anos Feminino Mãe Ensino 

Fundamental 

incompleto 

Sim 

Entrevistado 16 39 anos Feminino Mãe Ensino Superior Não 

Entrevistado 17 39 anos Feminino Mãe Ensino 

Fundamental 

incompleto 

Sim 

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados extraídos do questionário de caracterização. 

 

Quanto às cidades de origem dos participantes da pesquisa, todos residem em cidades 

localizadas no Norte de Minas Gerais, destacadas a seguir: Buritizeiro, Janaúba (2), Ubaí, 

Januária, Coração de Jesus, Curral de Dentro, São Francisco (2), Ibiaí, Juvenília, Gameleiras, 

Campos Elísios, Rio Pardo de Minas, Nova Esperança, Barra do Guaicuí e Japonvar. 

Para complementar essas informações de forma mais ampla, apresentamos a seguir os 

dados disponibilizados pela instituição Fundação Sara Albuquerque e Costa, dispostos em seu 

banco de dados a respeito de informações gerais sobre os assistidos. Importante ressaltar que 

os dados foram disponibilizados pela instituição e seguem os critérios específicos na Lei Nº 

13.709/2018 LGPD – Lei Geral de Proteção de Dados, estando de acordo com seu artigo 7º - o 

tratamento de dados pessoais somente poderá ser realizado nas seguintes hipóteses: IV - para a 

realização de estudos por órgão de pesquisa, garantida, sempre que possível, a anonimização 

dos dados pessoais (PLANALTO, 2018). 

A Fundação Sara Albuquerque e Costa, unidade de Montes Claros / MG, conta, até a 

data da realização desta pesquisa e a efetiva coleta dos dados (realizada em 03/09/2021), com 

911 crianças e adolescentes assistidos pela instituição. Destas, 449 são classificadas com o 

status de “em tratamento”. Foram registrados ao longo dos anos de existência da entidade, 351 

“óbitos” e 111 assistidos cadastrados que têm a classificação de “hematológico não maligno ou 

não câncer”, porém foram cadastrados e utilizaram os programas de antecipação ao diagnóstico. 

Do total de assistidos cadastrados, 506 são do sexo masculino e 405 do sexo feminino, 

ou seja, cerca de 55% do sexo masculino e 45% do sexo feminino, conforme dispostos a seguir 

na tabela 14 e gráfico 01. 

 

Tabela 14 - Incidência de Câncer por Faixa Etária 

Faixa Etária Masculino Feminino Total Percentual 
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0 a 3 anos 94 82 176 19,32% 

4 a 6 anos 106 83 189 20,75% 

7 a 9 anos 81 69 150 16,47% 

10 a 12 anos 67 47 114 12,51% 

13 a 15 anos 86 67 153 16,79% 

16 a 19 anos 72 57 129 14,16% 

Total 506 405 911 100,00% 

Percentual 55,54 44,46   

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

Em relação às amostras coletadas, percebe-se que houve uma distribuição percentual 

prevalente para as faixas etárias de 10 a 15 (52,94%). As faixas etárias de 0 a 3 anos, de 4 a 6 

anos, de 7 a 9 anos e de 16 a 19 anos, apresentaram um percentual de 11,76% de nossa amostra. 

Verificou-se também uma distribuição equivalente entre os sexos (9 masculinos e 8 femininos).  

 

Gráfico 01 - Incidência de Câncer por Faixa Etária 

 
Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

Apresentamos também na tabela 15, os principais tipos de câncer infantojuvenil, 

coletados pela instituição ao longo dos seus 23 anos. 

 

Tabela 15 - Principais tipos de câncer infantojuvenil 

Diagnóstico Números 
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LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA 205 

LINFOMA DE HODGKIN 61 

LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA 48 

OSTEOSSARCOMA 36 

RABDOMIOSSARCOMA 35 

LINFOMA NÃO-HODGKIN  34 

NEUROBLASTOMA 34 

MEDULOBLASTOMA 31 

LINFOMA DE BURKITT 25 

TUMOR DE WILMS (NEFORBLASTOMA) 21 

SARCOMA DE EWING  20 

LEUCEMIA MIELOIDE CRÔNICA 18 

GLIOBLASTOMA 16 

LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA T 16 

TUMOR DE CELULAS GERMINATIVAS (TCG) 16 

CARCINOMA DE NASOFARINGE  14 

RETINOBLASTOMA  13 

TUMOR ENCEFÁLICO 13 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

A tabela 16 apresenta a incidência de determinados tipos de câncer, com prevalência 

para a leucemia linfoide, linfomas, leucemia mieloide, osteossarcoma (tumor ósseo), 

rabdomiossarcoma (cabeça e pescoço) e neuroblastoma (barriga, peito e pescoço). 

A instituição está localizada na cidade de Montes Claros / MG e presta apoio a crianças 

e adolescentes residentes nas cidades do Norte de Minas Gerais e Sul da Bahia. A seguir 

relacionamos as principais cidades e o quantitativo de assistidos por cidade. 

Tabela 16 - Incidência de Câncer por Cidade 

MUNICÍPIO QUANTIDADE 

MONTES CLAROS 235 

JANAUBA 38 

SAO FRANCISCO 35 
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JANUÁRIA 31 

SALINAS 26 

ESPINOSA 23 

TAIOBEIRAS 23 

BRASÍLIA DE MINAS 22 

RIO PARDO DE MINAS 20 

BOCAIUVA 20 

PIRAPORA 18 

CORAÇÃO DE JESUS 16 

PORTEIRINHA 16 

VÁRZEA DA PALMA 15 

SAO JOÃO DO PARAÍSO 15 

MONTE AZUL 14 

MANGA 14 

ITACARAMBI 14 

SAO JOÃO DA PONTE 13 

RIACHO DOS MACHADOS 13 

JAÍBA 12 

GRÃO MOGOL 11 

BURITIZEIRO 11 

VERDELÂNDIA 10 

CAPITÃO ENEAS 10 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

Quanto aos dados que apresentam as incidências de câncer por cidade, nota-se uma 

prevalência para a cidade de Montes Claros, cidade polo de tratamento oncológico 

infantojuvenil, seguidas pelas cidades de Janaúba, São Francisco, Januária e Salinas, cidades 

satélites da região Norte de Minas. 

Dessa forma, os indivíduos participantes da pesquisa, apresentam uma grande 

abrangência geográfica e representados por praticamente todas as faixas etárias que compõem 

a classificação crianças e adolescentes (0 a 19 anos), assim como apresentam uma incidência 

de tipologias de câncer que representam as principais classificações oncológicas específicas 

para esse público. 
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7.3 AS NARRATIVAS DOS RESPONSÁVEIS PELAS CRIANÇAS ADOLESCENTES 
EM TRATAMENTO CONTRA O CÂNCER 

 

7.3.1 Trajetória: a descoberta da doença e as informações possíveis 

 

Iniciamos a nossa construção com uma categoria que traduz, de certa forma, não 

somente o princípio de uma discussão sobre o câncer infantojuvenil, seus principais sinais e 

sintomas, assim como as formas precoce de sua detecção, e sim, uma construção de um 

fenômeno vivenciado e percebido por aquelas famílias que fizeram parte das narrativas e 

construção deste trabalho. 

Os conteúdos apresentados a seguir, podem se confundir com outras categorias aqui 

destacadas, porém o intuito principal dessa discussão foi o de narrar um fenômeno que completa 

e faz despertar os demais, pois de acordo com Sanders (1982) a fenomenologia explicita os 

significados das experiências humanas, ou seja, experiências conscientes e individuais (os 

fenômenos). 

Os pais relataram com exatidão as informações quanto ao tempo cronológico da 
trajetória percorrida em busca da solução para o problema de seu filho, sendo capazes 
de citar datas e horários precisos dos acontecimentos vivenciados, eles também 
apontaram que a falta de experiência foi um fator limitante que dificultou a definição 
do diagnóstico, embora tivessem procurado por atendimento médico tão logo tenham 
percebido alguma alteração na saúde de seus filhos (LORENÇATTO, 2010, p. 14). 

 

Nesse sentido, os tópicos que seguem abordam por meio das narrativas aspectos do 

início do tratamento, da descoberta da doença, dos impactos iniciais desta descoberta e das 

incertezas presentes nas vidas daqueles que participaram do diagnóstico do câncer em suas 

famílias. 

 

7.3.1.1 O despertar do câncer 

 

Sobre as vivências dessas experiências, os entrevistados apontam, em sua grande 

maioria, que seus filhos eram crianças saudáveis, não tinham problemas recorrentes de saúde e 

que o despertar do câncer se deu de forma abrupta e inesperada:  

 

Desde o começo ela sempre foi uma menina muito saudável, uma 
menina que andava de bicicleta, brincava, sabe? E eu acredito que a 
gente nunca imaginaria que ela teria né? Esse diagnóstico que teve né? 
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E assim em primeira mão levava ela, e ela falava que sentia dor de 
cabeça e os médicos falavam que era normal a criança sentir dor de 
cabeça. Gente foi um choque uma criança que tinha tudo pela vida 
(ENTREVISTADO 1).  
 
Ele deitou bem porque ele não me queixou de nenhuma dor, só que 
durante a madrugada o meu filho mais velho foi até o meu quarto falou 
com meu marido, pai, ele está passando mal e está com muita dor de 
cabeça, está vomitando e eu não estou conseguindo dormir 
(ENTREVISTADO 2).  
 
Então ele, não sentia nada, não apareceu mancha nem nada, no corpo, 
não sentiu febre, foi de repente ele começou sangrando muito o nariz 
(ENTREVISTADO 8).  

 

Sales (2012) traz uma reflexão presente em nossa pesquisa e nas narrativas 

apresentadas, quando discorre sobre a crueldade da descoberta do câncer em uma criança ou 

em um adolescente. Talvez não haja justiça numa relação em que uma criança, indefesa e pura, 

que está começando a sua vida, seja acometida por uma doença que ceifa vidas e é capaz de 

interromper os sonhos e aspirações de um futuro cheio de realizações:  

 

Oh, foi assim, a gente começou com dois carocinhos no pescoço, um de 
cada lado. Apareceram invisíveis, ele colocou a mãozinha assim falou 
comigo, mãe tem um caroço aqui (ENTREVISTADO 15).  
 
Nós descobrimos numa consulta de rotina, na pediatra, lá em Janaúba. 
Ela nunca sentiu nada relacionado, tinha somente o nariz entupido, 
então a pediatra estava pedindo exames para verificar uma possível 
alergia. Somente isso. E ela tinha umas urticáriazinhas que saíram na 
pele. Quando ela suava mamando, ficava bem irritadinha, 
manchadinha. Somente perto do pescoço e depois sumia 
(ENTREVISTADO 16).  
 
Ele descobriu sozinho, não sentiu dor, não sentiu nada de incômodo 
não, ele sentiu na virilha um nódulo né? E me falou e eu levei ele no 
médico. O médico foi pedindo exame, fui fazendo aí quando pediu a 
biópsia que ele falou o que era né (ENTREVISTADO 17).  

 

O despertar da doença traz informações importantes sobre o sentimento de descoberta 

e demonstra as comparações entre o saudável e o doente, o que os assistidos faziam, a vida que 

viviam e um sinal de alerta para aquilo que está por vir. 

 

7.3.1.2 A agressividade da doença 
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A grande angústia da maioria dos entrevistados a respeito do estado de saúde das 

crianças, a partir da confirmação do diagnóstico de câncer, era a preocupação com a 

agressividade da doença:  

 

Aí eu ficava pensando, será que ela vai ficar assim, a gente preocupa 
porque assim a gente quer o filho da gente sem deficiência né 
(ENTREVISTADO 1).  

 
Foi aí que a médica me falou que era esse problema, né? Mas não é 
fácil não (ENTREVISTADO 5).  
 
Ela falou assim ó, infelizmente eu vou ter que dar o diagnóstico dela 
por telefone e eu preciso que vocês venham o mais rápido possível pois 
ela tem leucemia aguda e eu preciso que vocês venham o mais rápido 
possível porque a gente tem que internar ela e começar o tratamento o 
mais rápido (ENTREVISTADO 11).  

 

Costa (2012) aponta que o diagnóstico do câncer infantil traz consequências 

inesperadas para as famílias, pois o impacto causado pela doença é marcado pela angústia, pelo 

medo e pela possibilidade de morte. 

A desorganização familiar que acontece em decorrência do câncer infantil, é tanto 
física, emocional, como financeira, gerando sentimentos como impotência, angústia, 
ansiedade, cansaço, sofrimento, desesperança, tristeza, não excluindo o medo de 
morte (COSTA, 2012, p. 34). 

 

De acordo com Souza (2012), o adoecer proporciona às crianças, adolescentes e suas 

famílias um grande impacto em suas rotinas, independente das capacidades de compreensão 

dessas alterações, pois a doença tem uma capacidade singular de estabelecer uma sentença de 

pena e dó, além de medo e raiva. Por meio dessas experiências vivenciadas, aflorando 

sentimentos que permeiam as suas vivências. 

 

Aí que fez os exames e descobriu que ele estava com leucemia e já 
começaram o tratamento na mesma hora. Ele ficou sem andar, ficou eu 
lembro. Seis meses sem andar [emoção]. Depois ele ficou sem andar 
por conta do tratamento? Por conta da doença. Nossa, por conta da 
doença. Eu pensei que ele não ia andar mais, aí ele voltou a andar 
depois de uns três meses ele começou de novo a paralisar, ficar sem 
andar. Aí foi fazendo fisioterapia lá no hospital (ENTREVISTADO 14).  
 
Aí eu peguei e levei ele no PSF de Januária. Aí levei, quando chegou 
lá a moça já olhou para ele a enfermeira falou assim, nossa o médico 
não está aqui agora, vai ter que encaminhar ele lá para posto 
emergência, né? Aí nós fomos para lá (ENTREVISTADO 8).  
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Ele nos chamou [...] e falou, olha ele está com três tumores na cabeça, 
eu vou colocar ele no sistema e ele vai ser transferido para um hospital 
porque aqui não tem recurso para ele (ENTREVISTADO 2).  
 
Um câncer enorme, na primeira biópsia dela não foi diagnosticado, fiz 
uma segunda biopsia também, não foi diagnosticada e ele pediu o 
imunostoquímico, no qual onde foi diagnosticado o tipo do câncer 
(ENTREVISTADO 3). 

 

Percebe-se uma desordem familiar que impacta as rotinas cotidianas até então 

vivenciadas. A dificuldade de entender o novo, o inesperado, os longos períodos de 

hospitalização, as internações, a agressividade do tratamento, proporcionam a “interrupção das 

atividades diárias, limitações na compreensão do diagnóstico, desajuste financeiro, angústia, 

dor, sofrimento e o medo constante da possibilidade de morte” (NASCIMENTO, 2005, p. 470). 

A partir de agora a agressividade e inconsequência desta doença se evidencia, 

causando uma série de desordens não somente físicas, mas psicológicas, sociais e familiares. 

As famílias vivenciam momentos de inquietude e necessidade de entendimento de algo fortuito 

capaz de desorganizar em muitas situações, aquilo que socialmente já era desorganizado. 

 

7.3.1.3 O impacto inicial da notícia 

 

Nenhum responsável ou família está preparado para absorver a notícia iminente de seu 

filho, irmão, sobrinho, afilhado ou neto estar com câncer, e que deverá se submeter a um longo 

ciclo de tratamento durante um grande período de tempo. Dessa forma, os responsáveis relatam 

como receberam a notícia dos diagnósticos de suas crianças e adolescentes:  

 

Quando apareceu alguns caroços no pescoço dela eu pedi a minha mãe 
para encaminhá-la para ir consultá-la com o médico da nossa cidade. 
Ele pediu uma tomografia no qual foi diagnosticado que ela estava com 
um tipo de uma massa na região do pescoço, né? E ali ele nos 
encaminhou para o doutor Claudio Marcelo isso tudo lá em Ubaí 
(ENTREVISTADO 3).  

 

Para Quirino (2011, p. 55), “o diagnóstico dessa doença é um acontecimento que 

atinge todos os membros da família, ocorrendo grande impacto emocional e psicológico no 

binômio mãe-filho, tendendo ser o principal grupo de risco psíquicos”. 
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Aí eu paguei uma médica particular para investigar melhor o caso dela, 
devido ela estar com muitas internações, eu já tive em Brasília de 
Minas, mas sempre eu pedi uma tomografia devido a me relatar muita 
dor e tomar muito aspirina. Ela não conseguia alimentar, estava com 
perda de peso e um pouco tendo dificuldade para andar. Fomos para 
Santa Casa, chegou lá fez uns exames, fez uma cintilografia e com três 
horas que estávamos lá em pé, lá na Santa Casa a gente descobriu 
coágulo na cabeça (ENTREVISTADO 4).  

 

Segundo De Oliveira (2021), nenhuma família está ou estará preparada para receber o 

diagnóstico de câncer de uma criança e o seu enfrentamento passa por processos específicos 

caracterizados pela negação, rejeição, sofrimento e dor. A doença proporciona um desequilíbrio 

nas relações familiares que repercutem em aspectos sociais, econômicos e psicológicos, sendo 

assim, ocorre a necessidade de um amparo para que seja possível uma reabilitação rápida dessas 

condições, que podem impactar positivamente o tratamento:  

 

O câncer que ele tem é um linfoma e assim no princípio a gente achou 
que fosse apenas uma inflamação de garganta. Aí a gente travava ele 
em médico, levava, levava e passava só injeção, até que o otorrino falou 
que tinha que tirar as amígdalas dele, porque achava que era infecção 
forte de garganta. A febre não passava aí nós levamos num otorrino em 
outra cidade. Aí ele encaminhou para o médico de cabeça e pescoço 
que foi onde ele pediu a biópsia. Viu que era câncer e graças a Deus 
começou a tratar bem rapidinho já começou o tratamento 
(ENTREVISTADO 6).  
 
Aí eles começaram a suspeitar a leucemia. Encaminhou a gente para a 
Santa Casa. Porque lá não tem nenhuma oncologista. Chegou aqui 
mais exame, mais exames, fez o exame da medula. É medula? E aí deu 
o diagnóstico de leucemia. Então é isso e aí a médica ela entrou 
também com as medicações né? Ele ficou acho que uns vinte e oito dias 
internado aqui. No começo meu marido ficou com ele, aí os médicos 
falaram, oh pai, o tratamento dele vai demorar dois anos e meio, falou 
com ele, ele tem que fazer quimioterapia, toda semana, né? Fazer 
acompanhamento. E nós estamos aí né, na luta (ENTREVISTADO 8).  

 

Costa (2012) afirma que ao longo do tempo as famílias vão passando por um processo 

de ressignificação: o que antes era visto como um sinônimo ou uma sentença decretada de 

morte, agora passa a ser compreendida como uma doença difícil de tratar, mas que pode ser 

curada. Da mesma forma que, uma previsão otimista de cura, não afasta a possibilidade de piora 

ou de recidiva da doença, assim como um diagnóstico tardio e mal feito signifique um 

julgamento antecipado de morte, na maioria dos casos sim, porém alguns mistérios ainda 
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cercam a evolução dos tratamentos utilizados, hoje em dia, assim como as pioras repentinas 

após o diagnóstico de cura. 

“O adoecimento da criança e a hospitalização mudaram os hábitos de vida de toda a 

família” (DE OLIVEIRA, 2021, p. 3):  

 

Bom, o câncer foi descoberto aqui em Montes Claros, porque na minha 
cidade os médicos não descobriram. Aí paguei um médico especialista 
e ele falou com a minha esposa para trazer ele para Montes Claros. Aí 
eu estava na roça e já vim no mesmo dia. Cheguei aqui era meia noite 
e fiquei sabendo o que que era. Lá na minha cidade falaram que era 
caxumba (ENTREVISTADO 10).  
 
Quando chegou lá o doutor Juliano disse, sua filha está com tumor na 
perna eu não sei te falar se é maligno ou se é benigno, mas pela 
proporção do tamanho creio que seja maligno. Vamos fazer uma 
tomografia de urgência (ENTREVISTADO 13).  

 

As reações percebidas ligam-se aos sentimentos, às imprecisões, às indefinições e 

dubiedades, e aos longos caminhos que deverão ser percorridos, pois “a trajetória percorrida 

pelos familiares tem sido apontada como uma experiência dura e complexa, envolvendo 

incertezas, múltiplos sentimentos, restrições físicas e psicológicas” (BELTRÃO, 2007, p. 564):  

 

Pediu os exames porque ela estava com o nariz entupido. Pediu exame 
de sangue e viu que estava alterando. E aí ela me falou que já tinha que 
estava alterado e mandou a gente para a Santa Casa de Montes Claros. 
Ela já falou, vai internar porque lá vai repetir o exame para ver. E ver 
o que que é. E aí realmente fizeram repetir os exames. Pediu exame e 
realmente era, fiquei vinte e cinco dias internada com ela tomando um 
medicamento. Já iniciou o tratamento e tal (ENTREVISTADO 16).  
 
É linfoma, estava na virilha, mas tem outros por dentro, sabe? Em 
outros lugares. Já tem alguns no pescoço, tem outras partes. E aí depois 
do diagnóstico já mandou para cá, aí graças a Deus, assim é doloroso 
né? Ela já me encaminhou para cá. O município já mandou para 
Montes Claros (ENTREVISTADO 17). 

 

De acordo com Silva-Rodrigues e Nascimento (2011) um dos acontecimentos mais 

complexos, estressantes e difíceis para as famílias, é o momento do diagnóstico, do anúncio da 

doença, pois uma série de eventos são desencadeados e acabam por proporcionar sentimentos 

jamais pensados, quanto mais sentidos. Culpa, raiva, medo, insegurança e sofrimento são alguns 

dos adjetivos relacionados. A partir deste momento, ocorre uma reviravolta das vidas dessas 
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pessoas, novas necessidades para que as bases das relações familiares não sejam abaladas e as 

repercussões futuras possam ser absorvidas com maior facilidade. 

 

7.3.1.4 O início do tratamento 

 

Após o conturbado e complexo diagnóstico do câncer infantil, as famílias iniciam a 

sua adaptação aos diversos procedimentos e tratamentos, identificados a partir de suas 

narrativas. Para Silva, Barros e Hora (2011) a criança e adolescente quando diagnosticados e 

em tratamento contra o câncer, requerem cuidados, atenção e uma assistência integral e 

permanente de seus cuidadores ou responsáveis, devido ao percurso que estes percorrem, e os 

impactos emocionais, físicos e psicológicos que são submetidos nesta trajetória. 

Mesmo tendo o entendimento de que existem possibilidades de cura, o diagnóstico do 

câncer infantojuvenil proporciona momentos de tensão e de incertezas que levam as famílias a 

um processo longo e doloroso, pois a doença coabita em meios a significados percebidos de 

formas distintas pelas famílias e assistidos, pois “as preocupações acerca do futuro e o medo da 

morte, determinam mudanças significativas na dinâmica e nas relações familiares, abrangendo 

dimensões que vão muito além da família” (SILVA; BARROS; HORA, 2011, p. 529). 

 

Foi uma coisa recente, uma coisa nova e então a gente tem sempre 
pedido Deus para dar sabedoria porque tem dia que eles estão bem 
agitados entendeu? E a gente também né? Os pais né? Quem cuida 
também é um desgaste físico é um desgaste emocional muito grande 
né? Nossa mais ainda mais que eu te falei, se fosse uma criança que já 
nascesse, mas não lá em casa mesmo tem a bicicletinha dela que ela 
andava, tudo e por um tempo ela parou, não quis mais, sabe? Então 
assim, a gente está lutando, sabe (ENTREVISTADO 1).  

 

“Além das pessoas que vivenciaram o câncer, as famílias também vivenciam uma nova 

realidade durante esse período em que são transformados alguns aspectos de suas vidas, tais 

como o financeiro, o profissional, da rotina doméstica, da vida conjugal” (FREITAS; DE 

OLIVEIRA, 2018, p. 2). 

 

[...] são três meses que eu estou aqui, mas três meses de bastante 
experiência sabe? E cada dia a gente vai aprendendo mais. No 
aprendizado né? Na vida da gente. Nossa é muito bom porque são 
coisas que a gente passa que a gente eu mesmo nunca pensava que um 
dia eu estava aqui a gente não imagina, né? A gente não imagina com 
a gente quanto mais com os filhos, né (ENTREVISTADO 2).  



161 

 

 

 

 
Olha eu venho mais numa consulta de controle mesmo. Aí nessa as 
plaquetas estavam baixas. Pedimos outro hemograma e aí que já 
constatou que é recidiva. Ele internou e saiu na sexta-feira, ficou um 
mês internado. Ele internou aí três dias depois ele tomou a sessão de 
quimioterapia. Daí começou a inflamar, ter febre, aí começou a ter 
febre aí foi trocando antibiótico aí até que chegou no terceiro que deu 
certo e cortou a febre. Já estava quase completando um mês 
(ENTREVISTADO 7).  
 
O cirurgião fez a cirurgia e mandou fazer a biópsia e depois de dois 
meses chegou o resultado da biópsia. Nem caiu o cabelo, tomando 
quimioterapia. Fez o tratamento todinho assim e não caiu o cabelo, 
nunca sentiu nada (ENTREVISTADO 9).  
 
Está fazendo químico, amanhã tem a consulta e se der tudo certo fazer 
estamos voltando para casa. A semana passada ele ficou aí, ficou cinco 
dias aí, tomara que o médico libera (ENTREVISTADO 10).  

 

Costa (2012) aponta também às privações que as crianças e seus acompanhantes 

deverão se submeter quando o tratamento for realizado fora do seu domicílio, o que é muito 

comum para uma grande parte dessas famílias. Esse processo abrupto de mudança seja na 

hospitalização, ou seja, nas casas de apoio a essas pessoas, proporcionam um grande impacto e 

alteram drasticamente às vidas dessas pessoas, as mantendo ausentes e afastadas dos seus lares 

por grandes períodos de tempos. 

No início do tratamento, e ainda sob o impacto do diagnóstico, a criança é afastada de 
sua casa, escola, amigos e familiares e é inserida em um novo ambiente, com o qual 
ela não tem intimidade, e passa a conviver com pessoas estranhas, em um lugar rígido 
e com a frequente imposição de uma rotina (SANTOS; CUSTÓDIO, 2017, p. 2). 

 

7.3.1.5 O diagnóstico: incertezas presentes 

 

Ao narrarem as suas trajetórias na luta contra o câncer de suas crianças e adolescentes, 

alguns responsáveis apontam as dificuldades iniciais encontradas para se diagnosticar com 

assertividade o câncer em crianças e adolescentes, devido à grande diversidade de sintomas 

apresentados, que podem comprometer o trabalho como um todo. 

 

Ela apresentava muita dor no pescoço, dor de cabeça, ela tinha 
dificuldade para amamentar, e a gente continuou fazendo os exames e 
não descobriu qual era o problema. Ela teve várias internações, só que 
ela continuava sentindo cada vez mais dor e tendo mais dificuldade, aí 
pediram para que ela fizesse uma endoscopia para ver se era gastrite. 
Aí acabou dando uma gastrite, ela começou a fazer o tratamento só que 
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devido ela não conseguia alimentar os medicamentos não conseguia 
ficar ela voltava tudo (ENTREVISTADO 4).  
 
Ela lá em casa ela começou amarelando, aí todo mundo falava comigo, 
leva a menina no médico. Ela tem leucemia, aí ela começou ficando 
sem força. Aí nisso ela começou, do nada ela estava com a gente assim, 
ela caiu. Aí eu falava para ela, levanta menina, você está deitada no 
chão sujo. Aí ela disse que não estava aguentando levantar. Isso foram 
várias vezes. É aí nisso eu levei ela no posto de saúde lá e pedi o médico 
para fazer uns exames. Aí quando chegou aqui ficou uns três dias 
fazendo uma bateria de exames (ENTREVISTADO 5).  
 
Ele começou quando na época eu estava tendo muito surto de 
conjuntivite né? Aí ele começou com conjuntivite. Fomos no posto do 
bairro e depois de três a quatro dias passou vão resolver, não resolveu, 
aí na segunda semana aí começou a melhorar. Na terceira voltou de 
novo, aí quando voltou de novo aí viemos consultar e o médico pediu 
um hemograma, porque desde mais novo estamos sempre fazendo 
acompanhamento no pediatra, porque quando ele tinha um aninho ele 
teve anemia. Ele passava de três em três meses, mas aí depois já tinha 
passado um ano e ele não tinha feito ainda (ENTREVISTADO 7).  

 

De acordo com Lima (2018) como o câncer infantojuvenil apresenta, na maioria dos 

casos, sintomas vagos e contraditórios, que podem ser mal interpretados devido a sua 

similaridade com outras doenças não graves presentes na infância e na adolescência, possibilita 

um aumento do intervalo temporal entre o início dos primeiros sintomas da doença até o 

momento do diagnóstico. Dessa forma, caso os sintomas não sejam bem contundentes e 

explícitos, podem tornar o diagnóstico mais difícil e tardio. 

 

Ela começou sentindo uma febre, né. Ela tinha febre várias vezes 
durante o dia. Aí eu levei ela no posto de saúde lá da minha cidade. Aí 
já de cara descartou, garganta inflamada, porque ela sempre teve 
problema de garganta inflamada desde pequena ela já tinha. 
Frequente. Não era garganta. Aí o médico pediu exame de rotina, 
urina, fezes e hemograma (ENTREVISTADO 10).  
 
O médico passou dipirona para febre. Aí eu peguei e pedi o 
encaminhamento eu conversei com o pediatra porque na minha cidade 
recentemente teve uma criança com leucemia também. Teve um caso, 
aí eu cheguei e perguntei o pediatra, se poderia ser leucemia? Ele virou 
para mim e falou assim, não, o hemograma dela está bom, ela não tem 
células jovens no sangue, ela pode estar com uma bactéria 
(ENTREVISTADO 11).  
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“Quando os primeiros sinais e sintomas do câncer na criança são observados pela 

família, inicia-se uma caminhada, muitas vezes árdua, por diversos serviços de saúde, o que 

representa uma peregrinação na busca pelo diagnóstico e tratamento” (LIMA, 2018, p. 6). 

 

O médico examinou e não encontrou. Aí passou a semana toda e ele 
sentindo dor na barriga (ENTREVISTADO 12).  
 
O médico olhou e já nos falou que não tinha nada no joelho. E ela 
continuava se queixando (ENTREVISTADO 13).  
 
É, quando a gente descobriu, ele começou inchando né? O pulso, 
inchou a junta, o joelho. Leucemia. Aí a gente trouxe ele para o 
hospital, eles pediram um raio-X e não deu nada. Ninguém descobria. 
Ninguém descobria (ENTREVISTADO 14).  
 
A médica falou que era anemia. Aí ficou uns três ou até quatro meses 
tomando sulfato ferroso, e a médica disse que não era nada demais. Eu 
achava que era uma íngua, alguma coisa assim. Mais como estava 
aumentando achei que tinha que fazer novos exames para ver. Aí veio 
a pandemia, foi quando ele começou a perder peso, aí demorou muito 
tempo para perceber, começou a perder peso, ficar um menino pálido, 
não queria sair mais de casa. Aí foi quando voltou de novo fazer o 
exame. Os caroços estavam no mesmo lugar. Aí foi quando voltou para 
poder fazer os exames, e deu anemia de novo (ENTREVISTADO 15).  

 

O processo inicial causa confusão, indecisão, imprecisão e até mesmo inseguranças 

oriundas das dúvidas e indagações presentes nesta nova ordem. O caminho será árduo, 

tempestivo e repleto de privações, e o sinal de alerta acionado pela presença da morte 

recomenda e aconselha as famílias a manterem cautela e os cuidados necessários. 

 

7.3.2 Morte e doença: a sentença anunciada do câncer 

 

As discussões oriundas deste tópico nos apresentam um fenômeno, a partir de suas 

subjetividades, percebido como o fim de um ciclo, como uma ruptura, o fim para um novo 

começo, até mesmo espiritual, capaz de proporcionar às famílias das crianças e adolescentes 

com câncer, um sentimento de perda irreparável e insubstituível. O medo da doença e da morte 

e de suas consequências. 

O pior momento para os pais é a confirmação do diagnóstico de câncer da criança, 
sendo que estes chegam até a sentirem dores e incômodos, como se fossem um espelho 
refletindo o filho. A família busca na história familiar razões para o surgimento da 
doença, e toda a fragilidade deste processo faz com que eles associem a doença ao 
castigo, um momento de purgar um pecado, ou vê como uma saga familiar 
(LORENÇATTO, 2010, p. 7). 
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Para Sales (2012, p. 844) a família é completamente afetada pela existência da doença, 

podendo gerar conflitos de ordem social ou psicológica, pela simples possibilidade de perder 

um filho ou uma pessoa próxima para o câncer, pois “receber o diagnóstico de câncer a faz 

imergir em um estado de queda existencial ante a possibilidade de perder parte de si mesma”. 
O câncer é uma doença carregada de estigmas e as formas de seu tratamento são pouco 
conhecidas pela sociedade; a negação do processo de adoecimento é comum entre o 
indivíduo acometido e sua família, pois, inicialmente, ele traz a imagem da doença 
sem cura que causa dor e que pode levar à morte em qualquer momento. Existe, 
portanto, uma forte correlação do câncer com a morte (COSTA, 2012, p. 20). 

 

Dessa maneira, procuramos trazer às discussões, aspectos extraídos das narrativas dos 

responsáveis, que elucidam os seus sentimentos, suas emoções e suas percepções sobre o 

impacto do momento do diagnóstico do câncer e as intempéries do seu tratamento. 

 

A gente sempre sabe que é um susto né? Quando eu fiquei sabendo que 
eu falei vai morrer. Assim, eu sou muito medrosa, porque assim, 
geralmente quando fala câncer a gente não leva um choque, né? Então 
assim, às vezes eu fico com medo de perguntar e às vezes me 
decepcionar, sabe (ENTREVISTADO 1).  
 

Para Santos e Custódio (2017, p. 2), “o câncer é uma doença que se destaca para além 

das outras, devido à premissa popular de significado de morte”, de forma que normalmente o 

câncer é creditado a uma doença específica de adultos. Porém, a partir do decreto da doença em 

crianças, seu status é capaz de proporcionar um sentimento de eliminação do futuro, 

aproximando-a de uma morte eminente de maneira cruel e silenciosa. “Foi assim nós vivemos 

um dia de cada vez. Sim teve momentos difíceis, teve momentos mais ou menos, teve momentos 

melhores. Então é assim é cada internação é de uma forma (ENTREVISTADO 2).” 

“O medo da morte irá perdurar durante todo o tratamento, mesmo quando a família 

consegue reorganizar-se perante as exigências de cuidado do filho” (ANDERS, 2009, p.132):  

 

A gente sempre ouve falar do câncer em si para a gente no geral é um 
bicho de sete cabeças que todo mundo que tem provavelmente vai 
morrer, é isso que você escuta e quando você ouve que uma pessoa da 
sua família está, você não tem outra coisa na cabeça a não ser aquela 
pessoa vai passar por um procedimento horrível e irá morrer 
(ENTREVISTADO 3).   
 
Ah sim eu não sabia nem o que era na verdade (o câncer) 
(ENTREVISTADO 16).  
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De acordo com Salci (2011) o diagnóstico do câncer infantojuvenil está diretamente 

relacionado, de maneira psicológica, ao medo e à morte, pois, apesar de todos os esforços e 

iniciativas evolutivas da medicina, o senso comum remete as pessoas a pensamentos negativos 

devido ao conhecimento subjetivo que essa tem.  

“Ainda hoje, no imaginário social o câncer é detentor de inúmeras crenças, entre as 

quais a de trazer consigo a finitude antecipada, o que, de certa maneira, piora a crise situacional 

gerada pelo diagnóstico” (ANDERS, 2009, p.132). 

 

Então assim, de imediato e antes de tudo de começar todo o processo 
para mim o câncer era um bicho que mata todo mundo que tem o 
câncer. Jamais passava assim que uma criança nasce com câncer que 
uma criança de seis anos tem câncer, que uma criança de quinze anos 
tem câncer. O processo que foi demorado entre si, mas para mim eu 
tinha que dar um decreto para minha mãe que a filha dela não iria viver 
com quinze anos e a filha dela é especial, é uma adolescente especial 
(ENTREVISTADO 4).  

 

De Araújo Alves (2016, p. 1319) corrobora com a discussão do câncer infantojuvenil, 

como sinônimo de morte, pois o diagnóstico da doença proporciona uma carga de sofrimento 

que afeta além da criança em tratamento, as suas famílias. Assim sendo, o fato de uma criança 

ser diagnóstica com câncer “abala a estrutura de sua família, gerando conflitos, além do impacto 

que esses indivíduos sofrem ao deparar-se com os mitos da doença oncológica presente no 

imaginário social e que influencia negativamente no processo de aceitação da patologia”. 
Uma das principais perguntas que o paciente se faz é: Por que eu? Sem saber a resposta 
ele tenta, de todas as formas, uma solução para o problema, buscando encontrar um 
culpado. Sem encontrá-lo, então, aceita o seu diagnóstico e inicia o tratamento, 
entretanto, desde o diagnóstico até o final da terapia o paciente vivencia sentimentos 
diversos, de forma individualizada. Quanto aos familiares e profissionais da saúde que 
o assistem, as reações, igualmente, podem ser distintas (BISSSONI, 2009, p. 15). 

 

Ainda para Bossoni (2009) o diagnóstico do câncer é capaz de proporcionar às pessoas 

um caráter de entendimento entre viver ou morrer, permeado por uma trajetória que vai desde 

o momento inicial com o diagnóstico, seu amplo, doloroso e prolongado tratamento, até o 

momento desejado da cura, ou da perda da batalha causado pela morte. Para o autor, 

normalmente o sentimento de morte está mais evidente do que a possibilidade de cura e vida. 

“Quando a gente está em casa mesmo morro de medo, qualquer coisa que ela começa a sentir, 

eu já fico, meu Deus do céu, sabe que que é” (ENTREVISTADO 5).  
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“É como se tudo aquilo que o indivíduo fizesse após o diagnóstico fosse em vão, 

sentindo-se impotente para reverter o quadro da enfermidade já instalado (RZEZNIK, 2000, 

p. 88). “Sempre porque quando a gente recebe um diagnóstico desse a gente acaba o chão, o 

chão da gente acaba, né” (ENTREVISTADO 6).  

“Receber um diagnóstico de câncer equivale, muitas vezes, a uma sentença de morte. 

Diante dela, predomina sentimentos de raiva, desespero, perda das habilidades funcionais, 

vocacionais, frustração, e incerteza quanto ao futuro” (RZEZNIK, 2000, p. 88). “Porque na 

cabeça da gente, câncer, ele já liga automaticamente a morte” (ENTREVISTADO 7).   

Bossoni (2009, p. 16) pondera que “o diagnóstico de câncer provoca um impacto 

profundo no paciente e seus familiares, podendo ser percebido como sinônimo de morte”. 

 

Minha esposa não se importa muito não, até hoje não se importa. Então 
essas coisas dos cuidados ficam comigo né. Ver se está tomando banho 
direito, alimentando direito. Olho a urina dela para ver como está, 
limpar a bunda, olhar as fezes, essas coisas. Depois que ele adoeceu 
que eu larguei serviço para lá, abandonei tudo, as coisas minhas, para 
cuidar dele. Então as coisas ficaram difíceis (ENTREVISTADO 10).  

 

Para De Araújo Alves (2016), o diagnóstico e tratamento do câncer infantil causa tanto 

nas crianças como em suas famílias, sofrimento, angústia e dor física e mental, e tem a 

capacidade de promover transformações significativas em suas vidas. Devido ao 

acompanhamento contínuo e incessante, os cuidadores / responsáveis acabam por demonstrar 

esgotamento físico, devido ao grande número de atividades exercidas em seu dia a dia, além de 

uma estafa psicológica no cuidado prolongado proveniente da missão de estar com a criança o 

tempo todo. 

 

Eu achei que ela não sairia mais do hospital, eu achei que eu não ia 
sair mais porque a gente entra lá a gente vê muitos casos de pessoas 
que morrem com dois, três meses, seis meses eu falei meu Deus. Só que 
ela começou o tratamento e foi evoluindo bem, os exames bons, né 
(ENTREVISTADO 11).  

 

Bossoni (2009) discorre sobre os questionamentos internos que os pacientes e as 

famílias fazem, ao receber o diagnóstico do câncer, principalmente dos seus entes queridos. 

 

Ele apalpou a perninha dele e falou ó mãezinha aqui não estou vendo 
aqui deve ser leucemia ou alguma doença no sangue. Eu falei, o que é 
a leucemia, não é uma doença rara? Menino, parece que me jogou lá 
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dentro do buraco e eu fiquei arrasada. Para mim eu só via uma vela, 
um caixão, meu filho vai morrer. Ela me chamou, conversou comigo e 
eu não entendia nada, ela, calma mãezinha, aos poucos você vai 
entender (ENTREVISTADO 12).  

 

Para Bossoni (2009, p. 15), o câncer desperta sentimentos que normalmente o afastam 

do enfrentamento da doença e de seu tratamento, pois existe uma ampla “dificuldade de 

enfrentar sua doença e a morte de uma pessoa querida se jamais encararam seus temores da 

doença e da própria morte”. 

 

Muito difícil, porque assim, é muito difícil saber que seu filho está 
doente e sem você não poder fazer nada [emoção]. A minha vontade foi 
de pegar ela sumir para um lugar assim bem longe, bem longe. Como 
pais a gente se sente tão limitado não? Ver o seu filho ali clamando por 
socorro e você não poderia fazer. Ela não entendia, ela não sabia de 
nada (ENTREVISTADO 13).  

 

“Muitas vezes, os membros familiares encontram-se tão abalados com o diagnóstico 

que não possuem forças para cuidar de seu ente querido, ou seja, é um cuidador que necessita 

de cuidados” (SALCI, 2011, p. 375). 

 

Porque a gente fica bem abalados também né? Fica cega assim, você 
fica, nossa sem chão, parece que o que a pessoa fala com você não 
entende nada [emoção], mais com o tempo você vai fazendo o 
tratamento vai acalmando mais (ENTREVISTADO 14).  

 
Muitas vezes o médico me falava eu ligava para o meu esposo, ou então 
para alguém da minha família para falar porque eu não guardava 
nada. Me falava e quando saia daqui já tinha esquecido. A gente fica 
com a cabeça ruim né, abalada, nossa sem chão (ENTREVISTADO 15).  

 

De acordo com Costa (2012) o sentimento de morte em um paciente com câncer, 

principalmente na infância ou na adolescência, proporciona às famílias um questionamento 

sobre esse aspecto e sobre o sentido da vida, assim como sobre as dificuldades que deverão 

enfrentar ao longo dessa trajetória, que será repleta de limitações impostas pela própria doença. 

Esses sentimentos de tristeza, indignação e angústia geralmente são decorrentes do 
significado do câncer, como uma doença estigmatizante, que traz o sofrimento, que é 
mantido no pensamento do paciente, e com isso o sentimento de medo perante a morte 
torna-se cada vez mais presente, em suas diversas fases, desde o diagnóstico até o 
tratamento. Esse tratamento pode proporcionar a cura ou a morte; de fato, não é 
possível ter controle ou previsão sobre isso. Esses sentimentos podem intensificar o 
sofrimento do paciente e até dificultar a possibilidade de seguirem adiante com seus 
projetos e ideais de vida (GUERRERO, 2011, p. 55). 
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Bossoni (2009) aponta que o diagnóstico do câncer e a eminente presença da morte, 

proporcionam aos indivíduos um aspecto dual, a partir das percepções de cada pessoa: por um 

lado uma alteração de suas percepções de vida e uma busca por aproveitar cada momento com 

intensidade e, por outro, uma sensação de impotência com a chegada do fim da vida. O autor 

ainda ressalta, que independentemente da visão dos indivíduos e de suas famílias, são comuns 

os sentimentos de angústia, raiva, medo ou depressão, uma vez que as percepções sobre o câncer 

se correlacionam à dor, sofrimento e uma sentença de morte eminente. 

 

7.3.3 Saúde e vida: os valores modificados 

 

As narrativas sobre saúde e vida nos trazem aspectos que se ligam contrariamente aos 

fenômenos morte e doença, pois apesar de não serem tratados como antônimos, carregam 

conceitos das vivências daqueles que as experimentaram. Assim, os relatos apresentados aqui, 

servem para demonstrar que, apesar das dificuldades, temeridades e aflições vivenciadas, ainda 

resta uma chama de esperança e acreditação de que aquele momento não passou de uma fase, 

um ciclo, ou de algo que deveria ser experiência. 

Silva, Barros e Hora (2011) alegam que, apesar da carga emocional e física imposta 

aos responsáveis pelas crianças e adolescentes em tratamento contra câncer, e composta de uma 

experiência laboriosa e regada de desesperança e angústia, estes procuram buscar um fio de 

esperança e um pensamento positivo sobre o processo de tratamento como um todo. 

 

7.3.3.1 A demonstração de fé 

 

Os relatos, trazem uma carga de sentimentos, misturados com a fé de cada um, que se 

apoiam na acreditação de que algo que não esteve bom, pode sempre estar melhor.  

 

Hoje graças a Deus ele está bem. O tumor não tem mais. Mas graças a 
Deus e assim hoje eu tenho o meu filho de volta (ENTREVISTADO 2).  
 
Está curado graças a Deus. Graças a Deus. Só acompanhamento né 
(ENTREVISTADO 9).  
 
Hoje ele está bem. Ele hoje está só em acompanhamento. Não toma 
mais, não precisa mais de quimioterapia. Está tomando remedinho 
para tireoide, mas a doutora Rose disse que é bem fraquinho. Mas 
tirando isso já é considerado praticamente curado hoje né 
(ENTREVISTADO 14).  
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Na visão de Guerrero (2011) apesar do diagnóstico de câncer infantil indicar uma 

morte iminente, muitos pacientes entendem esta situação com o propósito de uma nova chance, 

uma nova oportunidade de viver. 

Freitas e De Oliveira (2018, p. 4), abordam o caráter dual do processo de tratamento 

do câncer e afirmam que “a incerteza da cura é causadora de grande ansiedade e estresse, mas 

conforme passa o tempo, essa ansiedade e estresse tendem a se tornar um estímulo na busca de 

mudanças na sua forma de ver o mundo e os acontecimentos com mais positividade”. 

 

Hoje graças a Deus o câncer já não é mais uma sentença de morte 
temos a luta só que eu descobri isso depois do processo. Quando eu 
cheguei aqui também eu pensava a mesma coisa é normal né? Porque 
isso vem do nosso conhecimento do senso comum. Vai ser difícil, é 
duro, não é fácil, mas ele é sinônimo de vida também, né? Então isso é 
o que é mais talvez seja mais importante, né (ENTREVISTADO 3).  

 

Dessa forma, para Salci (2011), a fé e a espiritualidade estabelecem um meio de 

sustentação perante o diagnóstico apresentado e as mazelas do tratamento, proporcionando a 

essas pessoas um aconchego e uma melhora significativa de sua saúde mental. 

Nesse sentido, a fé se constituí em uma fonte de apoio para o enfrentamento do 
diagnóstico e dos desafios provocados pelos diversos tratamentos e, até mesmo para 
confortarem-se diante das possibilidades que ainda estão por vir após o diagnóstico, 
como por exemplo, se prepararem para urna possível perda de seu ente querido, caso 
a morte seja inevitável (SALCI, 2011, p. 382). 

 

A esperança passa a ser o único e palpável meio de se apoiar diante de um momento 

de diagnóstico de câncer infantil, pois envoltos em um turbilhão de sentimentos angustiantes a 

fé surge como um mecanismo de conforto espiritual às famílias, pois mesmo permeados de 

dúvidas e desconfianças, são capazes de potencializar algo que traga conforto e calmaria. “A 

religiosidade se coloca como um mecanismo que permite racionalizar a angústia diante da 

incerteza do tratamento, ao mesmo tempo em que ajuda a suportá-la” (QUIRINO, 2011, p. 74). 

 

E se Deus quiser ela vai ficar boa. Deus sabe de tudo né? Nada é por 
um acaso na vida da gente. Está cuidando, tem um monte de pessoa que 
cuida, que trata, que dá apoio, né (ENTREVISTADO 5).  
 
Porque Deus ele tirou meu filho da morte e trouxe ele à vida. Deus 
permitiu ele ter esse câncer, mas está aqui hoje ele pudesse adorar a 
Deus de fato e de verdade. É isso. Eu só tenho que agradecer. Eu 
quando trabalhava aqui eu costumava dizer que aqui que é um lugar 
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de vida, a gente luta pela vida, não pela morte, né? A gente luta 
diariamente aqui pela vida (ENTREVISTADO 6). 

 

Bossoni (2009) trata também do processo de alteração da rota normal da vida a partir 

do diagnóstico do câncer e, no caso do câncer infantojuvenil, as famílias ou aqueles que irão 

realizar o processo de acompanhamento dessas crianças, devido ao longo período de tratamento 

tentam manter uma esperança nas chances, remotas ou não, de cura. 

As radicais mudanças impetradas nas vidas das pessoas que são surpreendidas com 

uma criança ou adolescente diagnosticada com câncer, são tamanhas que, após passado os 

momentos de aflição e angústia, algumas despertam preceitos antes não percebidos e passam a 

valorizar as pequenas coisas, os pequenos detalhes, passando a crer que as tribulações impostas 

pela doença, foram capazes de torná-las pessoas melhores e mais preparadas para outros 

desafios (SALCI, 2011). 

 

Só que eu falava para ela, na verdade câncer a gente tem que ligar a 
vida. A vida nasce, porque é o automático do nosso inconsciente. A 
gente pensa assim, meu Deus não vai dar certo. Pela agressividade de 
tudo isso, mas a gente sabe que dá, que cura e que tem uma taxa muito 
alta de cura e ela é criança. Então, assim, a gente descobriu precoce, 
é muito mais fácil seguir, confiar, né, confiar nos médicos e vai dar 
certo (ENTREVISTADO 10).  
 

Para Rzeznik (2000) são tratadas como exceção as pessoas que encaram o tratamento 

contra o câncer com uma atitude e comportamento de autoestima e sentimento de vitória. 

Muitas pessoas simplesmente não admitem outra possibilidade que não seja o fracasso, a derrota 

e a desesperança, o conformismo com a amargura e a espera silenciosa pela morte. As 

repercussões que a doença provoca nas pessoas e em suas famílias, dependem do modo como 

elas decidem enfrentar esse desafio: com lamentação ou com resiliência e dedicação. 

A descoberta do câncer infantil é um acontecimento impactante para toda a família 
e a tentativa de reconhecer o porquê da doença do filho se esbarra nas surpresas da 
vida. O envolvimento com o tratamento do lactente passará, então, a ser peça 
fundamental na trajetória da doença. Como a família é o maior referencial de cuidado 
para o lactente, é nela que ele se sente seguro, os familiares precisarão reorganizar 
seus papéis e as funções desempenhadas no cotidiano familiar (QUIRINO, 2011, p. 
58). 

 

“A espiritualidade pode influenciar o modo como o paciente enfrenta o processo de 

adoecer e suas repercussões, bem como a maneira como atribui significados ao adoecimento e 
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às intercorrências vivenciadas na trajetória de tratamento” (BENITES; NEME; SANTOS, 

2017, p. 270). 

Para os familiares, experienciar esses momentos difíceis, frente à iminência de morte 
de um ser tão indefeso como uma criança, os expõe a sua facticidade, levando-os a 
ficarem cara a cara com um mundo novo. Situações como estas desencadeiam 
sentimentos de medo, tristeza, desespero, preocupação, impotência e incertezas, que 
podem ainda ser intensificados pela falta de informação (SALES, 2012. p. 845). 

 

Segundo Benites, Neme e Santos (2017) as possibilidades iminentes da morte 

possibilitam às pessoas certas reflexões sobre a vida e, principalmente a morte, assim como a 

busca de apoio psicossocial para lidar com o sofrimento inerente dessa situação. A vivência do 

diagnóstico do câncer e a degradação do paciente e da doença, faz com que as pessoas busquem 

na fé e na espiritualidade o apoio necessário para que a vida continue fazendo sentido, por meio 

da esperança da cura e do suporte recebido. 

 

Hoje ela está bem, não teve febre mais. Então assim, para mim isso é 
uma vitória (ENTREVISTADO 11).  
 
É, mais o pior já passou, né? Agora já está tratando, graças a Deus e 
ele já tem de tratamento seis, sete meses, não é fácil, né? Não é fácil às 
vezes eu nem quero lembrar do que aconteceu, né (ENTREVISTADO 
12).  
 
Eu sempre tive fé, independentemente de qualquer situação Deus é 
comigo (ENTREVISTADO 13).  
 
É, o linfoma ele é tratável. Então é sinônimo de vida (ENTREVISTADO 
17).  

 

“Apesar das dores e incertezas, pôde se abrir às novas possibilidades existenciais que 

emergiram em sua longa trajetória de convívio com o diagnóstico, como o aprendizado de 

novos modos de ser e significar a vida” (BENITES; NEME; SANTOS, 2017, p. 274). 
A saúde e o adoecer são formas por meio das quais a vida se manifesta, e estas 
experiências singulares e subjetivas são difíceis de traduzir somente pelo significado 
da palavra, pois é na relação entre a experiência de saúde e/ou doença e a objetividade 
dos conceitos envolvidos que apreendemos a lidar com as mudanças existenciais 
próprias da condição humana (ANDERS, 2009, p.131). 

 

7.3.3.2 A família como base para a vida 

 

O sentimento familiar também se aflora neste momento e pode ser visto a partir de 

alguns relatos específicos.  
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Vamos ver, meu pai falou, gente, vamos fazer o que for possível se for 
preciso pagar, o que for possível vamos fazer, gente foi um choque uma 
criança que tinha tudo pela vida e aí ele pegou e falou vou mandar para 
Montes Claros porque aqui não temos recursos (ENTREVISTADO 1). 
 
[...] naquele momento ele se valeu comigo que em momento algum da 
minha vida eu ia eu ia dar as costas ao meu filho (ENTREVISTADO 2).  

 

Para Amador (2013) é inconcebível para um cuidador se abdicar dos cuidados do seu 

ente querido, devido a um posicionamento intrínseco de não admitir a delegar essa atividade de 

cuidar para outra pessoa, trazendo para si não somente a obrigação, mas a responsabilidade de 

oportunizar àquela criança frágil e desprotegida um bem-estar que somente ele pode 

proporcionar. Valores como superação, resiliência, dedicação e disciplina passam a fazer parte 

do seu cotidiano de cuidados por meio de um entendimento de sua capacidade e habilidades de 

lutar por aquele que ama. Porém, a partir dessa vivência árdua, sentimentos de angústia e 

fragilização passam a fazer parte das suas vivências, além de uma sobrecarga física e 

psicológica. 

As famílias, quando em acompanhamento das crianças e adolescentes com câncer 

apresentam-se vulneráveis psicologicamente, pela carga emocional e sentimental 

proporcionada pela doença e pela responsabilidade de interlocução e cuidado integral. Neste 

processo, quase sempre são as mães que exercem esse papel com seus filhos, exercendo o papel 

elo de moderação entre o tratamento e tudo mais que os cercam. As angústias e os cuidados se 

redobram e normalmente não há cuidados específicos com esses cuidadores (FREITAS; DE 

OLIVEIRA, 2018, p. 7). 

 

Porque Deus permitiu que esse tumor viesse a vida dele né? Na vida 
dele trancou ele dentro dum hospital praticamente durante um ano. 
Mas hoje ele tem vida graças a Deus. Hoje ele tem saúde. E hoje ele é 
normal. É que eu fui entender o que que é um câncer na vida de uma 
pessoa. E aí a gente passa a dar mais valor na vida. É, tipo, com 
certeza. Totalmente, né (ENTREVISTADO 3).  

 

O convívio diário com a morte, as dores e o entristecimento defronte da doença e de 

seu tratamento, constituem sentimentos de angústia, de revolta e de questionamento perante o 

processo com um todo. Porém, as evoluções oriundas dos tratamentos, as vitórias alcançadas e 

a melhora do quadro clínico, proporcionam e fazem aflorar sentimentos de esperança, paz, 

alegria e otimismo na superação destes obstáculos (SOUZA, 2012. P. 697). 
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É aquela hora que a gente se torna uma grande família, né? Porque as 
outras mães também. Tão passando pelo nosso problema, as mesmas 
dificuldades. A gente sorri com elas a gente chora com elas, né 
(ENTREVISTADO 6).  
 
Num momento tão difícil da vida da gente. A Fundação acolhe a gente 
sem conhecer, sem nada, né? Sem saber quem é, né? Sem saber da 
escola, como que vive. De onde veio e de onde vem, né? Tanta gente de 
tão longe, né (ENTREVISTADO 11).  

 

“Os gestos de carinho e preocupação recebidos pelos amigos e pessoas da comunidade 

onde vivem fortalecem a família para continuar nessa batalha. A possibilidade de trocar uma 

palavra amiga revigora as forças da mãe que acompanha de perto o sofrimento do filho” 

(QUIRINO, 2011, p. 85). 

 

Hoje eu olho para trás assim sabe? Eu tenho orgulho da mulher que eu 
sou, da mulher que eu me tornei porque assim hoje eu sou outra pessoa 
sabe, hoje eu tenho outro pensamento, tudo mudou a minha casa. A 
gente dá valor a outras coisas. Hoje eu dou valor, sabe? Eu chego na 
minha casa, deito na minha cama, às vezes eu falo assim, ô senhor 
muito obrigada, meu Deus, porque eu estou na minha casa, estou na 
minha cama. Eu passei a valorizar tudo, hoje o meu casamento é mais 
feliz, hoje eu curto mais as minhas filhas. A gente fica nessas de só 
trabalhar, trabalhar, trabalhar, briga por qualquer coisa, sabe? Eu 
mesma era uma pessoa que qualquer coisa eu estava com raiva do meu 
esposo, ficava fazendo birra, hoje nada me abala. Muda a percepção 
de vida, perspectiva. Hoje eu sou outra pessoa, sabe? Hoje Deus ele fez 
uma transformação grandiosa, então assim veio crescimento também. 
Me amadureceu amadureci a minha casa, minhas filhas. A doença é 
sinônimo de vida e não sinônimo de outra coisa. Morte, né? Por isso 
que eu falo que nós associamos o câncer a morte. Não acho não, é sinal 
de vida também! (ENTREVISTADO 13).  

 

De acordo com Ângelo, Moreira e Rodrigues (2010, p. 307), “é fundamental que as 

mães tenham segurança para assumir seu papel na complexa trajetória do câncer, sendo este em 

grande parte proporcionado pelas interações que se estabelecem com a instituição e os 

profissionais que cuidam do seu filho”. 
Ao olharmos as crianças com diagnóstico de câncer encontramos seus familiares 
geralmente afetados pelas mudanças impostas pela doença em seu cotidiano. A estes 
também deve estar dirigido o cuidado, a fim de garantir-lhes acolhimento, suporte e 
apoio, mesmo quando a criança vem a falecer ou quando já se encontra livre da 
doença. Diante da importância da família como unidade de cuidado, há a necessidade 
de que os profissionais de saúde também identifiquem a família como unidade a ser 
cuidada (QUIRINO, 2011, p. 98). 
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7.3.4 Diagnóstico precoce e os principais sinais e sintomas: o que eu sabia e o que eu sei 

agora 

 

Esse tópico de discussão se afunila buscando trazer um entendimento sobre a 

importância do diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil, assim como os principais sinais e 

sintomas característicos da doença. Dessa maneira, as narrativas a seguir contribuem para que 

possamos vislumbrar o entendimento das pessoas, por meio de suas vivências, experiências, 

mais principalmente do seu entendimento sobre os fenômenos que estão expostos. 

Como todo adoecimento na criança, o câncer infantil arrebata toda a família, sendo 
que, neste caso, a família se depara com um mundo nunca antes imaginado, uma vez 
que é comum esperar que o filho apresente doenças típicas da idade infantil, mas 
receber o diagnóstico de câncer na criança é revestido de intensa dor. Como se trata 
de enfermidade que requer tratamento agressivo envolvendo quimioterapia, 
radioterapia e cirurgias, a família ainda precisa lidar com a possibilidade de perda 
do filho a todo instante da situação (QUIRINO, 2011, p. 101). 

 

7.3.4.1 A agilidade do diagnóstico 

 

 Especificamente para o câncer infanto-juvenil, a precocidade do diagnóstico é fator 

preponderante entre manter-se vivo e morrer, porém, muitos são os desafios encontrados, 

principalmente pelas famílias, para fazer com isso ocorra efetivamente. 

 

Ele estava com muitas dores e o médico achou que era uma crise de 
enxaqueca porque tinha dor de cabeça e vômito. Levei ele num posto 
de saúde próximo lá da casa que eu morava e a médica na hora que viu 
ele me falou, não é aqui vou encaminhar ele agora para o hospital 
regional e eu vou pedir uma tomografia de emergência dele. No mesmo 
dia a ressonância já foi. Já ficou pronto. Liberado, com o laudo 
(ENTREVISTADO 2).  
 
E ainda bem que descobriu também a tempo, né? Descobriu que estava 
no início, estava só começando. A semana passada a médica falou que 
a as células dela estão boas, o líquido da medula tão bom 
(ENTREVISTADO 5).  
 
O meu descobrimos rápido sabe? Foi, graças a Deus que tem crianças 
que demora né. E eu já tinha feito uns dois exames nele. Não tinha dado 
nada. Não tinha nada, estava tudo normal? Aí de repente apareceu 
sangramento, né? E esses outros sintomas. Ainda bem que apareceu 
sangramento, né? Porque se não aparece também às vezes fica 
escondido, né (ENTREVISTADO 8). 
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De acordo com De Silva Neujahr (2020) a detecção precoce do câncer infantojuvenil 

proporciona uma oportunidade maior de sobrevida e potencial cura da doença. Essa trajetória 

se inicia na detecção dos principais sinais e sintomas, passando pelo processo de diagnosticar a 

doença por meio de exames específicos e culminando no início imediato do tratamento 

sugerido, que deve ser realizado com celeridade e rapidez. 

 

Mas a médica me falou assim, que como ela veio bem precoce foi bom 
para ela, porque assim hoje ela está bem, tem gente que olha para ela 
e fala que ela não tem nada, gordinha, fortinha, né? Assim ela tem a 
doença e o tratamento que não é fácil, quimioterapia não é fácil. Muito 
triste, muito difícil, sabe? Mas ela está ótima (ENTREVISTADO 11).  
 
O médico que me pediu a fazer a biópsia dele quando viu o resultado 
do exame e já me alertou. Aí nas secretarias já e encaminharam para 
cá (ENTREVISTADO 17). 

 
E hoje, eu convivi um pouco assim com esse trauma, mas eu me sinto 
mais preparada em saber que é foi difícil, mas descobrimos a tempo 
né? Mas assim ela foi tratada com todo carinho, as médicas são muito 
boas, eu agradeço muito por ela ter conseguido a tempo e fazer a 
cirurgia (ENTREVISTADO 4). 

 

A agilidade no diagnóstico é atualmente, para o câncer infantojuvenil, a principal 

ferramenta para a efetividade do tratamento e, assim, a atenção familiar, de toda a comunidade, 

das redes e equipes da saúde e do conhecimento e identificação dos principiais sinais e sintomas 

da doença, são nossas principais armas na luta contra o câncer. 

 

7.3.4.2 As equipes de saúde e suas fragilidades 

 

Para Silva, Barros e Hora (2011) é importante que os profissionais de saúde passem 

por reciclagens e capacitações frequentes, que os tornem aptos a lidar com o dia a dia desses 

pacientes e suas famílias, reduzindo, assim, a burocracia e proporcionando uma maior agilidade 

no processo de diagnóstico e tratamento da doença, maximizando dessa forma a orientação às 

famílias. 

 

Às vezes se ele tivesse me passado uma orientação eu teria corrido 
atrás, mas eu não fui orientada antes né? De por que que você não faz 
uma ressonância, procure um outro médico especialista, né? Um 
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pediatra, né? Então. Ele era clínico geral, porque na minha cidade 
pediatra só passa se já tiver nas últimas, né? Então assim, não tive essa 
orientação, esse cuidado né. Então assim, o que eu quero é que tenha 
mais cuidado, ter mais carinho, né? Porque o trabalho ele tem que ter 
carinho (ENTREVISTADO 1). 

 

Para Sales (2012) alguns profissionais da saúde acabam por tornar o processo de 

comunicação entre médico e paciente uma relação por demais tecnicista, abdicando-se de um 

processo de comunicação e informação eficiente, para uma pessoa que acaba de ter um 

diagnóstico complexo como o do câncer. 

 

Ela ficou praticamente um ano com sintomas de câncer sendo 
diagnosticada com outros procedimentos. Ela inflamava a garganta e 
o ouvido e ela inflamou isso durante um ano. E já era um linfoma, já 
era um câncer e era tratada como inflamação normal e eu acho que 
tipo se eu passo em você o médico local, do nosso PSF de quinze em 
quinze dias com minha filha com um sintoma e você me manda para a 
casa e eu concordo com aquilo porque o médico é você eu acho que é 
errado não sou eu de ir lá todo dia é você não está tendo o diagnóstico 
certo, não que você tenha já que diagnosticava, mas existe tantos 
exames que podem diagnosticar, né (ENTREVISTADO 3). 

 
Qual é o médico que vai passar para sua irmã uma tomografia para a 
inflamação de ouvido, mas por que que ele não passaria se ela passou 
lá várias vezes ele tinha que procurar um diagnóstico para aquela dor 
(ENTREVISTADO 3). 

 

Os serviços de saúde se organizam de tal forma, que acabam por dificultar a 

precocidade dos diagnósticos, proporcionando morosidade do processo de tratamento e 

minimização da sobrevida dos assistidos. Assim, é “primordial que os    serviços de saúde 

reorganizem suas estruturas de funcionamento, para que atendam criança e família de forma 

integral, respeitando suas singularidades e seu sofrimento” (QUIRINO, 2011, p. 55). 

 

Estava claro ali para qualquer médico, porque é o hemograma dela 
que ela tinha a leucemia né (ENTREVISTADO 11). Uma dor nas 
pernas, ah é dor de crescimento. Um dia o médico falou assim para 
mim. Eu não sei se crescer dói né? Mas ele estudou para isso né? Mas 
vejo que muitos médicos não estão preparados ainda para enxergar 
esses sinais e sintomas (ENTREVISTADO 13). 

 

Os profissionais de saúde necessitam desenvolver certas habilidades no entendimento 

das dinâmicas de funcionamento familiar, frente ao diagnóstico de câncer infantil, uma vez que 



177 

 

 

 

a busca desse conhecimento seja capaz de proporcionar um aperfeiçoamento de suas 

capacidades de cuidado, empatia, responsabilidade, comunicação e sensibilidade. Tudo isso 

buscando unir à atenção não somente ao tratamento clínico e sim ao tratamento psicológico das 

experiências que estão sendo vivenciadas (DE ARAÚJO ALVES, 2016). 

Algumas famílias apontam as dificuldades enfrentadas nos diagnósticos efetuados de 

maneira incorreta, precipitada e errônea, cujos pacientes eram expostos a diversos 

procedimentos equivocados, além das idas e vindas a distintos serviços de saúde, o que acaba 

por prejudicar o diagnóstico para a confirmação efetiva da doença (LIMA, 2018). 

 

Aí a médica tornou a passar os medicamentos da anemia e ele ficou 
muito tempo tomando, a anemia estava pior ainda. Foi quando ele 
começou a travar a perna, a perninha dele, para levantar a perna 
(ENTREVISTADO 15).  
 
Às vezes eu chegava, doutor, ela não está bem, porque a gente mãe a 
gente conhece, ela não está bem. Não, ela está bem sim, ela é uma 
criança saudável [...] então assim, eles têm um cuidado mais especial 
aos médicos, tiveram um cuidado mais especial, né? Porque as vezes é 
igual mesmo eu falei eles não tiveram credibilidade no que eu falava e 
quero que ele não faça isso com outras crianças (ENTREVISTADO 1). 

 

Lorençatto (2010) demonstra as dificuldades dos profissionais da saúde na 

identificação imediata dos sinais e sintomas do câncer infantil, uma vez que esses sintomas 

podem ser confundidos com outras doenças de menor impacto para a saúde. O autor afirma que 

os profissionais de postos de saúde comunitários são normalmente a porta de entrada para essas 

famílias, principalmente as de baixa renda e/ou vulneráveis sócio e economicamente, porém 

como é pequeno o contato desses profissionais com neoplasias malignas durante a sua carreira, 

fazem com que o câncer não seja a primeira opção a ser investigada. 

 

Falei, é estranho ele nunca sentiu isso. Aí ela falou, tira isso da cabeça, 
não vai ser nada disso que você está pensando. Aí eu fiquei acomodada 
porque que ela é a médica né? Se desde do início os médicos já 
abrissem logo o olho da gente, não, corre mais atrás, faz isso, faz 
aquilo. Tem condição de pagar, faz particular, pode ser perigoso, mais 
não fala, fala que não vai ser nada (ENTREVISTADO 15). 

 

Cabe primordialmente às equipes médicas e de saúde, a orientação permeada por um 

processo de comunicação simples e eficiente, que vise, além da prática da empatia e da 
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sensibilidade no trato, uma explicação correta e entendível por parte das famílias (QUIRINO, 

2011). 

 

7.3.4.3 Sinais e sintomas percebidos 

 

Talvez seja este o maior desafio para as equipes de saúde e comunidade de forma geral: 

fazer chegar às pessoas as informações necessárias para que elas consigam, a partir dos 

principais sinais e sintomas do câncer infanto-juvenil, fazer um diagnóstico inicial e assertivo. 

 

No caso dele ele teve tontura, vômito, dor de cabeça, febre e alguns 
sinais são bem típicos eles dão na verdade um alerta que pode ser um 
câncer. Só depois que eu já estava dentro do barco. Aí que eu fui 
navegar, né? Remar junto com muitos, aí é que eu fui entender tudo 
aquilo (ENTREVISTADO 2).  
 
A única coisa que ele reclamava era das vistas, reclamava das vistas 
ele reclamava que vinha uns trens na vista dele. Tipo umas, uns trens 
assim, esquisito. Quando a gente fica tonto que parece um 
chuvisquinho, né? E eu não sabia que era sintoma, achei que era um 
problema de vista, né? Então eu levei ele em um oftalmologista em 
Pirapora. E tudo tranquilo, não tinha nada na vista. Depois ele não 
sentia mais não, né? Depois eu voltei que ele já estava muito fraco e 
meio pálido e ele sempre era comia muito, né? Jogava bola lá na rua, 
buscou outro irmãozinho dele, ele é gêmeo. Aí pegou e não estava 
querendo jogar bola não, mas corria um pouquinho, sentava ali. Ficou 
meio desanimado. Desanimado, estava comendo um pouco, mas foi 
uma semana antes. Foi bem próximo dele começar a sangrar no nariz 
(ENTREVISTADO 8).  
 
Esses sintomas, né? Quando eu, como ela teve essa febre, ela fez essa 
febre de catorze dias, aí eu já assustei, né? O único sintoma que ela 
teve foi esse, foi a febre, ela não teve mancha, ela não teve 
sangramento, ela não teve tosse, ela não teve nada. A menina estava 
excelente. Ela não ficou prostrada nenhuma vez em cima da cama. Ela 
está com febre, mas ela está brincando. E eu falei isso não é normal. E 
aí já veio milhões de coisa na minha cabeça, né (ENTREVISTADO 11). 

 

Para Lorençatto (2010, p. 2) grandes são os desafios no diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil e muito disso se deve, aos sinais e sintomas inespecíficos da doença, pois essa 

situação pode ocorrer devido ao tipo de tumor, à idade do paciente, à suspeita clínica, à extensão 

da doença, ao cuidado e/ou percepção da doença pelos pais, o nível de educação dos pais, à 

distância do centro de tratamento e ao sistema de cuidado de saúde. 
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Perda de peso. A gente já fica em estado de alerta né. A gente não fala. 
Pode ser né? Mas vai olhar porque né? Alerta a mãe né 
(ENTREVISTADO 6).  
 
Porque ele quando deu, ele gostava muito de ir para a escola e 
começou a ter preguiça de ir para escola e nos dois últimos meses ele 
sentia muito cansado, e não queria ir na escola e um dia não podia ir, 
e sempre reclamando que estava com dor de cabeça ou com dor nas 
pernas, ou com as costas doendo. Às vezes pode não ser nada, mas pode 
ser que seja alguma coisa e é bom ir logo (ENTREVISTADO 7).  
 
Ele chorava, ele começou a chorar quando estava conseguindo andar, 
eu achava que era moleza que gostava muito de colo quando ele era 
menor. Antes dele começar, aí ele começou assim tadinho, sentia dor. 
Quando eu vi que ele inchou o braço assim e sabia que não tinha caído 
nem nada. Eu já corri logo ele para o médico (ENTREVISTADO 14). 

 

Lorençatto (2010) discorre sobre a importância de conhecer e de compreender a 

trajetória dessas crianças e suas famílias: desde a identificação dos primeiros sinais ou sintoma 

apresentado, o diagnóstico e o tratamento, as principais intercorrências, as dificuldades e os 

momentos de alívio. Esse itinerário proporciona o delineamento de um histórico que pode 

auxiliar no enfrentamento do combate da doença, assim como proporcionar o registro das 

experiências vivenciadas. 

 

Ah não tinha, a gente já tinha assim mais ou menos a noção do que se 
tratava do que falava no câncer. Nós tínhamos assim um receio que 
como eles falam, né? A gente não esperava, mas a gente já tem quando 
vê os sintomas já pensei, falei não é nada fácil, mas parece que tudo 
indica que ela vai ter alguma coisinha na cabeça porque devido os 
sintomas batiam nos sintomas de um câncer de criança infantil 
(ENTREVISTADO 4).  
 
Levei ele no ortopedista, já no final do ano já de dois mil e vinte foi, foi 
em novembro. O ortopedista examinou e viu que tinha alguma coisa 
errada na perna dele, mas até então nós não sabíamos. O médico falou 
assim, tem alguma coisa errada no osso da perna desse menino, aí foi 
quando fez a tomografia aí, foi ver que era o linfoma que estava na 
perna dele. Depois foi fazendo o exame em outras partes do corpo e viu 
que tinha também. Começou na perna e aí espalhou por dentro. Aí fez 
o exame de imagem né. Aí descobriu que estava com bastante massa 
espalhada no corpo. A pele dele começou pipocando também, sabe? 
Agora está tratando, a quimioterapia terminou, graças a Deus. Está 
fazendo rádio agora, tem mais dez sessões de radioterapia 
(ENTREVISTADO 15). 
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Então, eu sabia de alguns sintomas porque uma vez eu peguei um 
papelzinho que tinha escrito, né? No PSF? Da Fundação mesmo, da 
fundação. Inclusive quando nós entramos aqui eles deram para nós 
uma cartilha com os sintomas. Acho que essa criança está sentindo 
muita febre direto, né? Febre persistindo e dor também 
(ENTREVISTADO 8). 

 

 

7.3.5 Informação 

 

Este tópico, um dos mais importantes na construção deste trabalho, traz reflexões e 

percepções a respeito da informação como um todo. De onde vieram essas famílias e para onde 

poderão ir as outras que, degustando de um conjunto de informações seguras, possam antecipar 

e difundir as formas de precocidade dos diagnósticos. 

 

7.3.5.1 O que eu sabia 

 

Segundo De Negreiros (2017) o processo informativo para as famílias é muito 

importante, uma vez que essa orientação proporciona informações necessárias para que essas 

famílias consigam desenvolver certa autonomia, podendo auxiliar de maneira mais incisiva no 

acompanhamento do tratamento das crianças e adolescentes, e que podem ser feitas por meio 

de ações que visem uma melhor compreensão da assistência em relação à doença. 

 
A gente sabia, né? Porque a gente vê nos noticiários, né? Às vezes eu 
não vivia, algum parente graças a Deus foi pouco, mas assim criança 
eu achava que era muito difícil, e quando a médica falou que era câncer 
eu tomei um susto, eu falei câncer em criança?! Aí quando chegou na 
Santa Casa que a gente descobriu que tem monte de criança que é mais 
normal do que a gente pensa. Mas até então para mim em criança não 
dava (ENTREVISTADO 6).  
 
Olha, as informações que eu tinha era de algum comercial de televisão 
às vezes tem alguma campanha dizia que passava na televisão, era a 
informação que existia. Fora isso não tinha mais nenhum. Não sabia 
nada (ENTREVISTADO 7). 

 

Para Ângelo, Moreira e Rodrigues (2010, p. 304), aos acompanhantes das crianças, 

cabe um papel de atenção redobrada, esperança e preparação para saber lidar com a dor, além 

disso essas pessoas necessitam de “informações concretas para se apoiar e inserir aquela 

experiência em sua vida e na vida de sua família”. Cabe a essas pessoas agir com interlocução 
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e intermediação da informação, de forma a cooperar no tratamento e manter uma relação de 

proximidade durante a trajetória do tratamento. 

 
Não, não tinha conhecimento, nunca tinha ouvido falar, nunca tinha 
visto nenhum tipo de reportagem, nenhum tipo de informação na 
internet (ENTREVISTADO 1).  
 
Não, eu ainda não tinha assim aquele conhecimento devido a ela estar 
tendo aqueles sintomas e uns sintomas diferentes, aí eu fui tentando 
buscar informação e aí que eu fui chegando à conclusão que podia ser 
que era esse sintoma dela (ENTREVISTADO 4).  
 
É muito pouca. Assim, na verdade era o mesmo que a gente vê na 
televisão, né (ENTREVISTADO 5).  
 
Eu tinha pouca informação, né? Não sabia assim de praticamente 
nada, mas a minha família já teve um caso de leucemia. Filha da minha 
prima. Criança também. Ela faleceu. Tinha cinco anos eu acho. E aí eu 
sabia bem pouco, sabe? Não sabia muita coisa, aí eu sabia que 
leucemia dá muito em criança, né? Mais em criança né 
(ENTREVISTADO 8).  
 
Não, eu não tinha. Eu era de câncer de mama de próstata na televisão, 
o infantil nunca tinha visto lá, nem sabia que tinha. Depois de um mês 
e pouco eu estava aqui que aí apareceu as propagandas acho que 
através até na Fundação Sara, aqui que comecei a perceber, e aqui na 
Fundação eles ensinaram sobre os sinais e sintomas (ENTREVISTADO 
10).  
 
Nenhuma. Eu já seguia a Fundação Sara no INSTAGRAM, sempre via 
o trabalho. Porque eu falei assim, não está normal, as pessoas achavam 
que eu estava caçando doença essa que eu estava tentando fazer exame 
de graça. Eu sabia que não estava normal, isso não é uma simples febre 
que vai passar. Inclusive se eu tivesse aceitado que era uma febre eu 
tinha dado o antibiótico para ela e a febre que tinha passado naquele 
momento. Tinha mascarado às vezes, e talvez iria piorar mais a doença 
(ENTREVISTADO 11).  
 
Não sabia de nada sobre o que que era câncer, que tinha câncer de 
criança, não sabia. Sabia só o que a gente via nas novelas né, que 
passou há muitos anos atrás. Aí depois você chega assim de uma vez 
um menino que o seu filho está com isso. Mais a gente sabe que não 
estamos sozinhos, tem outras pessoas que estão com a gente, e tem 
pessoas para poder estar ajudando, né (ENTREVISTADO 12).  
 
Nenhuma, nenhuma a gente fica assim perdido quando vem o 
diagnóstico, né (ENTREVISTADO 14).  
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Não sabia nada, nem sabia que dava em criança (ENTREVISTADO 
16). 

 

Beltrão (2007) afirma que cada família recebe e processa as informações, a respeito 

do diagnóstico do câncer de maneira diferente, dessa forma é necessária uma empatia e didática 

específica para cada caso de modo a proporcionar um melhor entendimento dessas informações. 

A mesma informação dada a duas pessoas diferentes pode ser entendida de forma distinta. Um 

compreende que as chances de cura são excelentes, a outra decreta a sentença de morte. 

Para Ângelo, Moreira e Rodrigues (2010) a partir do diagnóstico e início do tratamento 

do câncer infantojuvenil e passado os momentos de desorientação por parte das famílias, inicia-

se um processo de aprendizado rápido em saber lidar com os aspectos clínicos da doença, pois 

essas pessoas vivenciarão de perto todo esse acontecimento e deverá estar minimamente 

preparada para tal. 

A partir das pesquisas de De Aguiar Porto, Da Silva e De Castro (2017) os autores 

demonstram que grande parte das famílias têm total desconhecimento acerca do câncer, 

principalmente sobre a perspectiva do câncer poder ser diagnosticado em uma criança. 

 

Pois é aí na hora que enquanto ele estava na máquina aí um dos 
técnicos pegou e me chamou lá fora e perguntou, mãe tem um caso de 
câncer na família? Aquela pergunta para mim foi tão natural que eu 
não digeri (ENTREVISTADO 2).  
 
Por exemplo, eu ficava caçando na internet assim e só encontrava, só 
falava, era negócio de fígado, alguma coisa assim, gente, mas será que 
ele tem esse câncer de fígado? Não pode, ele é criança, não bebe né 
(ENTREVISTADO 15).  
 
Nem criança, na verdade eu nunca tinha conhecido. Nunca tinha visto 
e nem de longe, não tinha ninguém na minha família. Eu já tinha ouvido 
muitos, mesmo pessoas adultas né? Porque minha irmã teve câncer de 
mama, eu tenho outra prima também que começou com câncer de pele. 
Mais em criança nunca, nem sabia que tinha. Nunca tinha visto nem 
falar (ENTREVISTADO 17). 

 

Para Beltrão (2007) o momento delicado que a família está passando, após o 

diagnóstico de câncer, proporciona a estes, reações emocionais que fazem com que as 

informações não sejam absorvidas em sua totalidade, o que impossibilitam a sua compreensão 

e aplicação no dia a dia do tratamento. Com o tempo, as famílias começam a entender melhor 

essas novas informações, possibilitando-lhes uma absorção e aplicação mais práticas delas. 
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7.3.5.2 O que eu sei agora 

 

São imensuráveis as modificações e transformações experimentadas pelas famílias no 

tratamento do câncer infantojuvenil, proporcionando, assim, o desenvolvimento de estratégias 

rápidas para sanar as lacunas em termos de informação e conhecimento, para que essas pessoas 

possam agregar no tratamento dessas crianças e adolescentes. Além da aprendizagem de 

conhecimento técnico, devem desenvolver mecanismos ligados à paciência, persistência, 

empatia, disciplina, coragem e força interior (ÂNGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010, p. 

302). 

 

Eu estou tentando buscar as informações corretas e tento também não 
só buscar, mas como agir tanto dentro de casa, temos um maior 
cuidado principalmente na alimentação, a parte da higienização, 
sempre a gente tem que estar atenta porque eles passam por isso, eles 
são muito sensíveis (ENTREVISTADO 4).  
 
Eu ainda tenho dúvida sobre o transplante. Porque o médico disse que 
vai me explicar quando terminar o tratamento, quando acabar tudo né? 
Tivesse sem doença aí vamos conversar sobre essa possibilidade, mas 
eu ainda tenho assim dúvida (ENTREVISTADO 6).  

 

Segundo Ângelo, Moreira e Rodrigues (2010, p. 304), aos acompanhantes das 

crianças, cabe um papel de atenção redobrada, esperança e preparação para saber lidar com a 

dor, além disso essas pessoas necessitam de “informações concretas para se apoiar e inserir 

aquela experiência em sua vida e na vida de sua família”. Cabe a essas pessoas agir com 

interlocução e intermediação da informação, de forma a cooperar no tratamento e manter uma 

relação de proximidade durante a trajetória do tratamento. “A gente tem pouca informação 

ainda, os cânceres são de várias formas, vários sintomas, complicado” (ENTREVISTADO 

12). 

 

Eu já sei o bastante, mas eu acho que ainda falta mais, porque sempre 
tem coisa diferente, às vezes você pensa que sabe e na verdade não sabe 
nada. É, eu acho que ainda falta (ENTREVISTADO 5).  
 
É, hoje eu tenho noção. Antes não, não conhecia nada. O menino 
brincava o dia inteiro. Ele ficou meio prostrado e eu perguntava a mãe 
dele, o que é? Ah, não sei pergunta para ele, eu acho que ele caiu na 
escola, não tinha nada ele. Hoje a gente vê a televisão, o cara faz uma 
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reportagem, depois você não sabe se é verdade. Pesquisa uma coisa na 
internet, não consegue confiar (ENTREVISTADO 10).  
 
Agora eu já sei de alguma coisa, antes não sabia nada, nadinha. Mais 
assim qualquer coisinha que eu já corro para médica e ela já me atende 
com mais paciência (ENTREVISTADO 12).  

 

De acordo com De Castro (2010) o processo de tratamento oncológico infantil causa 

dor, sofrimento, angústia e até desespero, porém, as experiências vivenciadas acabam por 

proporcionar às famílias certo aprendizado e o desenvolvimento de novas habilidades 

específicas para o acompanhamento das crianças. Esse conhecimento é gerado e aplicado não 

somente nos aspectos psicológicos e sim, um aprendizado técnico para com os cuidados 

necessários nesta nova etapa da vida. 

 

É, hoje é diferente, eu já estou calejada há quase 7 anos nesta luta, hoje 
eu conheço e entendo melhor (ENTREVISTADO 14).  
 
Ah sei um pouquinho a mais. Já pesquisamos para poder ver como é. 
Agora estávamos mais cientes. Porque antes lá foi um susto para todo 
mundo, nunca aconteceu isso, né (ENTREVISTADO 15).  
 
Consigo identificar, convivemos com muitas mães na mesma situação, 
trocamos informação. Tem também o hospital, aqui na Fundação. Hoje 
tenho muito mais informação do que eu tinha antes (ENTREVISTADO 
16).  
 
Sim, depois que eu estou aqui eu tenho bastante, né? Tem mais gente 
que convive conosco, compartilhamos conversas. Então eu estou bem 
mais informada do que antes. Antes eu não sabia, nem sabia que dava 
em criança (ENTREVISTADO 17). 

 

De Castro (2010) afirma que o desencadeamento da doença e os impactos provocados 

nas crianças e nas famílias, possibilitam a evolução de certas habilidades, potencializando o 

aprendizado contínuo à essas pessoas, despertando o aprender e as percepções do antes e do 

depois, assim como uma análise mais fria das situações reais daquele momento. “Hoje, a gente 

troca muita informação com as mães né. O pessoal da Fundação também mostra para gente. 

Aqui na fundação tem muita palestra, muita informação e as outras mães às vezes não sabem, 

porque não estão aqui né” (ENTREVISTADO 17). 

De acordo com Brum e De Aquino (2016) o tratamento oncológico infantil deve ser 

compartilhado com as famílias com vistas a informar esses indivíduos para que o processo 

colaborativo seja melhor, mais eficiente e aderente às famílias. Esse processo, segundo o autor, 
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reflete a qualidade da informação repassada pela equipe de saúde e assistencial e a disposição 

e entendimento dessa informação por parte dos acompanhantes. 

 

7.3.5.3 Como fazer chegar à informação a quem precisa 

  

Talvez seja esta a tarefa mais complexa e árdua da competência em informação, fazer 

chegar a informação a quem precisa e, não somente isso, fazer com que essa informação seja 

confiável, acessível, ética e interpretável por todas as pessoas. É necessário um processo de 

democratização da informação que vai além da recuperação, acesso, uso e validação desta 

informação. É necessário desenvolver nas pessoas uma capacidade crítica, de discernir a 

informação útil e de distinguir a boa informação e a má informação, se é que podemos assim 

defini-la (DE OLIVEIRA SPUDEIT; VITORINO, 2021). 

 

Olha, igual lá na minha cidade mesmo, eu acho que tudo deveria ter, 
mais essas reuniões iguais têm aqui na Fundação Sara, tinha que ter 
no PSF, né palestra né? Reuniões de coisas assim. O problema é a 
gente frequentar também né? Porque às vezes até faz a gente não vai. 
Não utiliza né? Porque uma coisa a gente não ir porque a gente não 
quis e outra porque não sabia. Eu acho que ter mais essas palestras, 
ser mais divulgado para as pessoas, né? Tenham interesse e vão lá 
buscar essa informação, esse conhecimento, né (ENTREVISTADO 7).  
 
Pela rede social. Hoje todo o posto de saúde tem um INSTAGRAM, né? 
E é uma forma deles divulgar o conhecimento ali dentro, né? A própria 
Prefeitura de todas as cidades tem o INSTAGRAM, o Governo Federal, 
o Governo do Estado têm, então é uma forma de fazer chegar, mas é 
para, mas é praquelas pessoas que talvez não tenham? Eu acho que 
tem muitas formas. Se o Governo chegasse com essa informação para 
nós como por exemplo como é que é o diagnóstico, o que hoje em dia é 
muito diagnosticado num PSF (ENTREVISTADO 3). 

 

Zattar (2017) aponta a importância de se verificar as fontes de informação utilizadas 

em nosso dia a dia, a fim de confrontar o que é devidamente informação, que pode ser informada 

mantendo os critérios éticos, técnicos e críticos, e o que é desinformação dentro deste contexto 

informacional. Ainda, para a autora, dentro dessas circunstâncias de aprendizado permanente e 

contínuo, torna-se necessário a potencialização de um conjunto de competências de práticas 

informacionais que possibilitem formas de avaliar e de compreender esse conjunto de fontes de 

informação que estão disponíveis, principalmente na internet, tornando o usuário dessa 

informação, capaz de avaliar todas as possibilidades, evitando as fontes de desinformação. 
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Para Brisola e Romeiro (2018) os usuários / cidadãos estão sujeitos constantemente às 

fontes de informações oriundas dos principais meios de comunicação (TV e redes sociais) e 

acabam por criar uma pacatez, uma complacência a estes formatos que utilizam para se 

informar, ou desinformar, necessitando de uma maior atenção a aquilo que é informado. 

 

Eu moro no interior, lá não tem hospital, tem uma unidade básica de 
saúde lá, nunca teve nada. De falar de câncer infantil, nenhuma 
palestra, nenhuma conversa, nada. E eu sempre fui de levar minhas 
meninas no hospital, para fazer exame, de rotina né. Então um formato 
poderia ter tipo assim, uma vez por outra, uma palestra com crianças 
de determinada idade, com as mães para conscientizar porque igual eu 
te falei, quantas crianças passam por isso e poderia ser evitado. Pode 
acontecer com várias outras crianças, outros tipos de câncer, que as 
vezes não é igual a leucemia, mais já começa a dar sinal bem cedo 
(ENTREVISTADO 10).  
 
Acho que na rede de saúde né, nas escolas, fazer uma reunião, né? E 
convocar as pessoas na escola mesmo muito bom, né? Né? As crianças 
são muito curiosas, entendem melhor às vezes que a gente né? 
(ENTREVISTADO 14).  
 
Nossa, eu acho que um meio enorme e que a mãe frequenta desde 
quando ela não estava na barriga, é o posto de saúde, então eu não sei 
o porquê que um posto de saúde não tem pelo menos um cartaz 
informando uma mãe ó, se o seu filho tiver isso, pode ser câncer. 
Mostrar mesmo esses possíveis sinaizinhos, né? Se tiver esse sintoma, 
procure um médico. Porque lá tem para tudo, né? Eu já vi vários, 
hanseníase, vacina, mais de câncer de criança não tem. E lá é um lugar 
que a mãe leva a criança, com mais frequência, visita com bastante 
frequência. Desde é um lugar de acompanhamento da grávida, então o 
meu posto de saúde eu vou lá desde quando, eu moro na naquele lugar, 
estou grávida, então deixa a informação lá para as pessoas, mais não 
tem não (ENTREVISTADO 16).  
 
Olha, para falar a verdade eu nem sei. Podia ser no postinho de saúde, 
nas escolas né. Porque outras mães também precisavam ser informadas 
sobre isso né. Eu falo, hoje o menino é Deus, é coisa de Deus, porque 
se eu não descobrisse, ninguém ia falar para mim. Assim eu não tive 
pessoas para me avisar né. O linfoma ainda descobriu rápido 
(ENTREVISTADO 17).  

 

Segundo Moraes (2019, p. 307), “o apoio informacional dos profissionais de saúde à 

família é essencial ao diagnóstico, pois contribui para que aceitem, controlem ou alterem os 

significados pessoais atribuídos à doença com vistas à superação de sentimentos e limitações”. 
Apesar da relevância de se conhecer a forma pela qual são informados, orientados, 
capacitados e apoiados para cuidar da criança com câncer, a literatura científica pouco 
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contribui no que diz respeito às suas necessidades de informação, se considerado o 
quanto esse conhecimento é indispensável para o planejamento de ações educativas 
pelo enfermeiro (MORAES, 2019, p. 299). 
 
 

Moraes (2019) aponta que o processo de busca de informações no diagnóstico e 

tratamento do câncer infantojuvenil não segue moldes específicos, pois suas variáveis 

dependem do avanço ou regresso do planejamento terapêutico e sua resposta aos procedimentos 

utilizados. Segundo o entendimento do autor, as equipes médicas e de saúde local, ainda são a 

principal fonte de informação para essas famílias, seguida das buscam na internet, agindo como 

educadores físicos e virtuais. 

 

É, nessa parte eu acho assim que mais a parte da orientação mesmo 
que a gente segue algumas, mas ainda falta outras que a gente não 
consegue. Então assim nós tentamos buscar informação, mas é uma 
coisa muito assim, o tempo da gente é curto e acabamos ficando 
distraídas para cuidar das crianças. Então, assim tem muita coisa que 
a gente poderia ter acesso que a gente poderia ter mais informação 
para que ajudasse, né? Para que a recuperação venha logo, né? Ganhe 
com muita saúde (ENTREVISTADO 4).  
 
Eu acho que podia ser pode ser mais falado, né? Sobre se chamar a 
comunidade para palestra. Igual tem gente que não tem muita 
informação, né? Que uma criança adoece ali não sabe o que é. Tem 
mães que não sabe. Não porque ela não quer cuidar porque não sabe 
né? A escola, na comunidade em geral. Comunidade de forma geral, 
né (ENTREVISTADO 8).  
 
Acho que tinha que ter tudo à disposição para orientar, para ajudar a 
todos nesta batalha (ENTREVISTADO 9). 

 
Um serviço que leve para a comunidade a informação. Formação de 
pessoas, aí seria mais abrangente, porque são poucas as pessoas que 
são capacitadas ainda né? A gente não vê nenhum tipo de propaganda 
por exemplo na televisão. Não vê a propaganda e quando vê é de adulto 
(ENTREVISTADO 13).  
 
Eu acho que é que podia ser palestras, né? Palestras ou mesmo 
psicólogos. Muitas das vezes a gente está com uma dúvida e eu não, eu 
pergunto, mas tem mãe que não tem coragem de perguntar? Então eu 
acho que na internet a gente vai procurar vai piorar. Então eu acho 
que eu conversar com a psicóloga ou assistente social e com palestra 
também, são esses serviços que poderiam e não só aqui né? Lá na nossa 
cidade também (ENTREVISTADO 6).  
 
Então, assim, qualquer informação que você quer buscar na sua vida 
no dia a dia conseguem encontrar essa informação fácil? Então é 
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telefone né? Televisão e outras coisas né? Conversando com outras 
pessoas né? Troca de informação com outras pessoas. Olha, eu não 
tenho assim muito conhecimento não. Se eu ver assim, às vezes eu posso 
falar que não. Mas eu recomendo assim, sabe? Porque outro dia eu vi 
uma criança com um caroço no braço, aí eu comentei com a mãe dela 
falei assim olha eu não tenho certeza e não estou falando que seu filho 
está com isso também, mais era bom você procurar um médico. Se não 
trata depois vai ser uma pior. Mas assim quando eu vejo, eu sempre 
falo (ENTREVISTADO 9). 

 

“Geralmente, quanto maior é o atraso do diagnóstico, mais avançada é a doença, 

levando a menores chances de cura e a maiores riscos as sequelas por decorrência da 

necessidade de tratamento mais agressivo” (LORENÇATTO, 2010, p. 16). 

Segundo Moraes (2019), a família necessita de um conjunto de informação que serve 

de suporte às crianças e adolescentes com câncer e se modifica ao longo desta trajetória, uma 

vez que os desafios se tornam distintos e o itinerário proporciona o desenvolvimento de certos 

conhecimentos e habilidades aos responsáveis por meio de suas vivências e experiências. 

Assim, a cada nova etapa e processos que envolvem o tratamento e os cuidados, novas 

necessidades surgirão, sendo necessário a busca por novas informações. “Sim, enquanto nós 

não estamos envolvidos a gente também não se interessa muito por isso. Então, às vezes tem 

uma palestra lá no posto de saúde que a gente acaba não indo porque não é importante na minha 

perspectiva atual não é importante” (ENTREVISTADO 10). 

Fazer chegar a informação sobre o câncer infantojuvenil, seus principais sinais e 

sintomas e as formas de diagnóstico precoce da doença, talvez seja o principal desafio da 

competência em informação, a partir do desenvolvimento de metodologias que propiciem a 

disseminação em massa de toda informação necessária de quem dela necessita. 

 

7.3.5.4 A informação como medo: os reflexos do não querer saber 

 

O medo da informação, liga-se aos fatores vulneráveis da não compreensão e 

entendimento dos ganhos imensuráveis que essa informação poderá proporcionar no 

desenvolvimento do conhecimento das pessoas, como forma de potencializar aquilo que 

sabemos. 

Segundo Vitorino (2018, p. 73), o desenvolvimento humano por meio da informação, 

oportuniza a evolução do conhecimento a partir da descoberta de seus sentidos como fator 

otimizador do trato para com a informação. Entretanto, na contramão deste desenvolvimento 
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encontramos os aspectos vulneráveis, em que “o risco, o perigo e a exposição, seja no contexto, 

seja como resultado, desfavorecem o desenvolvimento humano, de tal modo a gerar insegurança 

e a falta de direitos relacionados à vida”. 

 

Não, não, nem tinha curiosidade, sabe (de se informar sobre o câncer)? 
A gente tem tanto medo dessa doença que não queria nem saber nada 
sobre ela, nem fazia questão de ter a informação, né? Então assim 
geralmente o pensamento é que vai morrer, sabe? Mas hoje em dia 
graças a Deus né? A ciência está bem avançada né. Mas em primeira 
mão, quando falou isso eu falei, meu Deus do céu abre um buraco nisso 
(ENTREVISTADO 1).  
 
Eu acho que eu conheço bem pouco sobre ele, porque assim, depois que 
ela fez a cirurgia eu já não tive muito assim acesso que eu não quis 
aprofundar não, para não ter outro sofrimento (ENTREVISTADO 4).  
 
Eu só tenho medo. E esse medo às vezes impede de querer buscar 
notícia sobre o câncer né. O medo eu tenho é de correr atrás e ver que 
é pior, que pode acontecer o pior. Ele vai passar por momentos que ele 
não vai ficar tão bom, vai passar para mim ver se ele vai estar 
(ENTREVISTADO 11). 

 

De acordo com Sales (2012) o diagnóstico do câncer infantojuvenil é carregado de 

estigmas, indagações e insegurança e assim acaba por exercer implicações negativas nas vidas 

dos pacientes e das famílias, não somente impactos sociais e econômicos, mas, principalmente 

psicológicos e emocionais. Porém, trata-se de uma doença com grandes chances de ser curada 

e tendo como característica principal para que isso aconteça, o diagnóstico assertivo e realizado 

de maneira antecipada. 

 

Quando eu estava internada até queria pesquisar, mas aí eu não 
conseguia, eu deixei as coisas tipo assim, acontecer, porque talvez eu 
ia até apavorar vendo essas informações e sem saber se aquilo era 
verdade ou mentira como você disse. É tipo isso, acho que cada caso é 
cada caso, né? Eu já sou mais apavorada, ia colocar isso na minha 
cabeça para que? (ENTREVISTADO 12). 
 
Eu sempre ainda falava, hoje eu fico perguntando assim, sozinha para 
mim eu sempre tinha medo quando eu via na televisão, aí quando a 
médica falou comigo eu ainda falei para médica, meu Deus do céu logo 
comigo, porque você nunca que espera. A gente fica sem entender né? 
Aí eu falei meu Deus (ENTREVISTADO 5). 
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De acordo com Beltrão (2007), revelar o diagnóstico traz percepções complexas e 

perturbadoras para as famílias, pois a veracidade da informação, sobre a doença, ocasiona 

reações duvidosas e confusas, causando certa perturbação naquele que a recebe. A informação 

sobre o diagnóstico do câncer infantil é entendida como uma sentença de morte, trazendo para 

os responsáveis por essas crianças e adolescentes, uma experiência dolorosa e desencorajadora, 

e muitos acabam por buscar em sua fé e nas redes de apoio, o suporte necessário para dar 

sequência a esta batalha.  

 

Diante deste cenário e da quantidade de novos casos que surgem 
anualmente em nosso país, é crescente o número de familiares que 
terão que vivenciar esse momento estressante, permeado de dúvidas, 
medos e incertezas ao receberem o diagnóstico de um câncer em uma 
de suas crianças. Este acontecimento fá-los imergir em um abismo de 
inquietações: haverá cura?; como será o tratamento?; haverá 
sequelas? Nesses momentos, eles experienciam a possibilidade 
concreta de perder parte de si a partir da probabilidade da morte do 
filho, criando situações de grande conflito no seio familiar. (SALES, 
2012, p. 842). 

 

O medo não pode ser entendido somente como fator limitador na busca por 

informação, pois o não querer saber vulnerabiliza, enfraquece e torna as pessoas suscetíveis às 

fragilidades inerentes ao não querer saber simplesmente pelo medo da informação não ser 

aquela que gostaria de ouvir. “Porque tenho medo de ouvir alguma coisa” (ENTREVISTADO 

4). 

 

7.3.5.5 Vulnerabilidade em informação 

 

Segundo Leite (2014) o direito e acesso à informação segura e precisa proporciona aos 

indivíduos a redução de suas vulnerabilidades, proporcionando, dessa forma, o 

empoderamento, proporcionado ainda a capacidade de escolha entre um rol de possibilidades 

para o tratamento, tornando-se um dos sujeitos ativos nesta relação. 

Para Pimentel (2011), os aspectos inerentes da vulnerabilidade oportunizam às pessoas 

a exposição à doença a partir de um conjunto de características individuais, coletivas e sociais, 

que diminuem a flexibilidade de recursos para proteção dos indivíduos. 

 

A minha cidade era bem pequena, sabe? Então é uma cidade bem 
pequena, então assim em relação a saúde, essas coisas não têm sabe 
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assim igual mereceria. Se eles tivessem me falado antes vamos tentar 
uma ressonância, vamos nem que fosse para pagar a gente teria feito 
né? Faria das tripas coração né? Isso porque assim ela tem três 
aninhos (ENTREVISTADO 1).  
 
Porque lá para mim acho que todas as maneiras para mim são difíceis, 
pelo menos para mim. Porque quem mora na zona rural, num lugar que 
eu moro, né? Difícil é tudo né? É o acesso é difícil a tudo né? Aqui em 
Montes Claros e em Coração de Jesus, quando você vai aí você tem 
mais acesso às notícias, porque lá já é mais difícil. Lá serviço você tem 
que ter coragem mesmo de trabalhar, porque é serviço pesado. Lá não 
tem negócio de falar assim, ah lá tem uma indústria, precisa trabalhar. 
Tem nada, é nada, lá é serviço pesado mesmo, né? Inchada na roça 
(ENTREVISTADO 5).  
 
Aqui eu tenho as pessoas que dão apoio e suporte e sempre orientam a 
gente. É que a gente não tem noção direito das coisas, estou 
acostumado criado no mato da roça. A gente confia todo mundo 
também. Muitas das coisas que nós ouvimos não sabemos se é verdade 
ou mentira. Essas notícias mentirosas, as notícias falsas, né 
(ENTREVISTADO 10). 

 

Ainda, para Pimentel (2011) os problemas e danos causados pela doença, 

proporcionam aos indivíduos certas vulnerabilidades ou até mesmo a cessão de suas 

capacidades de representatividade neste processo de acompanhamento às crianças e 

adolescentes. Para o autor, a qualidade da informação prestada a esses indivíduos resulta no 

aumento de sua vulnerabilidade, uma vez que ela não possa ser incorporada no auxílio dos seus 

cuidados para com os assistidos. O simples fato de não compreender a importância dos cuidados 

inerentes do tratamento, ou o retardamento da procura por esses cuidados, potencializa o sentido 

da vulnerabilidade pela ignorância ou pela falta de literacia para com a informação. 

 

7.3.5.6 Fontes de Informação 

 

A partir das narrativas dos acompanhantes / responsáveis pelas crianças e adolescentes, 

podemos perceber uma gama de fontes de informação que esses indivíduos buscaram ou ainda 

buscam informações, fontes essas que podem ser resumidas em internet, casa de apoio 

assistencial, com os médicos e enfermeiros, com outras mães mais experientes e na escola. 

Percebe-se por meio dos relatos que, na verdade esses responsáveis não buscam informações 

nessas fontes e sim acolhimento, aconchego um respaldo daqueles ou daquilo que podem 

compartilhar de certa forma, alguma informação sobre esse doloroso processo. 
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Informação, porque a gente não tem noção, vocês são capacitados né, 
nós não. A gente vai perguntar, eu sei que não é má vontade mais as 
pessoas às vezes não têm paciência de explicar também, aí a gente não 
vai entender, mas sempre eu pergunto a médica dele ou as enfermeiras 
como que está o exame, sempre antes de passar na médica eu já 
pergunto e tudo. Aí eu pergunto, está indo bem, mas só fala isso está 
respondendo, está bem sim (ENTREVISTADO 10).  
 
Às vezes. E tem má vontade de explicar, eu acho que é mesmo tempo 
que é corrido, mais era só explicar direitinho (ENTREVISTADO 10).  
 
Lá na minha cidade não tem, algumas pessoas têm condição, outras 
não. E aí você fica à mercê, a febre vai durando quinze dias, você não 
sabe por quê? A febre dela foi diagnosticada por iniciativa minha, 
porque se eu tivesse falado ok, está tudo certo, o médico ia passar um 
antibiótico e pronto. Acho que os médicos das cidades do interior 
tinham que ser melhores preparados. Tem muitas pessoas que não têm 
compreensão das coisas mesmo, muitas mães que a gente vê que são 
bem humildes e essa humildade, essa simplicidade às vezes também 
deixa eles muito mais vulneráveis, coitados, não têm informação, não 
sabe onde buscar (ENTREVISTADO 10).  
 
E eu acho que a medicina vem com esse sentido assim é de naturalizar 
coisas. É natural uma criança sentir febre. Tudo é normal. Tudo é 
normal e não, às vezes nem tudo é normal ou normal pode vim ser 
anormal (ENTREVISTADO 3).  

 

Araújo e Fachin (2015) asseguram que fontes de informação são tipos de registros, que 

podem ser utilizados por qualquer pessoa, a qualquer tempo, e que possibilitem àquele que 

acesse essa informação, uma ampliação daquilo que se pesquisa e de tudo que está ao seu redor. 

Devem possibilitar a qualquer tempo criar, recriar, acessar, manipular, modificar certo conjunto 

de informação ou dados de interesse, ou seja, orientações daquilo que se pesquisa e que está 

registrado e disponível, possibilitando, assim, uma maior consciência sobre o objeto de estudo. 

Essas fontes de informação podem ser digitais, multimídia, impressas e orais, sendo 

que cada uma apresenta características, escopo, abrangência e usos distintos em suas formas de 

consumo, armazenamento e utilização. Esses recursos informacionais ou fontes de informação 

têm como característica influenciar o nosso conhecimento e aprendizado, podendo também ser 

utilizadas de forma não segura ou ética (BLATMANN, 2015). 

 

Eu sinto falta (de informação). Para mim, em si, hoje não, mas para as 
comunidades em si eu sinto muita falta. A gente precisa nutrir as 
pessoas com informação (ENTREVISTADO 3).  
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Eu costumo dizer assim, eu acho assim que todo mundo tinha que saber 
sobre isso sabe? Porque assim seu filho está ali, ele queixa de um 
abdômen doendo, você vê uma manchinha, uma dor de cabeça que às 
vezes a gente dá uma novalgina. Hoje eu sou mais atenta, sabe? Falo 
que filho é uma caixinha de surpresa né (ENTREVISTADO 13).  
 
É assim, porque quando a criança está doente lá você vai num médico, 
a gente fica preocupado né? Então chega preocupado. Qualquer 
coisinha que aparece no filho da gente, a gente preocupa. Aí nem me 
passa um exame, nem nada, sabe? Assim para gente poder ficar mais 
despreocupado. Não, já manda a gente para casa logo, não precisa 
preocupar que não vai ser isso não. A médica primeiro falou isso para 
mim, não vai ser nada não (ENTREVISTADO 15).  
 
Assim, eu acho que quanto mais a cidade é pequena menos informação 
e menos você fica sabendo disso, você só sabe se fizer parte da sua 
realidade. Infelizmente deveria ter antes, né? Para tentar precaver 
(ENTREVISTADO 16).  
 
Eu vejo várias mães com caderninho, que anotam tudo, eu não consigo. 
Eu fico pensando assim, eu não quero saber disso, eu acho que eu já 
tenho outra forma de pensar. Não me sinto bem para isso 
(ENTREVISTADO 16). 

 
Com certeza não sei tudo né, tem uns assim, que sabem menos ainda. 
Porque tem várias formas de câncer e não dá para conhecer tudo não 
(ENTREVISTADO 14). 

 

Importante que percebamos as restrições que as pessoas ainda têm na identificação das 

possibilidades de fontes de informação, pois as limitações de tais fontes, possibilitam um olhar 

estático e limitado das possibilidades disponíveis para tais finalidades. 

 

7.3.5.7 A internet como fonte de informação 

 

Segundo De Oliveira, Goloni-Bertollo e Pavarino (2013) apesar da internet constituir 

um meio valoroso de disseminação de conhecimento nas áreas da saúde, os critérios utilizados 

para mensurar a qualidade da informação ainda são imperfeitos, pois ao mesmo tempo que 

facilita o acesso ao público, podem disponibilizar informações prejudiciais ao tratamento. Outro 

aspecto apresentado pelos autores, refere-se ao nível de alfabetização informacional dos 

usuários, pois, nem sempre a informação verídica que chega aos usuários, consegue ser 

absorvida ou entendida. 
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Para Silva e Castro (2008) antes dos usuários consumirem informação sobre saúde 

pela internet, deve ser avaliada a sua qualidade em relação a sua precisão, base clínica, 

fundamentação e evidências. De acordo com ou autores, a internet vem se estabelecendo a partir 

de uma base de conflitos de interesses comerciais e mercadológicos, abstraindo de certo modo 

a evidência científica. 

 

Eu mesmo quando eu fiquei sabendo do diagnóstico dela, eu olhei na 
internet que eu assustei na internet. Internet fala que a duração é de 6 
meses de vida. Menino até passei seis meses eu era um trauma, meu 
Deus do céu vou perder meu filho por seis meses. Então assim eu já 
nem gosto mais de nada na internet (ENTREVISTADO 1).  
 
Eu procuro sempre a internet até porque hoje em dia é o meio mais 
rápido e viável de você pesquisar é tanto que logo quando eu li a 
tomografia que eu identifiquei eu pesquisei muito a internet 
(ENTREVISTADO 3).  
 
Eu sou muito cem por cento voltada à internet, eu estudo, eu leio muito, 
muito pela internet, mas como eu disse eu tenho contato com muita 
gente, então a informação maior que eu tenho hoje é de pessoas para 
com pessoas e internet. Livro eu só paro para ler se for eu só leio o 
livro quando eu estou focado em alguma história do livro em si. Eu não 
livro não leio muito livro em tema de alguma coisa, revista eu não leio 
eu não assisto televisão muito pouco. Quando eu estou em casa ou eu 
estou trabalhando na minha casa ou eu estou estudando no computador 
e através dali vem outras coisas, dentro da rede social mesmo 
(ENTREVISTADO 3).  
 
Olha, eu sempre entro e pesquiso. Mais eu vou buscando fontes de 
informação, para ver se está certo ou se está errado. Já peguei muito 
pela internet, mas sempre eu busco pelos jornais né? Tem muita coisa 
que fala e realmente são verdades (ENTREVISTADO 4).  
 
Hoje em dia vai mais na internet. Mais aí eu fico pensando, ora, será 
que isso é verdade? Será que está falando aqui está certo? Como que 
eu vou saber para fazer para saber se isso está certo? Eu costumo 
comparar muito assim, depois que eu comecei a fazer tratamento, 
porque antes também fazia isso não. Aí como eu pesquiso eu começo a 
comparar o que eu estou vendo hoje eu vi das médicas. Isso está 
batendo. Aí eu continuo (ENTREVISTADO 7).  
 
Mas é na internet. Na internet, né? É. Vai lá no Google e digita o que 
está querendo saber. É, a gente tem que tomar bastante cuidado 
(ENTREVISTADO 6).  
 
É, de início eu ia muito assim em notícia de internet. Minha filha ia 
fazer um exame aí eu já ia olhar lá para mim ver o resultado, se ela tem 
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isso ou aquilo, mas não, hoje eu não procuro assim. Eu leio muito, 
procuro artigos. Eu gosto de ler muito artigo sobre assuntos diversos, 
mas assim já fui muito de ficar fuçando e ficar procurando no doutor 
Google, né (Assim, eu falo assim, porque já fui muito bem orientada. 
Então quando eu entrei aqui dentro da Fundação eu fui orientada a 
respeito do câncer de muitas formas, elas me orientaram. Os vídeos, as 
cartilhas né? Isso ensinando tudo lá no hospital, a psicóloga ela sempre 
fala com a gente (ENTREVISTADO 10).  
 
A internet né, mas não sei usar direito, as meninas que me ajudam. Mas 
é a internet (ENTREVISTADO 15). Eu vou buscar na internet né 
(ENTREVISTADO 8). 

 

De acordo com Moretti, Oliveira e Silva (2012) deve existir uma cautela para que se 

consuma informação disposta na internet, sendo que o quesito qualidade da informação deve 

ser avaliado de forma rígida e cautelosa, visando mitigar as possíveis falhas e inconsistências 

informacionais, visto que a facilidade de encontrar informação pela internet não é a mesma que 

validá-la em termos de uso confiável e qualidade. 

 

7.3.5.8 Casa de apoio assistencial como fonte de informação 

 

 As casas de apoio assistencial, prestam um serviço pioneiro e importantíssimo no auxílio 

social e informacional dessas famílias, uma vez que o amparo não é somente socioassistencial 

e sim, um meio de difusão de informação para as famílias. 

 

Geralmente é aqui mesmo na fundação pergunta as meninas. Aqui na 
fundação é pergunta as meninas (onde busca informação) 
(ENTREVISTADO 1).  
 
Hoje eu já consigo, até porque o dele é linfoma, mas aqui dentro da 
fundação nós temos vários outros. A gente acaba vendo o relato das 
outras mães, a gente acaba identificando, né (A nossa linha é a escola. 
Escola? Porque lá é o único lugar que tem internet, tem o melhor, as 
professoras que já tem já sabe te responder melhor, né 
(ENTREVISTADO 6).  
 
Assim, eu falo assim, porque já fui muito bem orientada. Então quando 
eu entrei aqui dentro da fundação eu fui orientada a respeito do câncer 
de muitas formas, elas me orientaram. Os vídeos, as cartilhas né? Isso 
ensinando tudo lá no hospital, a psicóloga ela sempre fala com a gente 
(ENTREVISTADO 9). 
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De acordo com Souza (2007) as casas de apoio assistencial constituem para as famílias, 

uma fonte de informação confiável e acessível, uma vez que o seu papel neste processo, além 

de acolher as crianças e suas famílias de forma assistencial, é o de disseminar um conjunto de 

informações sobre o processo de tratamento, possibilitando o desenvolvimento de habilidades 

que auxiliarão o tratamento e os cuidados de maneira geral. 

 

7.3.5.9 Equipe médica como fonte de informação 

 

Para Souza (2007) as equipes de profissionais de saúde exercem papel fundamental, 

tanto no tratamento das crianças e adolescentes, quanto no processo informativo dos cuidados 

que devem ser absorvidos pelos acompanhantes / responsáveis pelos cuidados, sendo imperioso 

para essa equipe, o preparo necessário para o atendimento das necessidades específicas de cada 

criança, assim como suas famílias. Cabe dessa forma às equipes de saúde, a promoção do 

processo educativo aos pacientes e responsáveis, bem como a construção de conhecimento 

mútuo a partir de um processo informativo eficiente. 

 

Eu seguia todas as orientações dos médicos, enfermeiros, depois que 
nós passamos a frequentar a Fundação Sara, as reuniões, as palestras. 
Mas buscar dentro de tecnologia, essas coisas eu não busquei 
(ENTREVISTADO 2).  
 
Eu pergunto no hospital para as médicas, para enfermeiras ou aqui 
mesmo na fundação. Porque aqui eu penso assim, é mais capacitado 
do que eu. Então eu não vou saber o que que é fake news ou não. Porque 
lá quase não tem internet. Aí então por isso que eu prefiro perguntar 
(ENTREVISTADO 5).  
 
Ah, peraí deixa eu ver se essa informação é verdadeira ou se não é. Eu 
mando a mensagem para a médica porque graças a Deus a gente tem 
um contato assim muito bom ou então a gente conversa com outras 
mães né? Eu tenho esse defeito também de procurar doutor eu até 
reclamo. Às vezes eu pego o resultado do exame, mas deu com alguma 
coisa lá que eu não entendia, eu corro lá e aí enche minha cabeça 
depois. É igual a bula de remédio, né? Se a gente ler uma bula de um 
remédio a gente fica doidinho. A gente acaba sentindo que tem aquilo, 
é psicológico né? Mas quando eu procuro na internet e vejo que não 
entendo, aí eu procuro uma pessoa que entende mais ou um médico ou 
alguma mãezinha que tem mais tempo. Mas a gente sempre procura 
estar bem informado né (ENTREVISTADO 6).  
 
No hospital tem. A médica dá bastante informação muito técnica 
(ENTREVISTADO 10).  
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Eu converso muito com a médica, sabe? Eu pergunto mesmo, quando 
eu tenho uma dúvida eu faço questão de tirar, para não sair com 
dúvidas, então já procuro esclarecer aquilo lá. Aí essa semana ela vai 
ter uma sessão de quimioterapia, são quatro dias e vai ficar internado, 
ela me explicou como será, como era o processo, porque ficava 
internado, né? Olha, durante todo o tratamento ela vai ter cinco 
internações como essa né? Ela começou o tratamento tem só dois 
meses, ela não teve nenhum intercorrência, a gente não voltou para o 
hospital com ela com intercorrência, nada (ENTREVISTADO 10). 

 

De acordo com Cunha (2005) as equipes de saúde devem atuar a partir de um sistema 

que que propicie informação àqueles que dela necessitar, agindo como mediadores e 

transformadores de dados livres e soltos, em informação confiável para os pacientes e seus 

familiares. 

 

7.3.5.10 Responsáveis como fonte de informação 

 

Para Kazlowski (2008) esse acompanhamento próximo dos responsáveis pelas 

crianças e adolescentes em tratamento contra o câncer é um fator primordial no sucesso do 

tratamento, pois os cuidadores exercem um papel fundamental nos cuidados, além de agregarem 

informações importantes para a recuperação da saúde e do conhecimento para aqueles que são 

acompanhados. Para os autores, existe uma importância singular em se registrar os fatos 

ocorridos, uma vez que esses registros possibilitam a criação de um histórico temporal, desde 

o diagnóstico até o seu tratamento efetivo. 

 

Eu anoto cada quimioterapia que eu faço. Remédio que ele tem que 
tomar. Pode correr o risco de a enfermeira esquecer né 
(ENTREVISTADO 12).  
 
Eu anotava tudo, anoto até hoje. Se deixar só pela cabeça não vai né? 
Igual os remédios são muitos, né? Então eu anoto tudo que ele tem que 
tomar (ENTREVISTADO 14).  
 
Eu faço igual quando eu venho passar para ver resultado de exame na 
médica, eu tenho que anotar muitas coisas que eu quero perguntar ou 
esquecer. Ou alguma coisa que ela fala assim, que às vezes é muita 
coisa e não entra na minha cabeça. Eu faço anotar. Não dá para 
depender da cabeça da gente. Mas era mais do começo sabe? Quando 
eu cheguei a gente fica perdida e desorientada, parece que vai falando 
as coisas, não entra na cabeça da gente. Aí eu trazia uma caderneta 
para anotar e com as perguntar que sei o que queria fazer. Porque tem 
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hora que dá um nó na cabeça da gente. É, a gente esquece, né? 
(ENTREVISTADO 17).  
 
Às vezes a criança não pode fazer aquilo que ela fazia, não pode comer 
aquilo que ela comia. Lá no hospital eu já fiquei sabendo delas. E 
quando você vai convivendo com outras mães que às vezes já tem mais 
tempo que eu. Aí eu vou aprendendo mais. Vai trocando informação, 
você vai conversando com uma com a outra, aí você vai sempre 
aprendendo, né (ENTREVISTADO 5). 

 

De acordo com Demathé e Cunha (2008) os registros feitos pelos responsáveis 

proporcionam uma fonte de informação de suma importância na compreensão da informação, 

porém, esses registros devem ser avaliados, visando sempre as dificuldades inerentes do seu 

entendimento para que não haja uma interpretação incorreta ou incompleta dela. O autor ainda 

complementa que as dificuldades desses registros podem ser oriundas do baixo nível 

socioeconômico desses responsáveis, que jamais tiveram contato ou acesso a essas fontes de 

informação. 
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8 PARÂMETROS NORTEADORES PARA O DESENVOLVIMENTO DA 
COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO NO DIAGNÓSTICO PRECOCE DO CÂNCER 
INFANTOJUVENIL: EM FOCO A INFORMAÇÃO 
 

Para que fosse possível atender ao objetivo específico “d” e apresentar a proposta de 

parâmetros norteadores para subsidiar um programa de desenvolvimento da competência em 

informação e que contribuam para a melhoria da efetividade do diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil, consideramos buscar alguns autores e instituições que nos proporcionassem 

possibilidades para nortear o nosso trabalho. 

Dessa forma, buscamos algumas obras que nos foram apresentadas ao longo da 

trajetória de escrita desta tese, e que de alguma forma, entendemos que poderiam contribuir 

para o direcionamento dos parâmetros norteadores. Utilizamos, assim, um conjunto de dados, 

de diretrizes, de padrões, modelos, enfim, que buscam o desenvolvimento da competência em 

informação, (ALA, 2017; BELLUZZO e KERBAUY, 2004; BELLUZZO, 2011; BENT et. al. 

2011; CATTS e LAU, 2011; HORTON, 2008; LAU, 2007; SPUDEIT et. al. 2017; UNESCO, 

2009). 

A seguir, são apresentadas algumas das escolhas realizadas para os objetivos desta 

pesquisa e que, somadas às categorias/expressões de sentido identificadas nas narrativas e 

listadas no capítulo anterior, formam o que denominamos de “parâmetros norteadores para 

o desenvolvimento da competência em informação no diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil com foco na informação” 

 

8.1 OS SETE PILARES DA ALFABETIZAÇÃO INFORMACIONAL SCONUL 

 

Em 1999, o Grupo de Trabalho da SCONUL (Society of College, National and 

University Libraries) sobre Literacia da Informação publicou “Competências da informação no 

ensino superior: um documento de posição da SCONUL”, introduzindo o modelo dos Sete 

Pilares das Competências da Informação. A partir de então, o modelo passou a ser utilizado por 

bibliotecários e profissionais da informação, com a finalidade de desenvolver habilidades 

informacionais. Já em 2011 o documento passou por uma revisão e readaptação e atualização, 

visando se adequar às novas terminologias e conceitos específicos (BENT; STUBBINGS, 2011, 

p. 2). 

Bent e Stubbings (2011), revisores de tal documento, apontam que a alfabetização em 

informação é um termo atual e que compreende os meios digitais, visual e midiáticos, além do 
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manuseio da informação, da gestão dos dados e do desenvolvimento de habilidades 

informacionais. 

Os autores abordam os sete pilares para o desenvolvimento da competência em 
informação nas pessoas, como sendo um fluxo dividido em fases distintas, por meio 
do qual os indivíduos iniciam um processo de evolução, por meio de cada um dos 
pilares, podendo se desenvolver a sua competência e desenvolver suas habilidades 
informacionais específicas. 
O desenvolvimento de uma pessoa alfabetizada em informação é um processo 
contínuo e holístico com atividades ou processos frequentemente simultâneos que 
podem ser englobados nos Sete Pilares da Alfabetização em Informação. Dentro de 
cada “pilar”, um indivíduo pode evoluir de “novato” a “especialista” à medida que 
progride em sua vida de aprendizagem, embora, como o próprio mundo da informação 
está em constante mudança e desenvolvimento, é possível descer um pilar e também 
progredir para cima. As expectativas dos níveis alcançados em cada pilar podem ser 
diferentes em diferentes contextos e para diferentes idades e níveis de aluno e também 
dependem da experiência e da necessidade de informação. Este modelo define o 
núcleo habilidades e competências (habilidade) e atitudes e comportamentos 
(compreensão) no cerne do desenvolvimento da literacia da informação no ensino 
superior. Este modelo define o núcleo habilidades e competências (habilidade) e 
atitudes e comportamentos (compreensão) no cerne do desenvolvimento da literacia 
da informação no ensino superior (BENT; STUBBINGS, 2011, p. 3). 

 

 Nesse sentido, consolidamos a descrição de cada um dos pilares, para que a sua 

essência possa ser utilizada como base para a definição dos parâmetros norteadores desta 

pesquisa, foco do objetivo “d”. 

 

Quadro 27 - Os Sete Pilares da Alfabetização Informacional 

 
Fonte: Adaptado de Bent e Stubbings (2011). 
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8.2 PADRÕES DE COMPETÊNCIA DE ALFABETIZAÇÃO INFORMACIONAL 
PARA A EDUCAÇÃO SUPERIOR - ALA 
 

 Os padrões ou norteadores definidos pela ALA – AMERICAN LIBRARY 

ASSOCIATION (2000), trazem à tona alguns princípios necessários para que as pessoas 

consigam compreender a sua necessidade de informação e sua natureza, as formas de acesso 

efetivo e eficiente desta informação, a possibilidade de se avaliar criticamente essa informação 

incorporando-a a sua base de conhecimento empírica, e como utilizar de forma ética e legal 

esse conjunto de informação. 

 Tais padrões podem ser percebidos como processos específicos para a criação de 

informação, com uma finalidade de comunicar uma mensagem que, após compartilhada e 

modificada, poderá ser utilizada em outro processo, conforme demonstrado no quadro 28. 

 

Quadro 28 - Padrões de Competência de Alfabetização Informacional para a Educação 
Superior – ALA 

 
Fonte: ALA (2000). 

 

8.3 PARÂMETROS DE AVALIAÇÃO DA FORMAÇÃO CONTÍNUA DE 

PROFESSORES DO ENSINO FUNDAMENTAL PARA O DESENVOLVIMENTO DA 

INFORMATION LITERACY 
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Belluzzo e Kerbauy (2004) explicitam também alguns padrões básicos, que devem ser 

utilizados como parâmetros norteadores, para o desenvolvimento da Competência em 

Informação. Neste trabalho, as autoras delinearam essas informações especificamente para 

programas de capacitação de professores de diferentes níveis, porém seus conceitos, se aplicam 

perfeitamente a qualquer processo. 

Segundo as autoras, esses padrões podem ser determinados como: Padrão 1 – 

Determinar a natureza e necessidade da informação; Padrão 2 – Acessa a informação necessária 

com eficiência e efetividade; Padrão 3 – Avalia criticamente a informação e suas fontes; Padrão 

4 – Utiliza a informação para alcançar um objetivo / resultado; e Padrão 5 – Acessa a informação 

com ética e legalidade. 

 

8.4 DIRETRIZES SOBRE O DESENVOLVIMENTO DE HABILIDADES EM 
INFORMAÇÃO PARA A APRENDIZAGEM PERMANENTE 
 

Lau (2007) trata do acesso à informação (necessidade e localização), avaliação da 

informação (organização) e uso da informação (uso ético e comunicação). 

O acesso à informação deve ser realizado de maneira eficiente e precisa. Sua 

necessidade deve ser compreendida como uma fonte indispensável para o avanço científico e o 

desenvolvimento da capacidade de reconhecer suas necessidades informacionais e ser capaz de 

localizar, recuperar, avaliar, organizar e utilizar essa informação, de forma a agregar 

conhecimento, vivência e experiências práticas. A localização da informação, deverá ser feita 

por meio da identificação das principais fontes de informação, com o desenvolvimento de 

estratégias de busca que visem o acesso às fontes corretas de informação, assim como a 

recuperação efetiva da informação. 

A avaliação da informação deve ser sempre realizada de forma crítica avaliando e 

organizando as suas fontes. No processo de avaliação, os usuários, após fazerem a identificação, 

efetuam a análise, busca e extração da informação, providenciando a sua interpretação, síntese 

e verificação de sua relevância. No processo de organização da informação, os usuários devem 

ordenar e categorizar a informação, reunir e consolidar essa informação, além de determinar a 

sua melhor utilidade. 

E, quanto ao uso da informação, esse deverá ser feito de maneira precisa e criativa, 

buscando novas formas de comunicar e apresentar a informação, aplicando a informação 

recuperada e internalizando os seus conceitos, chegando a um novo produto informacional. A 

comunicação ética da informação deverá ser realizada visando a sua compreensão por parte das 
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pessoas, além da prevalência de sua utilização de forma legal e íntegra, transformando o produto 

da informação em algo reconhecido por meio da propriedade intelectual, realizada a partir do 

uso de padrões específicos para tal. 

O quadro 29, representa o processo proposto por Jesus Lau, identificado por meio do 

desenvolvimento das habilidades informacionais tratadas anteriormente e desmembrada em 

etapas específicas para cada uma de suas fases. 

 

Quadro 29 - Desenvolvimento de habilidades informacionais 

 
Fonte: Adaptado de Lau (2007). 

 

8.5 UNESCO E OS ONZE ESTÁGIOS DO CICLO DE VIDA DA COMPETÊNCIA EM 
INFORMAÇÃO 
 

A partir das ideias de Horton Jr. (2008) e em parceria com a Unesco, foram definidos 

em 2007, onze estágios do ciclo de vida da competência em informação e que foram utilizados 

como base ou parâmetros para o desenvolvimento desta competência nas pessoas, tendo como 

norteadores, a informação. 

Horton sintetiza esses norteadores em oito etapas distintas, que se desmembraram nos 

onze estágios, sendo elas: necessidade de informação, localização da informação, criação de 
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conhecimento, compreensão da informação, comunicação, uso, armazenamento e descarte da 

informação. 

O autor busca descrever alguns passos ou estágios a respeito do ciclo de vida da 

competência em informação, os quais dispomos no quadro 30. 

 

Quadro 30 - Estágios da competência em informação 

 ESTÁGIOS DESCRIÇÃO 

Estágio 1 Perceba que existe uma necessidade ou problema que 
requer informações para sua resolução satisfatória. 

A informação auxilia na 
formulação do problema ou na 
decisão mais precisa. 

Estágio 2 Saiba como identificar e definir com precisão as 
informações necessárias para atender a necessidade, 
solucionar o problema ou tomar a decisão. 

A informação surge por meio 
de termos “pesquisáveis” 
corretos. 

Estágio 3 Saiba como determinar se as informações necessárias 
existem ou não e, caso não existam, saiba como criar ou 
fazer com que sejam criadas as informações indisponíveis 

A informação é obtida a partir 
do conhecimento de outros. 

Estágio 4 Saiba como encontrar as informações necessárias se você 
determinou que elas existem de fato 

A informação é obtida por 
meio de capacitação. 

Estágio 5 Saiba como criar, ou fazer com que sejam criadas, 
informações indisponíveis de que você precisa; às vezes 
chamado de "criação de novos conhecimentos". 

A informação que 
necessitamos deve ser precisa 
e atualizada. 

Estágio 6 Saiba como compreender totalmente as informações 
encontradas ou saiba onde obter ajuda se necessário para 
compreendê-las. 

A informação que precisamos 
deve ser decifrada para sua 
melhor compreensão. 

Estágio 7 Saiba como organizar, analisar, interpretar e avaliar a 
informação, incluindo a confiabilidade da fonte. 

A informação necessita de um 
julgamento de confiabilidade, 
credibilidade e autenticidade. 

Estágio 8 Saiba como comunicar e apresentar a informação a outras 
pessoas em formatos e meios adequados e utilizáveis. 

A informação encontrada 
deve ser comunicada. 

Estágio 9 Saiba como utilizar as informações para solucionar um 
problema, tomar uma decisão ou atender a uma 
necessidade. 

A informação deve ser 
avaliada para que os 
problemas possam ser 
resolvidos. 

Estágio 10 Saiba como preservar, armazenar, reutilizar, registrar e 
arquivar informações para uso futuro. 

A informação deve ser 
avaliada com critério quando 
for arquivada para futuros 
usos. 
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Estágio 11 Saiba como descartar as informações que não são mais 
necessárias e proteja as informações que devem ser 
protegidas. 

A informação deve ser 
descartada com rigor e 
segurança. 

Fonte: Horton (2008. p. 21-26). 

 

8.6 RUMO A ALFABETIZAÇÃO INFORMACIONAL: INDICADORES 

 

 Em 2008, Catts e Lau, publicaram este documento, juntamente com a UNESCO, com 

a finalidade de fornecer bases conceituais que fossem capazes de mensurar a alfabetização em 

informação nas pessoas, além de servir como referência para criação de possíveis indicadores 

de alfabetização informacional. 

Segundo Catts e Lau (2008) alfabetização em informação é a capacidade individual 

que as pessoas têm em, reconhecer suas necessidades de informação, localizar e avaliar a 

qualidade da informação, armazenar e recuperar a informação necessária, utilizar essa 

informação de maneira ética e aplicar essa informação com a finalidade de comunicar 

conhecimento. 

Reconhecer as necessidades de informação, trata-se da consciência individual de 

que a informação é útil e necessária para a resolução de algum problema de qualquer natureza. 

É um reconhecer ativo, com literacia daquilo que é preciso ou necessário e não somente uma 

necessidade estática. Localizar e avaliar a qualidade da informação depende também de 

onde o usuário busca essas informações: se em manuais, em códigos, em banco de dados, 

internet ou em outros meios disponíveis para tal. O importante é filtrar a informação impondo 

critérios de qualidade. Armazenar e recuperar a informação necessária relaciona-se aos 

critérios, ou processos utilizados para tal finalidade, independente do meio em que a informação 

se encontre. Utilizar essa informação de maneira ética e aplicar essa informação com a 

finalidade de comunicar conhecimento, refere-se à eficácia e confiabilidade deste processo, 

além de permitir que outras pessoas criem novos conhecimentos a partir daquilo que foi 

comunicado (CATTS; LAU, 2008). 

 

8.7 COMPETÊNCIA EM TIC PARA PROFESSORES  
 

 A UNESCO (2009) e alguns parceiros, lançaram um projeto denominado “Padrões de 

Competência em TIC para Professores” que tem por finalidade a utilização de tecnologia da 

informação de comunicação de forma eficiente, a transformação da educação a partir da 
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informação e o crescimento econômico. Essa pesquisa teve por finalidade a implementação de 

melhores práticas docentes, proporcionando um ensino de qualidade, que possa capacitar e 

desenvolver habilidades específicas aos profissionais e à formação de pessoas íntegras, éticas e 

qualificadas. Segundo as autoras, esses padrões divergem dos demais, devido às suas tendências 

específicas, que são permeadas com foco em três metas: Alfabetização tecnológica, 

Aprofundamento de conhecimento e Criação de conhecimento, conforme explicitado no quadro 

31. 

Quadro 31 - Padrões de Competência em TIC para professores 

 
Fonte: Furtado e Alcará (2017, p. 14-15). 

 
 

Tais metas, visam predominantemente o desenvolvimento de habilidades específicas 

nas pessoas a partir da capacitação, ou reconhecimento de suas necessidades, da aplicação 

efetiva desse conhecimento como fonte geradora de soluções de problemas complexos, e com 

um foco voltado para inovação, criatividade, produtividade e aprendizado contínuo. 

 

8.8 CRIAÇÃO, IMPLANTAÇÃO E AVALIAÇÃO DE UM PROGRAMA DE 
COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO 
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Segundo Spudeit et al. (2017) a competência em informação instiga um pensamento 

de educar pela informação, ou seja, desenvolver habilidades específicas que visem ao controle 

dos processos de circulação da informação como meio de aprendizagem. Assim, os autores 

reuniram um conjunto de atividades, a partir de conhecimentos, habilidades e atitudes próprias 

para o desenvolvimento da competência em informação. 

Essas variáveis podem ser identificadas como: Identificação das necessidades 

informacionais: entender se uma informação é necessária, qual a sua finalidade, formato e sua 

precisão; Busca da informação: utilizar algumas estratégias e técnicas para localizar e 

organizar a informação com a finalidade de resolver um problema; Avaliação da informação: 

avaliar os conteúdos recuperados avaliando a sua veracidade e confiabilidade; Análise e síntese 

da informação: identificar as principais ideias e compreender a informação; Aprender a 

comunicar a informação: por meio da comunicação oral e escrita proporcionar a geração de 

novos conhecimentos; e Aprender a aprender: compreensão do desenvolvimento da 

capacidade de conhecimento e aprendizagem (SPUDEIT, et. al. 2017). 

 

8.9 CICLO DA COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO 

 

Segundo Belluzzo (2011) ser competente em informação compreende educar as 

pessoas, comunicar o conhecimento, desenvolver habilidades informacionais, ter fluência em 

informação, participando de uma aprendizagem contínua ao longo da vida. A autora define o 

ciclo da competência em informação e aponta que por meio dele as pessoas terão a capacidade 

de fortalecer habilidades próprias e específicas para o desenvolvimento de padrões específicos, 

inerentes e próprios.  

O ciclo da competência em informação pode ser definido a partir de 8 perspectivas: 1) 

definir a necessidade de informação: entendendo o contexto da informação de que necessita; 2) 

identificar e definir a informação necessária: refletir e analisar sobre a sua necessidade para 

posteriormente efetuar a busca; 3) saber buscar e encontrar a informação em diferentes fontes: 

é preciso conhecer e saber utilizar as tecnologias de informação e comunicação e seus diferentes 

formatos; 4) analisar, interpretar, avaliar e organizar a informação pertinente e relevante: 

selecionar a informação relevante baseado na compreensão das ideias contidas nas fontes de 

informação, identificando textualmente a informação e determinando se a informação é 

suficiente e adequada; 5) utilizar a informação para solução de problemas: identificar palavras-
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chave, sinônimos, e termos relacionados, desenvolver um plano de pesquisa apropriado e 

selecionar a informação própria para a resolução do problema; 6) avaliar o impacto da 

informação, agir eticamente e respeitar os direitos de autor: respeitar direitos autorais, 

compreender as questões legais e éticas, utilizar a informação de maneira responsável, respeitar 

as ideias e contribuições alheias e não utilizar plágios em suas comunicações; 7) apresentar e 

comunicar a informação produzida, utilizando os meios adequados: demonstrar compreensão 

das normas de pesquisa, identificar os elementos de citação das fontes consultadas e utilizar 

redação e linguagem própria; e 8) preservar a informação estocando-a, reutilizando-a e 

arquivando-a para uso futuro: colaborar com o desenvolvimento da informação, entender a 

importância de compartilhar o conhecimento (BELLUZZO, 2011, p. 26-35). 

 

8.10 EM BUSCA DE PARÂMETROS NORTEADORES: AS POSSIBILIDADES 
APRESENTADAS 
 

Como a nossa intenção não é a definição de programas ou modelos, e sim apenas 

alguns parâmetros norteadores para o desenvolvimento da competência em informação nas 

pessoas, buscamos nos autores apresentados a identificação de algumas correlações, 

similaridades, relações ou equivalência entre os formatos e/ou padrões que estes utilizaram para 

a busca deste processo nas pessoas. 

O quadro 32, mostra que é possível identificar os relacionamentos e familiaridades 

existentes nas pesquisas que, além de apontar um norte para o delineamento de uma proposta 

de parâmetros, traz um aspecto de complementação entre as obras, exemplos e possibilidades 

obtidos na investida à literatura. 
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Quadro 32 - Resumo dos parâmetros norteadores segundo a literatura 

 
Fonte: Dados da Pesquisa (2021). 

 

Analisando os dados apresentados no quadro 32, podemos perceber a repetição de 

alguns estágios da informação e, dessa forma, realizamos uma classificação desses estágios, 

visando compreender como estes se repetem nas outras utilizadas. Percebemos que o estágio 

AVALIAÇÃO é o que mais se repete, seguindo de USO, NECESSIDADE, LOCALIZAÇÃO, 

ACESSO, COMUNICAÇÃO e ARMAZENAMENTO.  

Desse modo esses serão os estágios que utilizaremos como parâmetros norteadores a 

fim de auxiliar no desenvolvimento da competência em informação das pessoas, de maneira 

que estas possam diagnosticar precocemente o câncer infantojuvenil por meio dos principais 

sinais e sintomas. 

Para que esses estágios possam ser utilizados de forma mais assertiva, definimos o 

“nosso” ciclo informacional (inspirados em BELLUZZO, 2011), a partir da sequência exposta 

na figura 11, como sendo: necessidade, localização, avaliação, acesso, uso, comunicação e 

armazenamento. Importante ressaltar que não temos a intenção e, nem tão pouco a pretensão de 

criar novos padrões, mas sim, de propor parâmetros norteadores, de modo a alcançar um ciclo 

informacional virtuoso que melhor se adeque à nossa pesquisa. 
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Figura 11 - Ciclo informacional para o desenvolvimento da competência em informação

 
Fonte: Dados da Pesquisa (2021). 

 

Descrevemos, então, as Sete fases do Ciclo Informacional objeto da nossa pesquisa: 

Avaliação da Informação: a avaliação da informação determina o critério de qualidade desta, 

uma vez que requer um processo de análise, interpretação, validade, confiabilidade, extração e 

diagnóstico da informação e deve ser feita de forma crítica, selecionando e avaliando a sua 

relevância, tornando-a mais benéfica para a pesquisa. O destaque no tamanho da forma do 

quesito AVALIAR, se deu devido ao fato de ser a variável que mais se repetiu nos padrões 

analisados anteriormente, ou seja, pode ser esse um estágio do ciclo que merece maior atenção. 

Necessidade de Informação: o ciclo informacional se inicia a partir da identificação 

de uma necessidade específica de informação, de forma que o entendimento desta necessidade 

dará início ao processo de busca e localização da informação. A necessidade da informação 

implica em sua identificação, na seleção das fontes e nos critérios de busca, além do 

reconhecimento do objetivo real desta necessidade. 

Localização da Informação: localizar a informação requer o desenvolvimento de 

estratégias próprias de busca, acesso, seleção e recuperação da informação. A localização utiliza 

de diversas fontes e formatos de informação. 

Acesso à Informação: acessar a informação de forma eficiente requer o 

reconhecimento de sua necessidade assim como a definição de critérios de busca e localização 

dessa informação.  
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Uso da Informação: indica a utilização efetiva na informação recuperada como forma 

de solução de problemas. 

Comunicação da Informação: o processo de comunicar a informação requer o 

entendimento e atendimento de padrões éticos, legais e de propriedade intelectual da 

informação. Comunicar como o ato de informar o conjunto de informação. 

Armazenamento da Informação: o processo de armazenamento da informação está 

ligado à sua guarda para utilização futura, a partir de técnicas de recuperação próprias e 

eficientes. 

 

8.11 APLICANDO O CICLO INFORMACIONAL AO DIAGNÓSTICO PRECOCE DO 
CÂNCER 

 

A partir de todas as narrativas e pesquisas realizadas para este documento, buscamos 

realizar uma ligação entre o ciclo informacional ao diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil, resgatando categorias e expressões de sentido próprias deste trabalho. 

O encaixe ao ciclo informacional se dá quando, de forma cartesiana, a partir de uma 

correlação entre cada etapa do ciclo de desenvolvimento de habilidades informacionais 

(necessidade, localização, avaliação, acesso, uso, comunicação e armazenamento), entre os 

cinco macros tópicos utilizados nas descrições e reflexões fenomenológica (descoberta da 

doença, morte e doença, saúde e vida, diagnóstico precoce e os principais sinais e sintomas e 

informação). Agindo dessa forma, buscamos tecer apontamentos, por meio de extração das 

narrativas, de onde cada fase do ciclo informacional se identifica nas narrativas dos 

entrevistados, gerando, assim, outras fontes de informação. 

Nos quadros 33 a 39, apresentamos para cada uma das sete fases do ciclo 

informacional, as descrições obtidas por meio das narrativas que estivessem presentes e se 

adequassem aos tópicos. 

No quadro 33, Necessidade de Informação, percebemos que os participantes, muitas 

vezes não sabem o tipo ou a forma da informação de que necessitam, pois, até dado momento, 

aquela informação não era importante ou relevante. As pessoas têm grande dificuldade de 

absorver a informação necessária e, em muitos casos, não entendem a informação que desejam. 

Entender a necessidade da informação, auxilia também no entendimento do processo 

da doença, assim como no conhecimento das melhores formas e cuidados para com o 

tratamento, ou seja, quando surge a necessidade de uma informação, surge a relevância de 
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selecionar as melhores fontes de informação de forma a desmistificar o estigma causado pela 

doença. 

Da mesma forma, o sentimento da necessidade de informação proporciona uma busca 

por algo nem sempre palpável, como a necessidade da fé, da esperança, da vida, como fontes 

de informação credíveis. 

A informação é necessária quando auxilia na resolução de algum problema e em nosso 

caso, na identificação dos principais sinais e sintomas, passando pelos exames clínicos e de 

imagem, pela capacitação dos profissionais que atuam na linha de frente da saúde, de forma a 

reduzir a dificuldade de detecção da doença. 

Buscar o entendimento da informação e a sua necessidade auxilia no desenvolvimento 

da autonomia das pessoas, reduz vulnerabilidade, mostra novos horizontes, apresenta as fontes 

mais seguras, afasta o medo e auxilia na compreensão daquilo que é necessário e útil. 

As ponderações de Gasque (2013), Possobon (2005), Bent e Stubbings (2011), ALA 

(2000), Horton Jr. (2008) e Belluzzo e Kerbauy (2004), foram fundamentais para o 

entendimento das necessidades específicas da informação para esses indivíduos.  

 

Quadro 33 - Necessidade de Informação 

NECESSIDADE DA INFORMAÇÃO 

DESCOBERTA 
DA DOENÇA 

Não sabe que necessita da informação, pois não era relevante para ele 

  A informação é apresentada aos indivíduos de forma empírica 

 Não conseguem absorver a informação necessária 

  Privações e vulnerabilidades por não entender o que quer 

MORTE E 
DOENÇA 

Buscar entendimento do processo da doença 

 Conhecer melhor o tratamento 

 Selecionar fonte de informação segura 

 Desmistificação dos tratamentos e possibilidades de cura  

SAÚDE E VIDA Identificação da saúde como processo ligado à vida 

 A esperança como sinônimo de vida 

 O apego na fé como a principal fonte de informação 
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DIAGNÓSTICO 
PRECOCE E OS 

PRINCIPAIS 
SINAIS E 

SINTOMAS 

A identificação do adoecimento por meio dos principais sinais e sintomas 
 

 

 Exames clínicos e técnicos para identificação da doença 

 Capacitação dos profissionais da saúde para agilidade da identificação da 
doença 

 Dificuldades na detecção da doença 

INFORMAÇÃO Informação para potencializar a autonomia das pessoas 

Informação para reduzir as vulnerabilidades  

Não sabe da informação que necessita 

Buscar informações em fontes seguras 

O entendimento da doença criado a partir das experiências 

 O despertar do aprender a partir das vivências 

Serviço de saúde como fonte de informação confiável 

O afastamento do entender por medo de saber 

Não saber do que se trata por ser vulnerável 

Não compreender a informação necessária 

Casas de apoio como fontes seguras 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

Já no que tange à Localização da Informação, com destaque para Horton Jr. (2008) 

e Lau (2008), percebemos a importância da seleção de fontes de informação confiáveis, 

especificadas, principalmente, pelo conhecimento médico, pelos exames clínicos e de imagens 

a partir da detecção dos sinais e sintomas. O medo de localizar a informação fez parte de vários 

relatos, assim como as dificuldades de encontrar fontes seguras. Por outro lado, destaca-se um 

processo de localizar informação a partir da fé, do apoio familiar e na esperança da sobrevida. 

Muito relatos apontam para as dificuldades em se localizar a informação desejada, 

mesmo porque aquelas pessoas não sabiam ao certo o que e onde buscar e, dessa forma, se 

respaldavam por meio das interpretações dos exames e nos exames clínicos realizados. No que 

tange especificamente à informação, alguns relatos apresentam a dificuldade de se localizar a 
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informação que não se conhece, além das várias facetas e variantes da doença. Por se tratar de 

um público interiorano, percebemos que a internet é bastante utilizada pelas pessoas como uma 

fonte de informação importante, além dos serviços de saúde locais. 

 

Quadro 34 - Localização da Informação 

LOCALIZAÇÃO DA INFORMAÇÃO 

DESCOBERTA 
DA DOENÇA 

Presença de alguns sinais e sintomas 

Fontes incertas de informação 

Realizar a seleção da informação mais confiável 

Os médicos especialistas como fontes de informação seguras e confiáveis 

Exames clínicos como fontes de informações confiáveis 

Os principais sinais e sintomas como formatos distinto de informação 

MORTE E 
DOENÇA 

O medo de localizar a informação 

 Fontes de informação inseguras 

 O diagnóstico clínico como fonte segura de informação 

SAÚDE E VIDA A fé como fonte de informação 

 A busca por informações a partir do crer 

 A base familiar como um formato de informação 

DIAGNÓSTICO 
PRECOCE E OS 

PRINCIPAIS 
SINAIS E 

SINTOMAS 

O diagnóstico precoce como potencializador a cura 

 As dificuldades de encontrar a informação desejada 

 A orientação clínica como parte do processo de localização da informação 

 A detecção dos principais sinais e sintomas como um formato específico de 
informação 

INFORMAÇÃO Não se pode localizar aquilo que não se conhece 

As redes sociais como fontes regionais e interioranas de informação 
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As variantes da doença como fator dificultador da localização da informação 

As vivências e experiências auxiliar as localizar as fontes corretas e 
confiáveis 

Os serviços de saúde como estratégias assertivas de informação 

Não localizar para não entender do que se trata 

As vulnerabilidades como potencializar da ignorância 

A falta de informação como base  

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

Quanto à Avaliação da Informação, ressaltamos Lau (2008), Spudeit et. al. (2017) e 

Horton Jr. (2008), e apontamos o item que mais se repetiu no resumo dos parâmetros 

norteadores segundo a literatura. Percebemos e ressaltamos a necessidade de se ter uma 

informação por meio de fontes seguras e confiáveis para a realização de um diagnóstico seguro 

e para o entendimento da extensão da doença. No que tange aos aspectos do processo da morte, 

a avaliação da informação proporciona uma característica singular de confirmação da doença, 

porém, o medo de saber afasta a criticidade da informação, uma vez que ela representa uma 

“sentença de morte”. 

Segundo Tomaél, Alcará e Silva (2016), algumas características são imprescindíveis 

para se avaliar a qualidade da informação, sendo eles:  

✓ a sua acessibilidade: ou a permissão para que todos possam acessar a 

informação;  

✓ a usabilidade: facilidade de navegar pela informação;  

✓ a precisão: veracidade e qualidade da informação;  

✓ a facilidade de compreensão: interpretar, distinguir e evidenciar a informação;  

✓ a objetividade: fatos e imparcialidade;  

✓ a consistência e relevância: coerência, utilidade, informação filtrada;  

✓ a atualização: datas, links, indícios de preocupação com a manutenção da fonte;  

✓ a integridade: informação em quantidade suficiente, completa e concisa; e  

o alcance: vinculada à origem, criação e disponibilização da informação. 

No que tange ao diagnóstico precoce e aos principais sinais e sintomas, os critérios de 

avaliação da informação direcionam para a ausência de uma informação de qualidade ao grande 

público, pois a informação segura, validada, confiável e crítica ainda não encontrou formas de 

atingir a todos, em todos os lugares. 
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Quadro 35 - Avaliação da Informação 

AVALIAÇÃO DA INFORMAÇÃO 

DESCOBERTA 
DA DOENÇA 

A informação de qualidade deve chegar a quem dela necessita 

 Necessidade de uma informação confiável a partir de um diagnóstico 
assertivo 

 Entender a extensão da doença neste processo 

 Dificuldade de interpretar a informação 

MORTE E 
DOENÇA 

A confirmação da doença como critério de qualidade da informação 

 O medo da informação afasta a criticidade da mesma 

 A informação como sentença de morte 

 A informação com característica de impotência 

SAÚDE E VIDA A cura como informação confiável 

A informação como reafirmação da fé 

DIAGNÓSTICO 
PRECOCE E OS 

PRINCIPAIS 
SINAIS E 

SINTOMAS 

A ausência da qualidade da informação  

O diagnóstico precoce como fonte para antecipar a vida 

A falta de uma informação coerente no atraso do diagnóstico 

Os profissionais da saúde como fonte insegura de informação 

A relevância da informação para identificação dos sinais e sintomas 

INFORMAÇÃO Não saber como avaliar a informação necessária 

Fontes de informação sem credibilidade 

Como avaliar a informação que não se conhece 

O entendimento da informação como forma de avaliar a informação 
necessária 

Pesquisar fontes de informação para poder avaliar a melhor 
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Avaliar se a informação pode ser informada 

O medo afasta a capacidade de avaliar a informação com critérios 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

O Acesso à Informação apresenta a característica de ser o principal requisito para 

identificação precoce da doença, porém, o medo da morte afasta as pessoas da identificação 

dessas variáveis importantes, pois a negação à informação causa incoerência no processo de 

acessar a informação e o seu acesso fiel permite percepções mais sensíveis da doença. 

Entendemos que a agilidade do diagnóstico é fonte potencializadora ao acesso à 

informação, de forma ágil, segura, aumentando, assim, as chances de cura. O acesso à 

informação deve ser realizado por meio de diversificadas fontes, que devem ser amplamente 

difundidas para que se possa chegar a quem dela necessita. 

 

Quadro 36 - Acesso à Informação 

ACESSO À INFORMAÇÃO 

DESCOBERTA 
DA DOENÇA 

Os principais sinais e sintomas como requisito básico para o acesso à 
informação 

  O diagnóstico como fonte de acesso primário à informação 

 Acessar a informação causa dor e sofrimento 

MORTE E 
DOENÇA 

O prenuncio da morte como fator inibidor ao acesso à informação 

 A negação à informação causa incoerência no processo de acessar a 
informação 

 O prognóstico empírico da morte não permite acessar a informação correta 

 Acessar a informação correta e fidedigna permite percepções mais sensíveis 
da doença 

SAÚDE E VIDA O acesso à informação por meio da fé na cura 

 O aspecto psicológico positivo auxiliando na avaliação da informação 

DIAGNÓSTICO 
PRECOCE E OS 

PRINCIPAIS 
SINAIS E 

SINTOMAS 

A agilidade do diagnóstico potencializando o acesso à informação 

 Acessar a informação de forma rápida aumenta as chances de cura 
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 As equipes de saúde como base primária para o acesso à informação 

 Acessar a informação a partir dos primeiros sinais e sintomas 

INFORMAÇÃO Importância do acesso à informação por meio de diversificadas fontes de 
informação 

Acessar a informação correta para desenvolver a autonomia e reduzir as 
vulnerabilidades 

 Dificuldade de acessar aquilo que não se conhece 

As vivências proporcionam o acesso à informações mais corretas e 
confiáveis 

Disponibilizar meios de acesso á informação a quem dela necessita 

Diversificar as fontes de acesso à informação 

Ampliar os meios de acesso à informação 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

No que se refere ao Uso da Informação para a resolução de algum problema 

específico, percebemos que no processo de descoberta da doença a informação deve ser 

utilizada como forma de redução da vulnerabilidade, da ansiedade e para minimizar o impacto 

psicológico da doença. Também, utilizar esse conjunto de informações disponíveis para 

incrementar o “acervo informacional” das pessoas quanto ao diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil nas crianças e adolescentes. Bruce (2003), Vitorino e Piantola (2011), American 

Library Association (2016) e Lau (2008), consideram a relevância deste “estoque” para o 

sucesso na tomada de decisões quanto à informação. 

Nos aspectos oriundos do processo saúde e doença, a informação deve ser utilizada 

para minimizar os estigmas da doença, além do uso da “informação espiritual” como forma de 

reduzir o sofrimento intrínseco das famílias.  

Quanto à identificação dos principais sinais e sintomas por meio do diagnóstico precoce, 

entendemos que deve ser estruturado um conjunto de informações próprias à doença que visem 

a potencialização da cura, propiciando o uso das informações disponíveis para identificação dos 

principais sinais e sintomas. O estímulo ao uso das informações disponíveis deve passar pelo 

crivo da segurança e ética, validando o processo por meio de informações seguras e confiáveis, 

procurando sempre o desenvolvimento das habilidades das pessoas para o uso da informação 

de maneira assertiva. 
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Quadro 37 - Uso da Informação 

USO DA INFORMAÇÃO 

DESCOBERTA 
DA DOENÇA 

Utilizar a informação como forma de reduzir vulnerabilidades e ansiedades 

 O uso da informação para reduzir o impacto psicológico da doença 

 Utilizar as informações disponíveis para aumentar as chances de cura 

MORTE E 
DOENÇA 

O uso da informação para redução dos estigmas da doença 

  A utilização da informação para mudar o foco da morte 

  O uso da informação para reduzir o sofrimento 

SAÚDE E VIDA O uso da fé para reduzir o sofrimento da doença 

 A espiritualidade como meio para resolução dos problemas oriundos da 
doença 

DIAGNÓSTICO 
PRECOCE E OS 

PRINCIPAIS 
SINAIS E 

SINTOMAS 

Utilizar informações concretas para auxiliar no diagnóstico precoce 

 O uso da informação para maximizar a cura 

 Utilizar as informações disponíveis para identificação dos principais sinais e 
sintomas 

INFORMAÇÃO Utilizar as informações disponíveis 

Como utilizar as informações disponíveis para resolver problemas que não 
se conhecem 

Buscar informações corretas para minimizar o impacto da doença 

Verificar as fontes de informação disponíveis 

Utilizar a informação de maneira segura e ética 

Desenvolver habilidades para utilizar a informação de maneira assertiva 

Fonte: Dados da Pesquisa. 
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A Comunicação da Informação requer o entendimento e o atendimento de padrões 

éticos, legais e de propriedade intelectual da informação, ou seja, um ato de informar o conjunto 

de informação. Dessa forma cremos na importância de determinar critérios de eficiência desta 

comunicação, informando de forma objetiva, clara e simples, para um público com 

características vulneráveis em muitos aspectos. Este processo de comunicação deve prever um 

sequenciamento que apresente a morte e a vida, como esferas que impactam o tratamento, 

porém, que devem ser vivenciadas cada qual de sua maneira, pela busca da fé, do controle 

emocional e do amparo às famílias, conforme Wang (2018), Horton Jr. (2008), Pedersen et al. 

(2020), Sales et al. (2012) e Araújo Alves et al. (2016). 

O processo de comunicação dos agentes de saúde também deve ser claro, respeitando 

as características intelectuais das pessoas que ali estão recebendo essa informação, pois palavras 

técnicas e de complexo entendimento, acabam por dificultar a absorção da informação. Os 

meios de comunicação devem ser determinados para públicos distintos com características 

distintas, pois, o que informa para um determinado grupo, não informa para outro – pessoas 

desenvolvem sua própria Competência em Informação de modo distinto e isto deve ser ser 

considerado como base deste processo. O processo informativo deve ser pensado e concebido 

com a intenção de auxiliar as pessoas. 

 

Quadro 38 - Comunicação da Informação 

COMUNICAÇÃO DA INFORMAÇÃO 

DESCOBERTA 
DA DOENÇA 

Estipular formas de comunicação eficiente da doença 

Comunicar a informação de forma simples 

Determinar maneiras éticas e sensíveis de comunicar a informação 

MORTE E 
DOENÇA 

Comunicar a morte com sentido de vida 

Comunicar a doença de maneira a minimizar os impactos psicológicos 

O processo de comunicação como forma de amparar as famílias 

SAÚDE E VIDA A fé e a espiritualidade como forma de comunicar a vida 

DIAGNÓSTICO 
PRECOCE E OS 

PRINCIPAIS 

Manter uma comunicação saudável entre médico e paciente 

Evitar uma comunicação técnica e não entendível ao paciente 
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SINAIS E 
SINTOMAS 

Processo de comunicação simples e eficiente 

INFORMAÇÃO Utilizar meios de comunicação eficientes e acessíveis 

Importância de compartilhar o que sei para auxiliar as outras pessoas 

Por meio do processo informativo proporcionar informação para auxiliar os 
outros 

 

 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

O processo de Armazenamento da Informação está ligado à sua guarda para 

utilização futura, a partir de técnicas de recuperação próprias e eficientes. Assim, sua guarda 

deve ser pensada para que esta possa ser utilizada por outras pessoas e que mantenha os padrões 

e critérios de confiabilidade, seguindo os princípios de Blattmann (2015), Zins (2007) e 

Belluzzo (2011). 

A partir de uma visão subjetiva, é importante a busca pela desmistificação da 

informação armazenada sobre câncer e morte e a recuperação da informação sobre fé, 

espiritualidade, resiliência e vida. 

No que tange ao diagnóstico precoce e aos principais sinais e sintomas da doença, 

ressaltamos a significância da criação de bancos de dados de acesso livre demonstrando de 

forma lúdica e prática, a identificação dos principais sinais e sintomas. Sendo que essa 

informação deve ser armazenada de formas e maneiras distintas para que a sua recuperação e 

disseminação seja feita de maneira simples e busque sempre a promoção da reflexão e da crítica 

sobre os conteúdos informacionais para que as pessoas possam recuperar as informações 

armazenadas de modo assertivo. 

Quadro 39 - Armazenamento da Informação 

ARMAZENAMENTO DA INFORMAÇÃO 

DESCOBERTA 
DA DOENÇA 

Estipular formas de comunicação eficiente da doença 

Armazenar a informação para que esta possa ser utilizada por outras pessoas 

Utilizar a informação já armazenada como fonte de dados confiáveis 
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MORTE E 
DOENÇA 

Buscar desmistificar a informação armazenada sobre a morte 

SAÚDE E VIDA Recuperar as informações sobre a fé e resiliência 

 Identificar as informações sobre a fé e a espiritualidade no tratamento do 
câncer 

DIAGNÓSTICO 
PRECOCE E OS 

PRINCIPAIS 
SINAIS E 

SINTOMAS 

Recuperar as informações sobre o diagnóstico precoce do câncer 

Criar banco de dados de acesso livre sobre os principais sinais e sintomas 

INFORMAÇÃO Utilizar formas diversas de armazenar a informação gerada 

 Recuperar informação para auxiliar no tratamento 

 Disponibilizar meios de acesso e recuperação de informação 

 Desenvolver competências críticas nas pessoas para que elas possa recuperar 
as informações armazenadas 

 

Fonte: Dados da Pesquisa. 

 

Dessa maneira, a partir de nossos entendimentos, foi possível identificar por meio das 

narrativas e da elaboração de parâmetros norteadores, um conjunto de informações que podem 

ser utilizadas para o desenvolvimento da Competência em Informação que vise auxiliar e 

contribuir para o diagnóstico do câncer infantojuvenil, com foco na informação. 

Buscamos, então, resgatar categorias e expressões, com vistas a identificar como essas 

se conectam e se apresentam no ciclo informacional proposto nesta pesquisa a partir das 

narrativas. 

Por fim, elaboramos o quadro 41 que, de certa forma, resume cada uma das etapas do 

ciclo informacional, aplicado às possíveis definições dos parâmetros norteadores para o 

desenvolvimento da Competência em Informação.  

A partir dos parâmetros norteadores aqui propostos, pode ser possível o planejamento 

de ações específicas para o desenvolvimento da Competência em Informação nas pessoas e nos 

processos, despertando e maximizando as habilidades informacionais necessárias para que as 

etapas do ciclo informacional possam ser utilizadas e difundidas, em ações que possam 
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contribuir na busca pela detecção dos sinais e sintomas do câncer infantojuvenil, assim como 

nas formas de diagnosticar precocemente a doença. 

 

Quadro 40 - Resumo dos Parâmetros Norteadores 

NECESSIDADE 
Entender a relevância 

Conhecer a doença 
Dominar os principais sinais e sintomas 

Informação para proporcionar autonomia 
Informação para reduzir vulnerabilidades 

Buscar fontes seguras 
LOCALIZAÇÃO 

Selecionar fontes confiáveis 
Exames clínicos como fontes confiáveis 
Equipes médicas como fontes confiáveis 
Localizar por meio dos sinais e sintomas 

AVALIAÇÃO 
Diagnósticos precisos 

Fazer chegar informação de qualidade 
O diagnóstico precoce como meio de potencializar a vida 

Avaliar uma informação que não se conhece 
Falta de informação atrasa o diagnóstico 

ACESSO 
Acesso à informação a partir dos sinais e sintomas 

O diagnóstico como fonte de acesso primário à informação 
Acessar a informação de forma rápida para aumentar as formas de cura 

Dificuldade de acessar aquilo que não se conhece 
As experiências proporcionam o acesso à informação de maneira mais ágil 

Ampliar os meios de acesso 
USO 

Uso da informação para redução de vulnerabilidades 
Utilizar a informação para aumentar as chances de cura 

Utilizar a informação para o diagnóstico precoce 
Uso da informação para identificar os sinais e sintomas 

Utilizar informações de forma ética 
COMUNICAÇÃO 

Determinar formas de comunicação eficiente da doença 
Comunicar de forma simples 

Evitar comunicação técnica - a comunicação deve ser entendível 
Utilizar meio de comunicação eficientes e acessíveis 

Comunicar para auxiliar as pessoas 
ARMAZENAMENTO 

Armazenar a informação para que esta possa ser recuperada por outros 
Utilizar a informação já armazenada como fonte de dados confiáveis 

Recuperar as informações sobre o diagnóstico precoce do câncer 
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Criar banco de dados sobre os principais sinais e sintomas 
Recuperar informação para auxiliar no tratamento 

Fonte: Dados da Pesquisa. 
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9. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

A pesquisa buscou, por meio de alguns parâmetros norteadores, o desenvolvimento da 

competência em informação, como foco para o diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil e 

de seus principais sinais e sintomas. 

Para que isso fosse possível, partiu-se da seguinte questão norteadora: como são 

efetuadas as ações que envolvem o diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil, das crianças 

e adolescentes, assistidas por uma entidade de apoio ao tratamento de câncer, na cidade de 

Montes Claros/MG e de que forma a competência em informação poderá auxiliar com 

parâmetros que possam norteá-las para seu aprimoramento e eficácia? A partir da questão 

principal, elencou-se com questões secundárias: a) existem parâmetros detalhados e ações 

específicas voltadas para o diagnóstico do câncer infantojuvenil? b) Quais os 

elementos/características que esses parâmetros apresentam e que podem proporcionar a 

antecipação do diagnóstico destas crianças e adolescentes? c) Quais os aspectos vulneráveis 

deste público, que podem impactar nestes parâmetros? d) Em que medida a competência em 

informação poderá contribuir para o desenvolvimento de parâmetros? e) Existem informações 

em saúde, de forma ampla e acessível, específicas para o diagnóstico precoce do câncer 

infantojuvenil? Quais são estes dados e de que maneira podem servir para uma proposição de 

parâmetros ao desenvolvimento da competência em informação? 

Para que fosse possível responder a estes questionamentos, percorremos um extenso 

percurso que, além de respostas, proporcionou reflexões a respeito de uma temática pouco 

explorada na Ciência da Informação. Durante todo o processo de pesquisa, coleta, descrição e 

análise dos dados, percebemos também o importante papel das casas de apoio assistenciais e de 

entidades filantrópicas específicas para o apoio a pacientes crianças e adolescentes com câncer 

e suas famílias, que de certa forma, e sem a compreensão, buscam no desenvolvimento da 

competência em informação, o acesso e um acompanhamento deste público menos favorecido. 

Seguindo o propósito de descrição de alguns norteadores próprios para assistidos com 

câncer, necessitamos ouvir pessoas, para que por meio de seus relatos, suas vivências e 

experiências, fosse possível conhecer e entender as suas especificidades, suas necessidades, 

carências, dificuldades e anseios para acessar, utilizar e disseminar um conjunto de informações 

indispensáveis para a potencialização da vida em seus entes, pois por meio de um diagnóstico 

precoce as chances de cura seriam mais possíveis. 

Desse modo, conseguimos responder, tanto o problema de pesquisa enunciado, quanto 

o objetivo geral e os específicos, caracterizando o câncer infantojuvenil e as ações de 
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diagnóstico precoce, identificando instituições no Brasil que promovem o diagnóstico precoce 

do câncer infantojuvenil, caracterizando a competência em informação com foco na diminuição 

das suas vulnerabilidades. Apresentamos, também uma proposta que teve por finalidade o 

desenvolvimento da competência em informação na forma de parâmetros que contribuam para 

a melhoria da efetividade do diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil. 

Cremos, que por meio desses parâmetros norteadores, construídos a partir da definição 

de um fluxo ou ciclo informacional que descreve a necessidade, a localização, a avaliação, o 

acesso, o uso, a comunicação e o armazenamento da informação, possamos mitigar as 

vulnerabilidades, dificuldades e privação dessas pessoas, no que tange a uma informação 

segura, confiável, responsável e ética.  

A vulnerabilidade informacional liga-se a um estado de fraqueza das pessoas, a partir 

do momento que lhe são retirados, ou que não são fornecidos meios claros e simples de acesso 

à um conjunto de informação própria ao desenvolvimento de habilidades específicas, para que 

estes indivíduos possam usufruir da informação como meio para a promoção da competência 

em informação. Estes entes são vulneráveis, pois, além de não terem fontes e meios de acesso 

disponíveis, nem sequer sabem ou compreendem a informação de que necessitam, dessa forma, 

ficam à mercê de fontes e meios que se sustentam pela incredibilidade, inverdade e inexatidão. 

Assim, para que tenhamos pessoas informadas, conscientes e capazes de defrontar os 

entraves e dificuldades informacionais, necessitamos de processos e ações que sejam capazes 

não somente de reduzir as vulnerabilidades, mas, propiciar às pessoas um espírito crítico, de 

entendimento e facilidade de acesso aos meios próprios utilizados nos dias de hoje para o 

manuseio de toda a informação que nos é disponível. 

Isso passa pelo desenvolvimento da competência em informação nas pessoas, que 

conforme aponta Vitorino (2020), deve buscar constantemente o desenvolvimento de 

conhecimentos e habilidades capazes de proporcionar às pessoas uma compreensão mais clara, 

precisa e eficaz dos processos e ambientes informacionais, além de oportunizar a evolução dos 

saberes e o despertar do aprendizado contínuo. 

No que tange à identificação dos principais sinais e sintomas, específicos para o câncer 

infantojuvenil, a informação atua como um fator multiplicador e otimizador das possibilidades 

de cura da doença. Isso porque, apesar de serem diversos, numerosos e de certa forma até 

controversos, confundem-se com os sintomas de outras doenças comuns para esta faixa etária 

(de 0 a 18 anos), pois a sua disseminação, feita por fontes confiáveis, sustentáveis e diversas, 

poderá proporcionar que esta chegue a um número grande de famílias, que poderão até não 
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saber o que fazer com ela, mas que sejam capazes de no momento oportuno, identificar, aplicar 

e retransmitir a quem desta informação necessitar. Quanto maiores forem os caminhos de 

propagação desta informação, maiores serão os públicos alcançados e maiores também será a 

sua replicação para outras pessoas, até o momento em que os sinais e sintomas do câncer 

infantojuvenil, possam ser identificados assim como fazemos hoje com uma gripe, pois seus 

sintomas já foram tão comunicados, que hoje em dia muitos sabem, entendem e conseguem 

identificar com facilidade. 

Quanto ao diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil, sua precocidade além de estar 

intimamente ligada aos principais sinais e sintomas, vão muito além; dependem também de 

uma rede socioassistencial e de saúde engajada, de profissionais da saúde e da educação bem 

atentos, da sensibilidade das equipes médicas em distinguir uma simples gripe, uma dor de 

cabeça ou na perna, de um processo cancerígeno, identificado por meio de exames clínicos, 

laboratoriais e de imagem, específicos para estas finalidades. Diagnóstico precoce para o câncer 

infantojuvenil, representa uma maior e menos dolorosa oportunidade de cura à essas crianças e 

adolescentes, sendo assim, além do preparo e desenvolvimento de habilidades técnicas e 

informacionais, que sejam desenvolvidas habilidades comportamentais e sensíveis à dor do 

próximo. 

Esperamos que esta pesquisa possa impactar positivamente as ausências de outros 

trabalhos na Ciência da Informação, que tratam estritamente do câncer infantojuvenil, a partir 

do viés utilizado, e possa também ampliar os olhares e o conhecimento acerca da insuficiência 

e imperfeição informacional que é própria e comum para esses grupos. Expectamos também, 

que possamos despertar olhares de gestores e do poder público, no que se refere à criação de 

práticas ou talvez políticas que vislumbrem a criação de programas com alto grau de 

abrangência, que possam levar a informação a quem dela necessite. 

Importante ressaltar que, ao longo do processo de escrita desta tese, nos deparamos 

com algumas lacunas que envolvem, tanto o diagnóstico precoce do câncer e seus sinais e 

sintomas, quanto o desenvolvimento da Competência em Informação nas pessoas. Nesse 

sentido destacamos a necessidade de se penetrar mais profundamente neste ambiente e temática, 

com a finalidade de obter respostas que este documento não foi capaz de elucidar. Assim sendo, 

sugerimos: 

a) A criação de programas específicos que vislumbrem, por meio do desenvolvimento da 

competência em informação a possibilidade de se fazer chegar a informação necessária 

à quem dela necessite. 
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b) Aplicações práticas de ações que visem o entendimento e identificação dos principais 

sinais e sintomas do câncer infantojuvenil de maneira simples, técnica e assertiva. 

c) Políticas públicas próprias para redução do tempo entre o diagnóstico e o tratamento 

efetivo, propiciando o aumento das chances de vida e sobrevida dessas crianças. 

d) Estudos práticos voltados ao desenvolvimento da Competência em Informação nas 

pessoas. 

e) Pesquisas com foco em crianças e adolescentes com câncer. 

f) Programas que visem ao fortalecimento das entidades que prestam apoio às crianças e 

adolescentes em tratamento contra o câncer. 

 

Para que a pesquisa possa ser complementa e atualizada futuramente, sugerimos: 

a) Realização de estudos específicos sobre notícias falsas e fake News voltados para o 

diagnóstico precoce e tratamento do câncer infantouvenil; 

b) Aproximação sobre competência em informação baseada em evidências, tal qual a 

medicina baseada em evidências, que trata de um processo que tem por finalidade 

buscar, recuperar e avaliação de forma crítica, informação que vise a responder questões 

processuais e clinicas da medicina baseada em evidências; 

c)  Aplicação de outros modelos que visem amplificar a pesquisa quanto aos principais 

norteadores, tais como o Modelo Europeu de referência em Competência em 

Informação (DIGICOMP), que defini 8 competências básicas para o desenvolviemnto 

de habilidades e, o Modelo chileno denominado CILIP - Chartered Institute of Library 

and Information Profissionais, que correlaciona as doze grandes áreas das competências 

profissionais por meio de um modelo base de conhecimento. 

Este trabalho poderá ter como diferencial, não somente a proposição de parâmetros que 

possam contribuir para o desenvolvimento da competência em informação, no que se refere a 

conteúdos informacionais, mas também, ainda que de modo indireto, auxiliar no diagnóstico 

precoce de crianças e adolescentes acometidas de câncer. Também, a possibilidade futura de 

criação de uma ferramenta de gestão que poderá ser utilizada como um mecanismo gerencial e 

de tomada de decisão para diversas entidades e instituições que apoiam esses pacientes, seja no 

diagnóstico, no tratamento ou no pré-tratamento. 

Cremos também que a possibilidade de delineamento de parâmetros, possibilitará a 

organização de informações socioassistenciais, de caracterização e contextualização dos 



229 

 

 

 

assistidos, além de proporcionar estudos mais aprofundados sobre questões alimentares, 

psicológicas, assistenciais e clínicas.  

Apresentamos apenas algumas das contribuições e iniciativas que podem ser aplicadas 

no âmbito da Ciência da Informação e da competência em informação, porém, entendemos que 

outros processos investigativos podem e devem ser implementados com vistas ao 

aprofundamento dos estudos ligados a essa temática. Necessários são os olhares inter e 

multidisciplinares sobre o tema em questão, para que seja possível um maior aprofundamento 

de ideias, propostas, programas e parâmetros que proporcionem a redução de vulnerabilidades 

nessas pessoas, assim como uma visão sistêmica e abrangente sobre as melhores formas de 

fazer chegar a informação, a quem dela necessitar. 
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APÊNDICES 

APÊNDICE A – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO COM 
OS RESPONSÁVEIS PELAS CRIANÇAS E ADOLECENTES ASSISTIDAS 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) 

 

Eu, Wilian Toneli da Silva, doutorando do Programa de Pós-Graduação em Ciência da 
Informação (PGCIN) da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), estou realizando a 
pesquisa de tese intitulada PARÂMETROS NORTEADORES PARA O 
DESENVOLVIMENTO DA COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO NO DIAGNÓSTICO 
PRECOCE DO CÂNCER INFANTOJUVENIL, sob a orientação da Profa. Dra. Elizete Vieira 
Vitorino, professora desde programa. A pesquisa está pautada na Resolução 510/2016, do 
Conselho Nacional de Saúde, e os pesquisadores se comprometem em cumprir as determinações 
desta resolução. 

A pesquisa tem o objetivo analisar as ações de desenvolvimento da competência em 
informação com foco no diagnóstico precoce do câncer infantojuvenil. Trata-se de um tema pouco 
explorado, mas que contribuirá com discussões importantes e com uma nova abordagem científica, 
quanto aos estudos de competência em informação no âmbito da área de Ciência da Informação. 

Para tanto, realizo uma entrevista, face a face, com os responsáveis pelas crianças e 
adolescentes assistidas pela Fundação Sara Albuquerque e Costa, com a qual procuro identificar 
as dificuldades para acessar a informação e suas necessidades informacionais. Você poderá fazer 
perguntas, esclarecer dúvidas e poderá inclusive, desistir de participar da pesquisa a qualquer 
momento. Asseguro-lhe, desde já, que as informações que me forem confiadas terão sigilo e sua 
identidade será preservada. O conteúdo de sua entrevista será estudado em conjunto com o 
conteúdo de todas as informações fornecidas por todos os entrevistados 

Caso esteja de acordo em participar desta pesquisa, para o registro das entrevistas será 
utilizado um gravador de áudio / vídeo, e o pesquisador fará, posteriormente, a transcrição da 
gravação. A gravação da entrevista também poderá ser recusada, se assim for necessário.  O acesso 
a essas gravações será exclusivo do pesquisador, da sua orientadora e ainda serão armazenados na 
Fundação Sara Albuquerque e Costa. 

Os riscos da pesquisa para você, serão mínimos, uma vez que o pesquisador se compromete 
em seguir atentamente as recomendações éticas da Resolução 510/2016. Entretanto, pode ocorrer 
algum desconforto emocional, devido à exposição de recordações/vivências ou algum 
cansaço/aborrecimento ao responder as perguntas da entrevista. Pode ser que você sinta algum 
constrangimento em função da entrevista ser gravada e há o risco de quebra de sigilo por força 
maior, algo que é contra o interesse ético da pesquisa. Esclarecemos que não é obrigatório 
responder a todas as perguntas e, se você desejar, é possível desistir de participar da pesquisa a 
qualquer momento (antes, durante ou depois de já ter aceitado participar dela ou de já ter feito a 
entrevista), sem ser prejudicada por isso. 

Asseguramos que sua identidade não será revelada em momento algum, por nome ou qualquer 
outra forma. As informações que nos forem confiadas terão sigilo e o conteúdo de sua entrevista 
será estudado em conjunto com o conteúdo das demais entrevistas fornecidas por todas as 
participantes. 
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Em contrapartida aos riscos que você corre ao participar da pesquisa, há o benefício de 
contribuir para uma pesquisa que resultará em ações para melhorar o acesso e COMUNI para 
pessoas em tratamento contra o câncer infantojuvenil, que muitas vezes desconhecem seus direitos 
como cidadãos e podem deixar de receber algum auxílio ou benefício social garantido pela 
Constituição Federal, ou até mesmo serem privados de informações importantes que podem 
auxiliar outras crianças no diagnóstico precoce, por meio da detecção dos principais sinais e 
sintomas apresentados pela doença. 

Esclarecemos que você não terá nenhuma despesa advinda da sua participação na pesquisa, 
bem como pagamento. A legislação brasileira não permite que você tenha qualquer compensação 
financeira pela sua participação em pesquisa, mas você será ressarcida caso se sinta lesada de 
alguma forma pelos riscos de desconforto ou desgaste emocional, previstos no projeto. Caso 
alguma despesa extraordinária associada à pesquisa venha a ocorrer, você será ressarcida nos 
termos da lei. O ressarcimento e a indenização não estão restritos a depósito bancário. Caso após 
a entrevista, seja percebida a mobilização de emoções que necessitem de acompanhamento 
psicoterapêutico, você poderá ser encaminhada ao Serviço de atenção Psicológico da Fundação 
Sara Albuquerque e Costa, serviço este que já é disponível para as crianças, para os responsáveis 
assistidos pela instituição e para os seus colaboradores. 

A qualquer tempo, você poderá esclarecer suas dúvidas e solicitar informações sobre a 
pesquisa, sendo assegurado o direito de acesso às informações coletadas e aos resultados obtidos, 
bem como o acesso integral ao registro do consentimento, sempre que solicitado. Esse pedido pode 
ser feito pessoalmente, antes, durante ou depois da entrevista, a partir dos contatos do pesquisador 
que constam no final deste documento.  

Também solicito autorização para consultar os bancos de dados com informações sociais e 
caracterização dos indivíduos participantes, dados esses coletados, armazenados, controlados e 
utilizados pela Fundação Sara Albuquerque e Costa.  

Duas vias deste documento estão sendo rubricadas e assinadas por você e pelo pesquisador 
responsável. Guarde cuidadosamente a sua via, pois é um documento que traz importantes 
informações de contato e garante os seus direitos como participante da pesquisa.  

Você poderá entrar em contato com o pesquisador Wilian Toneli da Silva pelo telefone: (38) 
991949907, e-mail: wtoneli@yahoo.com.br, endereço profissional: Programa de Pós-Graduação 
em Ciência da Informação, Centro Ciências da Educação, Bloco B sala 105, Universidade Federal 
de Santa Catarina – UFSC, Campus Professor João David Ferreira Lima - Trindade - Florianópolis 
- Santa Catarina - Brasil - CEP 88.040-900. 

Você também poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa com Seres 
Humanos da UFSC (CEPSH) pelo telefone: (48) 3721-6094, e-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br, 
ou pessoalmente, na Rua Desembargador Vitor Lima, nº 222, sala 401, Trindade, Florianópolis/SC 
- Prédio da Reitoria II. CEP 88.040-400. O CEPSH é um órgão colegiado interdisciplinar, 
deliberativo, consultivo e educativo, vinculado à Universidade Federal de Santa Catarina, mas 
independente na tomada de decisões, criado para defender os interesses dos participantes da 
pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro 
de padrões éticos. 

O pesquisador Wilian Toneli da Silva é o responsável por fornecer as devidas informações e 
os esclarecimentos sobre o tema e o objetivo da pesquisa, assim como a maneira como ela será 
feita, os benefícios e os possíveis riscos decorrentes da participação.  

mailto:wtoneli@yahoo.com.br
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Ao assinar o termo de consentimento, você receberá a garantia de retirada do consentimento a 
qualquer momento, sem que isto traga qualquer prejuízo. Você também estará de acordo que o 
material e as informações relacionadas à sua pessoa possam ser utilizados na pesquisa, em aulas, 
congressos, eventos científicos, palestras ou periódicos científicos, não sendo identificada por 
nome ou qualquer outra forma.  

 

 

Quanto ao registro das informações da entrevista por meio de gravação de voz ou vídeo, você:  

 

(   ) Autoriza a gravação.                         (   ) Não autoriza a gravação.  

 

 

Local e data:___________________________________________________ 

 

Nome por extenso: ______________________________________________ 

 

Assinatura da participante: ________________________________________ 

 

Assinatura do pesquisador:_______________________________________ 

 

 

Contatos 

 

Pesquisador principal: Wilian Toneli da Silva  

E-mail: wtoneli@yahoo.com.br 

Telefone: (38) 991949907 

Pesquisador responsável: Elizete Vieira Vitorino, Dra. 

E-mail: elizete.vitorino@ufsc.com.br 

Telefone: (48) 991324522 

Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Catarina  

Endereço: R. Desembargador Vitor Lima, nº 222, sala 401, Trindade, Florianópolis/SC - Prédio 
da Reitoria II. CEP 88.040-400 

Telefone: (48) 3721-6094      

E-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br 

3 de 3 

mailto:wtoneli@yahoo.com.br
mailto:elizete.vitorino@ufsc.com.br
mailto:cep.propesq@contato.ufsc.br
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Eu___________________________________________________________________________, 
fui esclarecido(a) sobre a pesquisa PARÂMETROS NORTEADORES PARA O 
DESENVOLVIMENTO DA COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO NO DIAGNÓSTICO 
PRECOCE DO CÂNCER INFANTOJUVENIL, e concordo que o conteúdo de minha 
entrevista seja  utilizado na realização deste estudo. 

 

 

Data: ____ / ____ / __________. 

 

 

______________________________________________ 

Assinatura 
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APÊNDICE B – FORMULÁRIO DE CARACTERIZAÇÃO DOS SUJEITOS DA 
PESQUISA 

 

FORMULÁRIO DE CARACTERIZAÇÃO DOS SUJEITOS DA PESQUISA 

 

Este formulário faz parte da pesquisa de tese intitulada PARÂMETROS 
NORTEADORES PARA O DESENVOLVIMENTO DA COMPETÊNCIA EM 
INFORMAÇÃO NO DIAGNÓSTICO PRECOCE DO CÂNCER INFANTOJUVENIL, 
desenvolvida por Wilian Toneli da Silva, sob a orientação da Profa. Dra. Elizete Vieira Vitorino, 
no Programa de Pós-Graduação em Ciência da Informação (PGCIN) da Universidade Federal 
de Santa Catarina (UFSC). A pesquisa tem o objetivo de estabelecer um conjunto de princípios 
para o desenvolvimento da competência em informação das crianças e adolescentes assistidos 
pela Fundação Sara Albuquerque e Costa.  

Esse instrumento será criado a partir das narrativas dos responsáveis pelas crianças e 
adolescentes sobre as manifestações referentes à busca por informações sobres os principais 
sinais e sintomas do câncer infantojuvenil, assim como a detecção precoce da doença. 

Este  formulário é útil para a identificação dos sujeitos da pesquisa, bem como suas 
características pessoais, sociais e hábitos de vida. Asseguro-lhe, desde já, que as informações 
que me forem confiadas terão sigilo e sua identidade será preservada. O conteúdo das 
informações aqui oferecidas será estudado em conjunto com o conteúdo de todas as informações 
fornecidas por todos os participantes. 

 

Bloco 1 – Dados Gerais do Assistido 
Idade: Gênero: ( ) Feminino ( ) Masculino  

Qual o tipo de câcer: ________________________ 

Está quanto tempo em tratamento: _____________ 

Está estudando atualmente? (   ) Sim     (   ) Não 

Escolaridade:       

Possui algum benefício social? Quais: 

a) (  ) BPC – Benefício de Prestação Continuada 

b) (   ) Custeio de Medicamento 

c) (   ) TFD – Tratamento Fora do Domicílio 

d) (   ) Outros (quais): __________________________________________________________ 

 

 

Bloco 2 – Dados Gerais do Responsável 

Qual a relação com o assistido:  _____________________________ 

Idade: Gênero: ( ) Feminino ( ) Masculino 

Escolaridade:       
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É aposentado(a)? (  ) Sim (  )Não 

Possui algum rendimento? ( ) Sim ( ) Não 

Possui Bolsa Família? ( ) Sim ( ) Não 

Mora: (  ) Sozinho(a) ( ) Com companheiro(a)/cônjuge ( ) Com Filho(s) ( ) Outros  

Possui Filhos?  ( ) Sim. Quantos?_ ( ) Não 
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APÊNDICE C – TÓPICO INICIAL DA ENTREVISTA NARRATIVA COM OS 
RESPONSÁVEIS PELOS ASSISTIDOS PERANTE A ENTIDADE 

 

 

Pesquisa de tese: PARÂMETROS NORTEADORES PARA O DESENVOLVIMENTO 
DA COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO NO DIAGNÓSTICO PRECOCE DO 
CÂNCER INFANTOJUVENIL 

 

Doutorando: Wilian Toneli da Silva 

Orientadora: Elizete Vieira Vitorino 

 

Os dados advindos das narrativas suscitadas por via deste tópico inicial buscam atingir o objetivo 
específico alínea: d) apresentar uma proposta de parâmetros norteadores para um programa de 
desenvolvimento da competência em informação com foco no diagnóstico precoce do câncer 
infantojuvenil. 

 

1. Me conte um pouco sobre a trajetória do câncer do assistido, desde a descoberta da doença, até 
os dias de hoje? 

 

2. Quais eram as informações sobre o câncer que você tinha antes de saber da doença do assistido?  

 

3. Quais eram as informações sobre os principais sinais e sintomas e sobre a importância do 
diagnóstico precoce do câncer que você tinha antes de saber da doença do assistido?  

 

4. E hoje, você consegue identificar os principais sinais e sintomas do câncer infantojuvenil? Como 
faz isso? 

 

5. As informações dispostas na internet, rádio, televisão, etc., são confiáveis pra você? Como você 
faz par se certificar disso? 

 

6. Você ainda sem falta de alguma informação sobre o câncer? Quais? 

 

7. Quais informações você tem hoje sobre: higiene, nutrição, direitos e cuidados durante o 
tratamento. 

 

8. Você possui dificuldades para ter acesso às informações que você precisa no seu dia-dia? Se 
sim, quais? Se sim, como você faz para resolve-las?  
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9. Quando você percebe que precisa de conhecimento (informação), o que você faz para encontrar 
e onde procura?  

 

10. Em sua opinião, quais serviços poderiam estar disponíveis para você para ajudá-lo a encontrar 
as informações que necessita sobre: câncer, cuidados com o assistido, direitos do assistido, 
nutrição, apoio psicológico? 

 

11. Você já recebeu ou recebe informações na Fundação Sara ou no hospital? Qual a sua 
compreensão geral sobre essas informações que recebe? Tem o hábito de registrá-las? Como faz 
esses registros? 

 

12. Você já foi informado ou conhece os direitos do assistido sobre os benefícios governamentais? 
BPC, TDF, Auxílio Medicamentos, outros? Como fez para ter essas informações? 

 

13. Você gostaria de acrescentar algum comentário? 
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APÊNDICE D - OFÍCIO DE SOLICITAÇÃO DE AUTORIZAÇÃO DA INSTITUIÇÃO 

 

 

Montes Claros,  Maio de 2021. 

Ao Sr. Álvaro Gaspar Costa 

Presidente da Fundação Sara Albuquerque e Costa 

 

Ref. 

Solicitação de autorização para desenvolvimento de pesquisa com as crianças e adolescentes e seus 
responsáveis, assistidos pela instituição. 

 

Eu, Wilian Toneli da Silva, doutorando do Programa de Pós-Graduação em Ciência da 
Informação na Universidade Federal de Santa Catarina, estou desenvolvendo a pesquisa de tese 
intitulada “PARÂMETROS NORTEADORES PARA O DESENVOLVIMENTO DA 
COMPETÊNCIA EM INFORMAÇÃO NO DIAGNÓSTICO PRECOCE DO CÂNCER 
INFANTOJUVENIL”, sob orientação da Dra. Elizete Vieira Vitorino, professora do 
Departamento de Ciência da Informação da mesma    universidade.  

A pesquisa tem o objetivo de estabelecer os parâmetros norteadores que visem o 
desenvolvimento da competência em informação, como foco no diagnóstico precoce do câncer 
infantojuvenil. Para tal, peço autorização para realizar entrevistas com as crianças e adolescentes 
e/ou seus responsáveis, que são assistidos pelos programas sócio assistenciais da entidade. Ressalto 
que a entrevista será realizada de forma  voluntária, mediante o consentimento dos sujeitos. A 
coleta de dados acontecerá entre o terceiro e o quarto trimestre de 2021. A qualquer momento vossa 
senhoria poderá    solicitar esclarecimento sobre o desenvolvimento do projeto de pesquisa que está 
sendo  realizado. Também solicito autorização para consultar os bancos de dados com informações 
e caracterização dos indivíduos participantes.  Os dados obtidos nesta pesquisa serão utilizados no 
texto da tese e possíveis publicações científicas. Assumimos a total responsabilidade de não 
publicar qualquer dado que comprometa o sigilo da participação dos integrantes de vossa 
instituição, como o nome e outras informações pessoais. 
Uma cópia do roteiro de entrevista está em anexo. Contando com a autorização desta  instituição, 
coloco-me à disposição para qualquer esclarecimento. 

 

Atenciosamente, 

 

 

__________________________________ 

Wilian Toneli da Silva 

 

__________________________________ 

Elizete Vieira Vitorino 

Pesquisadora Orientadora 
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APÊNDICE E – AUTORIZAÇÃO DA FUNDAÇÃO SARA ALBUQUERQUE E 
COSTA PARA A PESQUISA 
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APÊNDICE F - TRANSCRIÇÃO DAS ENTREVISTAS 

 

CÓDIGOS UTILIZADOS: PESQUISADOR (P), ENTREVISTO (E) 

 

NARRADORA 1 

 

P1: Então como eu disse essa é uma pesquisa de uma tese de doutorado junto a Universidade 

Federal de Santa Catarina. Aí a primeira coisa que eu vou querer saber da senhora, para senhora 

me contar um pouquinho como que foi a trajetória de câncer vocês. E1: Desde começo ela sempre 

foi uma menina muito saudável, uma menina que andava de bicicleta, brincava, sabe? E eu acredito 

que a gente nunca imaginaria que ela teria né? Esse diagnóstico que teve né? E assim em primeira 

mão levava ela, e ela falava que sentia dor de cabeça e os médicos falavam que era normal a criança 

sentir dor de cabeça. Aí ela ficou prostrada, tomando soro durante três dias e ela não levantava. Eu 

falei, meu Deus. E a gente juntava uma equipe, vamos ver, meu pai falou, gente, vamos fazer o 

que for possível se for preciso pagar, o que for possível vamos fazer, gente foi um choque uma 

criança que tinha tudo pela vida e aí ele pegou e falou vou mandar para Montes Claros porque aqui 

não temos recursos. Foi no sábado não tem como fazer cirurgia nada porque final de semana e aí 

a gente pediu muita oração de todo mundo, ela fez a cirurgia, graças a Deus foi um sucesso e 

devido a essa cirurgia ele ela teve a pálpebra do olho dela desceu porque o tumor não teve como 

tirar tudo porque no caso é uma parte muito delicada. Aí eu ficava pensando, será que ela vai ficar 

assim, a gente preocupa porque assim a gente quer o filho da gente sem deficiência né? P1: Claro! 

E graças a Deus ela fez a rádio terapia fez vinte e nove sessões sabe? Ela graças a Deus está bem 

aparentemente, mas a gente ainda fica muito preocupado porque assim nunca tinha isso na família 

né? Foi uma coisa recente, uma coisa nova e então a gente tem sempre pedido Deus para dar 

sabedoria porque tem dia que eles estão bem agitados entendeu? E a gente também né? Os pais 

né? Quem cuida também é um desgaste físico é um desgaste emocional muito grande né? Nossa 

mais ainda mais que eu te falei, se fosse uma criança que já nascesse, mas não lá em casa mesmo 

tem a bicicletinha dela que ela andava, tudo e por um tempo ela parou, não quis mais, sabe? Então 

assim, a gente tem tão lutando, sabe? E graças a Deus a gente conheceu a Fundação Sara, né? Que 

deu o maior suporte, aqui graças a Deus tem a área de brinquedo, a área de lazer, então isso distrai 

muito a criança e até mesmo a gente, né? A escola tem os próprios profissionais para orientar. Isso, 

tem nos ajudado bastante, sabe? P1: E como que a senhora ficou sabendo da fundação? Foi através 

da doutora Maíra, porque quando ela me falou, você vai fazer vinte e nove sessões, eu falei, vou 
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fazer como? Não conheço ninguém aqui, como que eu vou fazer. Ela falou, não, beleza. Aí no dia 

eu não consegui falar com ela, falei, ô Bia, Bia lá, enfermeira do hospital. Aí graças a Deus Bia 

conseguiu, eles foram lá da fundação me buscaram, me trouxeram para cá, me apresentaram, sabe? 

E graças a Deus a gente está até hoje são três meses que eu estou aqui, mas três meses de bastante 

experiência sabe? E cada dia a gente vai aprendendo mais. No aprendizado né? Na vida da gente. 

Nossa é muito bom porque são coisas que a gente passa que a gente eu mesmo nunca pensava que 

um dia eu estava aqui a gente não imagina, né? A gente não imagina com a gente quanto mais com 

os filhos, né? Nossa, é verdade, né? P1: Isso aí, me fala uma coisa. Sobre o câncer, a senhora falou 

que nunca teve nenhum caso na família né? E1: Não. P1: Então quais eram as informações? O 

que que a senhora sabia sobre essa doença? Sobre o câncer? E1: A gente sempre sabe que é um 

susto né? Quando eu fiquei sabendo que eu falei vai morrer. P1: Mas é antes dela ser diagnosticada 

com câncer, que tipo de informação a senhora tinha, conhecia o que era. E1: Não, não, nem tinha 

curiosidade, sabe? A gente tem tanto medo dessa que não queria nem saber nada sobre ela, nem 

fazia questão de ter a informação, né? Então assim geralmente o pensamento é que vai morrer, 

sabe? Mas hoje em dia graças a Deus a né? A ciência está bem avançada né. Mas em primeira 

mão, quando falou isso eu falei, meu Deus do céu abre um buraco nisso. E1: É a gente sabe que o 

câncer infantojuvenil ele é diferente do câncer de adulto, ele se desenvolve mais rápido e a 

principal maneira ou uma das principais maneiras de diagnosticar a criança é por meio de alguns 

sinais ou de alguns sintomas: uma manchinha que aparece no corpo da criança, ela é uma criança 

superativa e fica prostrada, vômito, febre, então tem alguns sinais. E é muito importante esse 

diagnóstico precoce, ou seja, diagnosticar a criança o mais rápido possível A senhora tinha algum 

conhecimento ou alguma informação a respeito disso? E1: Não, não tinha conhecimento, nunca 

tinha ouvido falar, nunca tinha visto nenhum tipo de reportagem, nenhum tipo de informação na 

internet. A minha cidade era bem pequena, sabe? Então é uma cidade bem pequena, então assim 

em relação a saúde, essas coisas não têm sabe assim igual mereceria. Se eles tivessem me falado 

antes vamos tentar uma ressonância, vamos nem que fosse para pagar a gente teria feito né? Faria 

das tripas coração né? Isso porque assim ela tem três aninhos, ela foi descoberta isso em dezembro 

então assim. Dezembro de dois mil e vinte. P1: E a senhora chegou e o diagnóstico foi dado 

quando, foi em dezembro? E1: Foi. Isso aí foi porque a gente correu atrás, pediu, vamos olhar 

porque o sangue, ela mesmo já não aguenta mais nem furar ela. P1: Ela colocou o cateter? E1: 

Sim, mais ela tirou semana passada. P1: Então a senhora disse que antes a senhora tinha 

pouquíssima informação sobre a doença e hoje não só sobre a doença, mas informação que a 

senhora não tem, como que a senhora faz para buscar essa informação para o tratamento hoje da 
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sua filha? E1: Assim, eu sou muito medrosa, porque assim, geralmente quando fala câncer a gente 

não leva um choque, né? Então assim, às vezes eu fico com medo de perguntar e as vezes me 

decepcionar, sabe? P1: Com a resposta que a senhora vai receber. E1: É então as vezes alguns 

médicos falam eu pergunto assim é igual mesmo quando ela começou a fazer a rádio eu não 

perguntei se ela ia precisar fazer a quimioterapia, se ia fazer sua rádio, sabe? O medo de falar o 

que que vai acontecer daqui para frente, então eu vou pelo hoje, tipo assim, vamos fazer a rádio? 

Vamos, é quantas sessão? Vinte e nove e assim eu tenho muito medo, eu sei que assim, né? A 

gente tem que orar primeiro, ter fé em Deus, né? Saber que a medicina hoje está bem avançada. 

Porque eu acho que se você viver pensando aqui você nem vive. Né? Hoje veio fazer um exame 

de sangue e ela vai fazer uma ressonância, amanhã eu já vim preocupada porque ela é ruim de 

acesso na veia. P1: Entendi, e mesmo tendo esse medo ou receio, a senhora sente falta de algum 

tipo de informação que poderia ajudar, porque boa parte do tempo vocês estão tratando, mas algum 

momento vocês voltam para casa, e aí como fica, a senhora sente falta de alguma informação 

quando está sozinha, quando não tem alguém que possa dar um respaldo para senhora? E1: É isso, 

é isso é verdade, né? Quando você falou quando a gente está em casa mesmo morro de medo, 

qualquer coisa que ela começa a sentir, eu já fico, meu Deus do céu, sabe que que é? P1: E aí a 

senhora sabe o que fazer? E1: Geralmente eu tenho o número das médicas, eu já ligo para cá para 

fundação para doutora Eliana, da outra vez mesmo. Doutora Helena, minha menina está 

vomitando, que que eu faço?  Ela falou assim, você não tem remédio para vômito? Eu falei tem 

decadron, ela disse, decadron não é para vômito, ah, mas eu achava que era, está vendo? Uma 

coisa que aí a gente levou ela no hospital, eles passaram o remédio para vômito, eu não me recordei 

não é graças a Deus ela tomou, eu acredito que acho que é isso mesmo e ela tomou graças a Deus, 

não dormi mais não eu acho que foi algo que ela comeu e fez mal. Não era nada ligado. Na época 

depois disso quando ela foi de aniversário ela vomitou bastante e nesse dia não ela vomitou só um 

pouco. P1: Entendi. E1: Lá eles davam remédio para ela. P1: E sobre os cuidados com a 

alimentação, com a nutrição, com a higiene, o que que a senhora tem esse conhecimento hoje? 

Tem essa informação sobre higiene, nutrição, os cuidados. E1: Não, é igual te falei a gente, né? É 

gratificado porque eu não sabia quais seriam as coisas boas para ela se alimentar. Que pode comer 

ou não. E realmente assim não pode no começo é bem difícil porque ela tomava Todinho e até 

hoje é difícil a gente dar leite em pó, dá trabalho, mas ela gosta mais do de caixinha. Então assim, 

são coisas que a gente tão ainda tentando adaptar, né? Porque assim era antigamente comia tudo e 

hoje ela não pode, o refrigerante também doce, né? Nós gostamos, imagina as crianças, né? Ela 

quer um bombom, então assim, essa coisa assim graças a Deus já tem em questão da alimentação. 
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Às vezes quando eu tenho dúvida da alimentação eu pergunto. Às vezes o povo fala assim, não dá 

mexerica que é frio como eles já tão com a imunidade baixa, né? Aí agora Roberta, ela fala não é 

bom dar não. Então assim, só algumas coisas que as vezes a gente acaba perguntando, eu acabo 

perguntando para ela, mas a respeito dos benefícios, das coisas que tem direito, às vezes eu fico 

meio assim sem saber. Sem saber né? Sem saber. A única coisa que foi aquele benefício como que 

é que chama? É o BPC. É não, ela ainda não está recebendo ainda não. P1:  E o PFD a senhora 

tem o transporte? E1: O transporte a gente tem. Que é um benefício também. É a cidade não sabia 

eles queriam trazer ela no ônibus que vem aquele tanto de gente juntos. Só que aí a falou não, ela 

tem direito, ela tem o benefício ela tem direito. Aí toda vez que ela vem ela vem não carro pequeno. 

Sim. É muito difícil vim com alguma pessoa. Geralmente ela vem mais só eu. E1: E quanto aos 

cuidados, quando a senhora vai para casa como que é a casa da senhora em questão de poder 

receber ela, de ter esses cuidados, a senhora consegue, é uma casa mais simples, é uma casa de 

laje, é uma casa que consegue que a senhora consegue dar esses cuidados para ela ou também 

existe essa dificuldade? E1: Não, é não, a casa não consigo dar os cuidados para ela, tanto que 

aqui eu acho que porquê assim, minha casa ainda é de telhão sabe. Então, a rua não é asfaltada 

aonde eu moro, então muita poeira lá onde eu moro. Então essa parte aí eu até falo com meu esposo 

que se a gente pudesse comparar um ar-condicionado porque assim ela ficava mais confortável. 

Porque às vezes quando ela chega lá às vezes igual mesmo água, a gente tem água, mas não é uma 

água totalmente saudável sabe? E precisa para o tratamento dela. P1: E a senhora compara água 

mineral para ela ou ela toma da torneira mesmo? E1: Eu as vezes eu compro, às vezes eu compro, 

né? Porque igual mesmo lá, só meu marido que trabalha, lá em casa não trabalho não. Então, assim, 

eu vivo porque as pessoas se sensibilizaram com o fato dela conhecer ela, saber E acabam de 

alguma forma ajudando. Graças a Deus. Às vezes me dá eu vou e compro alguma coisinha para 

ela. Quando chega aqui em Montes Claros, ela gosta da água mineral. Aqui na fundação ela P1: 

Então está bom, dona Jucélia me fala alguma coisa, agora saindo fora da questão do câncer, 

normalmente a gente precisa de algum tipo de informação, seja para vida da gente, seja para 

comunidade onde a gente está, seja para própria família, como que a senhora busca essa 

informação por meio de internet vocês tem acesso a internet é por meio de jornal, televisão, rádio, 

como que a senhora busca não só informação, mas o conhecimento também né? E1: Eu mesmo 

quando eu fiquei sabendo do diagnóstico dela, eu olhei na internet que eu assustei na internet. 

Internet fala que a duração é de 6 meses de vida. Menino até passei seis meses eu era um trauma, 

meu Deus do céu vou perder meu filho por seis meses. Então assim eu já nem gosto mais de nada 

na internet. P1: E aí quando a senhora sente falta hoje então de uma informação, de buscar alguma 
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informação sobre alguma coisa que fonte que a senhora usa, o que que a senhora faz? E1: 

Geralmente é aqui mesmo na fundação pergunta as meninas. Aqui na fundação é pergunta as 

meninas. P1: E sobre outra coisa que não é sobre o câncer que a senhora busca essa informação? 

E1: Você fala em questão? P1: N seu dia a dia a senhora quer saber sobre alguma coisa, quer se 

informar sobre alguma coisa, sobre política, sobre futebol, sobre esporte o que como que é o meio 

que a senhora usa? E1: Uso mais a internet mesmo. P1: Outra coisa na sua opinião, na opinião da 

senhora hoje, conhecendo já um pouquinho mais sobre a doença, né? Tendo se informado um 

pouquinho mais sobre a doença, quais os tipos de serviço que a senhora acha que poderiam estar 

disponíveis não só para senhora mas para outras famílias também que vão passar pelo que a 

senhora está passando porque a gente fala assim, tomara que ninguém passe pelo que eu estou 

passando, mas a gente sabe que infelizmente isso vai acontecer, né? O número de crianças com 

câncer aumenta a cada ano né e outras crianças também passarão por isso.  Então quais os serviços 

públicos ou da comunidade poderia estar disponível para essas famílias? Para que elas não 

tivessem mais que passar por isso. E1: De ter alguns tipos de diagnóstico de uma criança com 

câncer que fazem lá porque tem às vezes tem crianças que não é nada não, ela mesmo ela nunca 

passou por um pediatra, ela foi passar pelo pediatra. Lá em Buritizeiro. Às vezes eu chegava, 

doutor, ela não está bem, porque a gente mãe a gente conhece, ela não está bem. Não, ela está bem 

sim, ela é uma criança saudável, alimenta tanto que ela não perdeu peso, ela ganhou peso e é isso 

que a gente tem dificuldade de deixar ela porque três anos ela já está com trinta quilo. Então assim, 

ela ganhou peso muito rápido, mas ela sempre já foi assim mais com peso. Então assim, eles têm 

um cuidado mais especial aos médicos, tiveram um cuidado mais especial, né? Porque as vezes é 

igual mesmo eu falei eles não tiveram credibilidade no que eu falava e quero que ele não faça isso 

com outras crianças. Às vezes se ele tivesse me passado uma orientação eu teria corrido atrás, mas 

eu não fui orientada antes né? De por que que você não faz uma ressonância, procure um outro 

médico especialista, né? Um pediatra, né? Então. Ele era clínico geral, porque na minha cidade 

pediatra só passa se já tiver nas últimas, né? Então assim, não tive essa orientação, esse cuidado 

né. Então assim, o que eu quero é que tenha mais cuidado, ter mais carinho, né? Porque o trabalho 

ele tem que ter carinho. Eu vejo que em Montes Claros, eu achei que eles têm, pode ser que tenha 

alguns que não tenha, mas pelo menos que eu passei, eles tenham cuidado, olha sabe? Eu mesmo 

quando eu chego com ela no PA eu vejo a diferença, ele chega já tira sangue vai passando logo o 

remédio. Eles examinam primeiro para ver e às vezes lá na minha cidade eu não sei se é porque 

tem muita gente, não sei já vai chegar estava passando um remédio, você vai para casa. Tem muita 

gente, tem pouco médico. É, pois é, aí já vai passando então, então assim, tiver um carinho, um 
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cuidado, porque assim a gente somos família mais carente. E às vezes você não tem como pagar 

um particular e aí eles pegam e fazem né? De qualquer forma que né? Assim uma coisa muito 

triste, nossa eu até hoje eu me pergunto por que uma criança de três anos, né? Ter esse diagnóstico, 

mas né? Deus sabe. A gente tem que acreditar, confiar e buscar o tratamento, né? Que é o mais 

importante, mas acreditando sempre que vai dar certo e vai dar certo. P1: E a senhora falou que 

recebe hoje muita informação aqui na fundação lá no hospital. Mas a senhora disse também que 

em determinados momentos às vezes a senhora não quer nem muito ouvir, mas assim a informação 

que a senhora recebe aqui na Fundação Sara no hospital a senhora consegue entender muitas vezes 

o que eles estão falando ou não consegue, quando não consegue a senhora pergunta de novo ou 

não, a senhora tem o hábito de anotar alguma coisa? E1: Não, não. P1: Não, não tem o hábito de 

registrar, mas a senhora entende as informações que tão sendo passadas ali para senhora? E1: 

Quando eu não entendo eu pergunto elas de novo, me fala de novo aí que eu não entendi, e ela fala 

de novo. Eu também tenho um livrinho um livrinho que eles deram. Não é fácil seguir à risca. É 

difícil, né? É muito difícil, mais eu falo assim é uma é uma readaptação né? Os pais que estão 

tratando crianças com câncer ele tem uma readaptação né? P1: Sobre os sobre os benefícios, a 

senhora falou que o BPC a senhora não tem o BPC né? E1: Não consegui ainda. P1: O TFD que 

é o transporte fora do domicílio a senhora tem? A senhora já solicitou algum auxílio medicamento 

aqui na fundação? E1: Estou precisando de tal, precisando de um remédio para vômito, eles e eles 

forneceram. Quando eu estou aqui eles fornecem. E a cesta básica vez e graças a Deus, todo mês 

eu pego. P1: E a senhora queria acrescentar, falar mais alguma coisa sobre o tratamento, sobre 

essa informação que a senhora recebe, um recadinho final. E1: Já que você falou, tem uma palavra 

definida câncer. P1: Tem várias, existem várias definições sobre câncer, né? Mas basicamente 

uma explicação do jeito que eu sei que eu também não sou médico, mas o câncer o que acontece? 

Nós temos um monte de célula dentro do corpo, e essas células em algum momento elas tem um 

defeitozinho e quando dá esse defeitozinho nas células da criança, essa é uma célula cancerígena 

ela se multiplica muito rápido então por isso que o diagnóstico precoce na criança e no adolescente 

ele tem que também ser feito muito rápido porque senão ela vai se multiplicando, multiplicando, 

multiplicando, passou três mês a doença já atingiu um ponto que aí já foge do controle do 

tratamento por isso que é importante o diagnóstico precoce. E1: Pode, existem vários tipos de 

tumores, né? Tumores sólidos, tumores líquidos tanto que eles de primeira mão eles achou que ela 

tinha caído. Caiu. Deve ter sido batido a cabeça. É, falei, mas ela não é de cair, ela é uma menina 

que eu fico o tempo todo com elas, é muito pouco ela fica com minha mãe. Então, assim É de 

queda eu acredito que não for não. Essa entrevista espero ter né, respondido tudo certinho. P1: Foi 
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ótimo, eu que agradeço muito a senhora por ter participado e poder ter dividido, essa experiência 

que a senhora está vivendo, né? Muito obrigado viu.  

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 2 

 

P1: Então vamos lá. Primeiramente obrigado pela senhora estar disposta a participar e ajudar a 

gente também a construir um pouquinho de conhecimento A primeira coisa que eu queria saber da 

senhora, eu queria que a senhora me contasse um pouco da trajetória desde quando vocês 

descobriram o câncer até os dias de hoje como é que foi, o que que aconteceu, tenta traçar uma 

linha de tempo aí para mim contando um pouquinho dessa trajetória. E1: Ele deitou bem porque 

ele não me queixou de nenhuma dor, só que durante a madrugada o meu filho mais velho foi até o 

meu quarto falou com meu marido, Pai, ele está passando mal e está com muita dor de cabeça, está 

vomitando e eu não estou conseguindo dormir e amanhã eu vou para a escola e como que eu vou 

para a escola? P1: Na época ele tinha quantos anos? E2: Ele estava com quase quinze anos. A meu 

marido ficou a noite lá perto dele. Quando foi por volta de umas seis horas da manhã ele me 

chamou falou Lúcia, ele passou mal durante a noite vamos levá-lo ao hospital. Aí pedimos lá um 

colega lá ela está levanta né, porque nós não temos veículo. Chegamos lá no hospital ele estava 

não estava assim considerado crítico né. Com muitas dores e o médico achou que era uma crise de 

enxaqueca porque eu tinha dor de cabeça e vômito. Ele tentou examinar ele, mais ele estava muito 

nervoso, foi tanto que ele não deixou o médico tocar nele, estava muito agressivo só que uma 

agressividade fora do sentido. Porque ele nem se lembra que ele foi aquele hospital aquele dia. P1: 

Nossa. E2: Ele estava de fora de si. Aí deu três injeções nele e passou um remédio para a enxaqueca 

e eu fiquei dando para ele. Era antevéspera de carnaval. Então nós ficamos quinta a sexta até na 

próxima quarta-feira dando os medicamentos e ele passou esse tempo todo praticamente só 

deitado. Quando ele se levantava ele não conseguia andar, a cabeça estava rodando. Quando foi 

no sábado à noite, uma vizinha nossa foi lá ver ele, que ficou sabendo que ele não estava bem e na 

hora que nós entramos no quarto, ele abriu o olho, aí ele falou assim, ué, mãe, eu estou vendo duas 

Meire. Eu falei, não, só tem uma, é a mãe e a Irene. Não, eu estou vendo duas mães e duas Meire. 

Aí foi que percebemos que o olho dele tinha algum para problema. A pressão do cérebro atingiu a 

visão dele. Ele ficou com visão dupla e a bolinha preta do olho ela paralisou num canto ela não 
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enxergava de um dos olhos. Como era carnaval vamos esperar, aí quando for na quarta-feira de 

cinzas levei ele num posto de saúde próximo lá da casa que eu morava e a médica na hora que viu 

ele me falou Lucia não é aqui vou encaminhar ele agora para o hospital regional e eu vou pedir 

uma tomografia de emergência dele. Aí eu já fui lá em casa rapidinho, pedi as meninas da recepção 

para tomar conta dele falei ó não deixa ele se levantar se ele se levantar ele vai cair. Aí fui lá né. 

Meu marido conseguiu mesmo o homem para poder levar ele de novo para o hospital e daquela 

quarta-feira ele só foi retornar para casa na quinta-feira da outra semana. E aí ele deu entrada no 

hospital, eles pediram, né. O médico pediu uma tomografia, foi feita aí ele precisava de um 

neurologista para olhar a tomografia. Aí o hospital falou que eu tinha que pagar consulta, eu falei 

que eu não tinha condições aí e o doutor André Dantas que é um neurologista lá da cidade, ele 

doou a consulta. Quinta-feira foi lá na quinta-feira à tarde e olhou a tomografia, e ficou meio 

confuso pediu uma ressonância não tinha dinheiro para pagar aí a Elza da saúde que já está se 

candidatou a vereadora da nossa cidade, ela é assistente social na área da saúde e ela ficou muito 

preocupada com o caso de Paulo e ela foi correndo atrás de benefícios para ele. O neurologista, a 

ressonância, ela começou a correr atrás. Aí ela levou para ressonar em Janaúba e pediu para direção 

doar a ressonância para ele. Aí ela falou, doar a gente não pode, a gente pode dar um desconto, 

mas não podemos doar. Aí ficou por quatrocentos reais a ressonância. Metade do valor. Cadê os 

quatrocentos? Não tinha naquele momento e aí a moça falou, fala para ela quanto que ela tem? 

Pergunta quanto que ela tem? Aí na época na hora eu estava com cento e cinquenta reais, aí a falou, 

fala para ela que traz o cento e cinquenta. Traz o cento e cinquenta e nós vamos dar quinze dias 

para ela dar os onze duzentos e cinquenta. Aí na sexta-feira de manhã o hospital com ambulância. 

Ele fez a ressonância e tem dois técnicos que fica lá conduzindo as máquinas né? O computador e 

outros técnicos ele estava visitando minha igreja a minha assembleia? Pois é aí na hora que 

enquanto ele estava na máquina aí um dos técnicos pegou e me chamou lá fora e perguntou, mãe 

tem um caso de câncer na família? Aquela pergunta para mim foi tão natural que eu não digeri; 

P1: A senhora não entendeu? E2: Não entendi falando né? Eu falei, teve uma tia dele para a parte 

de pai que teve câncer, ele foi metástase da cabeça aos pés, foi muitos lugares que foram atingidos, 

ela não resistiu e faleceu parece que meu avô que é bisavô dele teve câncer de próstata. Mas como 

eu já tenho tempo que eu estou fora de São Paulo então não tenho muita certeza, mas parece que 

foi câncer de próstata. Perguntou o tamanho, pode ficar aqui no corredor que nós já vamos te levar 

para máquina. Aí vem o outro técnico que era o Alex que foi levado para Japonvar para poder 

fundar a ressonar de lá. Eu vou conversar com a direção do da clínica e vou ver o que que eu posso 

fazer e pela graça de Deus a interferência dele e a interferência da Elza, o diagnóstico veio com 
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seis horas. P1: Olha que benção. E2: No mesmo dia a ressonância já foi. Já ficou para pronto. 

Liberado. Com o laudo. O Doutor André Dantas veio de novo doar mais uma consulta aí. E nos 

chamou, meu marido e ele, meu marido deu e falou, olha ele está com três tumores na cabeça, eu 

vou colocar ele no sistema e ele vai ser transferido para um hospital porque aqui não tem recurso 

para ele. Ele vai para Belo Horizonte, para São Paulo, ele foi citando cidades longes, mas graças 

a Deus a Santa Casa acolheu ele. Quanto foi no domingo ele foi transferido para Sana de Casa de 

Montes Claros, para cá só que ele veio com vaga zero e eu não sabia o que era isso não tinha e 

nunca tinha passado por essas situações? O motorista trouxe na ambulância, entramos aí o 

neurologista avaliou o caso dele, a ressonância falou mãe ele vai ficar e vai ficar. Aí eu falei, então 

está, aí eu peguei a maca e entreguei para o motorista e ele foi embora e coloquei minha cadeira 

de rodas e ele queria deitar, quero deitar e os enfermeiro começou, mãe, cadê a maca? A maca 

tinha ido embora. Foi o médico falou que ele ia ficar, eu mandei o motorista pegar a maca e vai 

embora. Mãe ele não tem leito, a cama dele era a maca. O vaga zero é por isso porque não tinha 

leito para ele. Aí eu peguei e falei, não sabia, eu não sabia que esse negócio de vaga. Aí eles foram 

lá no depósito lá e conseguiram uma maca, higienizou e né? Aí ali ele começou a ser dopado para 

poder a dor não ser tanta e olha foi a pior vinte e quatro horas da minha vida. E1: Eu imagino. P2: 

Porque ele teve que ficar em jejum absoluto. A partir do certo momento e eu fiquei em jejum junto 

com ele. Porque ele ia fazer a cirurgia entendeu? Fazer uma cirurgia a qualquer momento, mas 

falou, a partir de tal hora não pode comer. E como eu ficava com medo dele acordar e me pedia 

comida e eu está com a comida na mão e não vou lhe dar. Então, eu fiz jejum junto com ele. Só 

que o impressionante de tudo isso é porque ele e o nós não éramos amigos. Ele estava no caminho 

errado companhias erradas e eu sempre fui a mãe que cobra muito. Eu quero saber trouxe objeto, 

eu quero saber de onde que saiu esse objeto? Como é que você conseguiu tal coisa? Esse valor em 

dinheiro, de onde que sai? Eu sempre fui uma pessoa que que cobrei porque eu tive um irmão que 

foi assassinado por conta de droga. Então eu não queria aquilo de novo na minha vida. Então ele 

não queria ser amigo meu ele falava na minha cara por isso que eu não gosto de você eu gosto só 

do meu pai. Comecei tudo bem só que naquele momento ele se valeu comigo que em momento 

algum da minha vida eu ia eu ia dar as costas ao meu filho. Claro, de forma alguma, né? 

Principalmente porque ele já tinha passado por outros momentos que ele já ficou entre a vida e a 

morte. Já duas, três vezes antes daquele momento então é meu filho independente de se ele estava 

num bom ou no mau caminho o guerreiro era meu filho. E aí tudo bem aí ele pegou e fez a cirurgia. 

Assim, fez a cirurgia e não fez, porque na hora que eles levaram ele para o bloco, quando abriu a 

cabeça dele, que viu a localização do tumor, não podia mexer. Tanto que eles só drenaram o líquido 
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que dá para comprimir o cérebro porque o tumor dele foi na pineal. E nos dois ouvidos interno. Lá 

dentro do ouvido teve dois tumores. Entendi. Mas aí está bom só que eu me dediquei tanto a ele 

que eu me lembro que eu tomei banho no sábado à noite na minha casa e domingo de manhã voltei 

para o hospital e aí a gente veio para cá. Quando eu fui lembrar que eu existia era terça, à noite. 

Quando as meninas falaram que ele estava fora de perigo, que ele ia para enfermaria, aí eu falei, 

meninas, se eu falar um negócio para vocês, vocês vão acreditar? Elas falaram assim, mãe, aqui a 

gente acredita nem tudo. Eu tomei banho na minha casa sábado à noite. Não lembrei não lembrei, 

comer fica comigo porque na segunda-feira quando ele foi do bloco para o pós-operatório eu estava 

passando mal porque a minha pressão tinha baixado, e aí eu tive que falar com elas que eu estava 

achando que eu ia desmaiar, então elas estavam com um monte de copos de canjica lá que era o 

lanche dela durante a noite e ela mãe toma, come, come, come, né? Elas me deram todo o apoio, 

mas na hora que eu falei do banho ela falou assim, mas a senhora tem as coisas? Eu falei tenho 

tudo, eu tenho tudo. Eu tenho tudo, eu só não tenho chuveiro e elas então nós vamos resolver isso 

agora. P1: A gente fica anestesiado, né? E2: É. Eu fui tomar banho e aí a gente desceu para 

enfermaria, e ele ficou ainda e na quinta-feira ele recebeu alta. Mas uma alta que já foi 

encaminhada para oncologia, para radioterapia. Mas aí o tratamento dele seguiu tudo aqui em 

Montes Claros. E vem seguindo ainda. De dois mil e dezessete para cá vem seguindo. P1: E hoje 

ele faz o que? O que que ele vai fazer? E2: Hoje ele faz ressonâncias duas vezes por ano, agora 

mesmo sexta-feira ele pegou a ressonância já está para pronta já para poder apresentar para doutora 

daqui quinze dias ele vai está vindo aqui. Hoje graças a Deus ele está bem. O tumor não tem mais. 

Mas graças a Deus e assim hoje eu tenho o meu filho de volta. Hoje aquelas más companhias que 

ele tinha não tem mais. Aí depois que nós vamos pensar, por quê? Ou nem tanto por quê? Mas a 

mão de Deus pesou. Mas a mão de Deus pensou falou bem. Porque Deus permitiu que esse tumor 

viesse a vida dele né? Na vida dele trancou ele dentro dum hospital praticamente durante um ano. 

Mas hoje ele tem vida graças a Deus. Hoje ele tem saúde. E hoje ele é normal. O raciocínio dele 

acabou ficando mais lento. E também aí veio a pandemia, não teve como estudar. P1: Foi mais 

difícil, né? E2: Mas dois mil e dezessete, dois mil e dezoito ele não deu como dois mil e dezenove 

ele acabou desistindo, vinte, vinte e um não teve como estudar. Ele não conseguiu sair do primeiro, 

desde dois mil e dezesseis. É, ele está ele tem que fazer o primeiro, a segunda. Mas vai conseguir 

com fé em Deus. P1: Me fala uma coisa, antes dele ter tido câncer a senhora tinha algum 

conhecimento, alguma informação sobre o câncer, sabia o que era, tinha algum tipo de informação 

antes. E2: Eu tive assim eu tinha pouca porque igual eu falei a minha cunhada ela teve né? O 

câncer em dois mil e de dois mil e sete para dois mil e oito ela teve o câncer, porém quem cuidou 
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dela foi uma outra quarenta nós né? Uma cunhada dela que seria com cunhada minha. Ela que 

acompanhou ela aqui em Montes Claros a filha dela acompanhou eu só havia quando ela ia em 

Janaúba passar uma temporadinha lá e depois voltaram para cá eu via o sofrimento assim dela 

assisti uma um pouquinho do sofrimento dela teve um padrinho meu também que teve câncer de 

garganta então né? Mesmo que eu não estava mais em São Paulo, mas sabendo notícias dele 

infelizmente entre a minha cunhada e ele assim o tempo de falecimento é de quinze a vinte dia de 

diferença né? Foi quase bem próximo ao falecimento dos dois. Então assim, mas conviver mesmo, 

entender sobre a doença, não. Sobre a formação, sobre a doença ela foi feita só depois que eu entrei 

dentro da Santa Casa, depois que eu passei a frequentar a oncologia. É que eu fui entender o que 

que é um câncer na vida de uma pessoa. E aí a gente passa a dar mais valor na vida. É, tipo, com 

certeza. Totalmente, né? P1: Tem alguns estudos que falam hoje em dia já, estudos bem avançados 

que falam que para criança o câncer ele se desenvolve diferente dentro do corpo de uma criança 

ou adolescente do que em nós adultos então eles trabalham muito hoje com diagnóstico precoce 

então apareceu algum sinal, apareceu algum e o diagnóstico precoce é feito por meio desses sinais 

e sintomas, uma manchinha na pele, ele né? E2: No caso dele ele teve tontura, vômito, dor de 

cabeça, febre e alguns sinais são bem típicos eles dão na verdade um alerta que pode ser um câncer. 

P1: A senhora tinha algum tipo de informação sobre esses sinais? Quais são esses sinais? Quais 

são os sinais? Quais são esses sintomas do que o câncer pode apresentar em crianças e 

adolescentes? E2: Não, só depois que eu já estava dentro do barco. Aí que eu fui navegar, né? 

Remar junto com muitos, aí é que eu fui entender tudo aquilo. P1: Então a senhora pode falar que 

hoje a senhora tem mais informação sobre câncer, sobre o tratamento, sobre os cuidados do que 

tinha antes, né? E2: Sim. P1: Mas como que a senhora faz hoje ou fez durante o tratamento? E2: 

Não, eu seguia todas as orientações dos médicos, enfermeiros, depois que nós passamos a 

frequentar a Fundação Sara, as reuniões, as palestras mas buscar dentro de tecnologia, essas coisas 

eu não busquei. Eu simplesmente aceitei. P1: A senhora não buscou por quê? E2: Não sei, não 

tive curiosidade. Eu acho que não assim eu acabei aí absorvendo as coisas com facilidade. Foi 

assim nós vivemos um dia de cada vez. Sim teve momentos difíceis, teve momentos mais ou 

menos, teve momentos melhores. Então é assim é cada internação é de uma forma. Tinha um tipo 

de sintoma, outro mês a reação é diferente da que já teve antes, né? Então teve durante os seis 

ciclos de quimioterapia, ele teve três internações. Internou no mês de maio, depois internou no 

mês de julho, depois internou no mês de setembro. Que era intercalada. Sim, então é igual eu falei 

para você, nós vivíamos hoje sem saber como ia ser.  Hoje a senhora ainda tem falta ou sente falta 

de algum tipo de informação sobre o câncer? Olha eu estou assim eu não sei porque, conforme a 
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gente vai conhecendo outros tipos, né? Apesar de que as mãezinhas nem sempre gostam de falar 

sobre esse assunto. E eu tenho assim medo de perguntar e elas se ofenderem. Então eu prefiro 

assim que elas mesmo sintam vontade de chegar até mim e conversar ou às vezes elas perguntam 

qual foi o para problema que ele teve no início de um bate-papo a respeito de alguma coisa 

relacionado ao tratamento que falta aí eu consigo abordar a mãe para poder também buscar 

informação. Então geralmente eu prefiro que elas cheguem a mim e perguntem. P1: A senhora 

sabe bem que durante o tratamento existem alguns cuidados que são específicos para as crianças 

que estão em tratamento, né? Sim. Alimentação, né? Nutrição, o tipo de comida, alimentação que 

ele come, higiene, todos os outros cuidados, alguns direitos que vocês têm, a senhora na época do 

tratamento e hoje também tinha esse tipo de informação sobre nutrição, sobre cuidados, sobre 

higiene, sobre direitos? E2: Antes eu não tinha. Apesar de que sempre foquei em uma alimentação 

mais saudável. E depois do tratamento é igual você, através do das palestras que a gente vê aqui 

da fundação, dos para profissionais, né? Que estão aqui nutricionistas as enfermeiras, aí elas né? 

Sempre quando elas passavam alguma informação eu sempre absorvia e colocava em prática na 

medida do possível, tirando um pouco a questão do câncer fora né? P1: No dia a dia da senhora 

da família da senhora além dele a senhora tem outros filhos é só ele tem mais um né? Eu mais dois 

filhos mais velho tem é ele de vinte e um. Ele com dezenove e a Sara com dezesseis. P1: No dia a 

dia de vocês quando vocês precisam de informação como que vocês fazem para buscar essa 

informação? E2: Aí eu não sou muito de estar pesquisando. Eu não sou muito, mesmo que o 

telefone está ali a disposição. Não, televisão é muito pouco. E eu não assim eu não tenho muito 

hábito de ler. P1: Quando a senhora sente falta de alguma informação? E2: Não normalmente não 

para procuro. P1:  O que que a senhora acha que poderia ser feito para melhorar isso? Por exemplo, 

olha existem alguns sinais, alguns sintomas para eu diagnosticar precocemente o câncer dessa 

criança, como que eu que meios que eles como que eles poderiam fazer E2: Os governantes 

poderiam dedicar mais tempo passando essas informações através de redes sociais, rede nacional. 

Investir mais. Investir mais. Porque eles focam às vezes algumas coisas que não condiz com a 

realidade que nós realmente precisamos eu não sou fã de política. Porém se eu me candidatasse a 

alguma coisa era para poder fazer o melhor. Hoje eu me candidatei a ser voluntária de uma criança 

que está com dois aninhos, a mãe está grávida, vai ganhar neném a qualquer momento, então eu 

me candidatei a ajudar. P1: Aqui na fundação? E2: É eu não estou aqui com meu filho hoje. Eu 

vou passar esses trinta, quarenta dias cuidando da porque a mãe vai precisar de uma pessoa, então 

eu me para prontifiquei a ajudar. P1: Olha que legal. E2: Então eu ajudo uma simples pessoa, pode 

falar eu já gosto de ajudar. Poder ajudar ela. P1: Muito bom, que legal, viu? A senhora disse que 
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recebeu muita informação aqui na própria fundação, dos próprios médicos, normalmente durante 

o tratamento. Você entendia essas informações? São muitas informações as vezes técnicas, mas 

você conseguia entender e você tinha o hábito de anotar, registrar alguma coisa quando eu quando 

ele estava em tratamento. E2: Não, eu sempre prestei muita atenção nas informações, e eu não 

precisei anotar. Eu a minha mente ela absorvia e ali ela registrava aquelas informações. E eu ia 

usando e também passando para frente eu aprendi. P1: Na época do tratamento e hoje também 

você tinha, você tinha conhecimento, foi informada sobre benefícios que ele tinha durante o 

tratamento, tipo BPC TFD, auxílio medicamento, alguns benefícios governamentais, outros 

benefícios concedidos pela fundação, você tinha, usava algum tipo desse benefício e tinha 

conhecimento dele, deles? E2: Sim a fundação me ajudou muito financeiramente falando. Com 

medicamentos, com transporte, né? Para nós já é uma benção. Ele tinha DTF eu consegui o BPC. 

Eu consegui não porque a médica falou, vamos buscar. No entanto a doutora ela nem queria me 

dar o relatório médico com o CID que era de direito dele. P1: Por quê? E2: Porque quando eu fui 

como eu já recebo o BPC por causa do meu para problema de vista. Só que eu acho que a médica 

nem sabia disso. E na época nem sabe até hoje. Quando ele foi diagnosticado eu fui lá na mesma 

advogada que tinha me ajudado e falei com ela falei doutora o meu menino foi diagnosticado com 

o câncer e eu quero que a senhora me orienta sobre dar entrada nas papeladas para poder ele ter 

direito ao BPC. Porque me falaram que ele tem direito. Ela falou assim, não dona Lúcia, não é 

bem assim. Se a senhora buscar o bem da senhora perde o dele. E o da senhora, a senhora não 

perde porque pode passar cinco, dez, vinte anos quando fizer os exames o seu para problema vai 

continuar ali. Então você não vai perder. Então a senhora tem que escolher ou da senhora ou dele. 

Eu falei não então eu escolho o meu porque o meu é eu sei que é certo, o dele vai ser para provisório 

e aí eu fiquei quieta. Mais a minha mãe falou Lúcia vai em busca, vai em busca, vai em busca, vai 

em busca porque ele tem direito foi. Quando eu fui lá no INSS e perguntei, sem passar dados meu, 

fui lá fazer simplesmente uma pergunta ao funcionário. Não falei, eu sou Lúcia, tal. Entendi. No 

grupo eu queria te fazer uma pergunta, é possível dois benefícios de auxílio-doença em uma casa? 

Ele falou assim. Falei, mas não tem risco de um perder e o outro ganhar? Não porque o juiz central 

de Minas Gerais ele hoje permite dois ou três benefícios na mesma casa então quer dizer se você 

tivesse uma pessoa doente na família você não poderia ter o outro, né? Aí eu peguei e fui no CRAS 

daí ele me orientou aí na mesma hora ele me orientou para poder dar entrada porque tem que 

renovar o cadastro, tem que fazer tudo direitinho e a assistente social do CRAS, ela vai te passar 

alguns papéis e você para providenciar tudo que está aqui nesse, né? Tudo que está aqui e você 

vem aqui que a gente dá entrada Então quem deu entrada no benefício para Paulo foi o CRAS que 
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me aí orientou, me ajudou e pela graça de Deus. Foi a última internação dele Dona Lúcia aqui é 

do INSS de Janaúba é que nós queremos saber se Paulo pode vim para a perícia. Eu disse, ele está 

internado e ele está no antibiótico só daqui tantos dias que ele vai estar de alta remarcada. Passou 

os dias e o moço do INSS ligou de novo. Então ele tem como vim aqui no INSS, ele está bem 

debilitado, mas eu consigo levá-lo aí. Então, pode trazer a perícia até três horas da tarde.  Mas aí 

fizemos a perícia. Quando foi no outro dia era o assistente social de uma amiga minha que eu 

estava ajudando, mas graças a Deus. Deu tudo certo. Tudo né? P1: Então a gente vai terminando, 

você gostaria de acrescentar, de falar mais alguma coisa sobre o tratamento? E2: Eu só tenho um 

mesmo é que agradecer primeiramente a Deus Agradeço pela pelo todo apoio que a Fundação Sara 

nos dá. Nesses mais de quatro anos que eu frequento a casa, graças a Deus sempre fui muito bem 

recebida, muito bem acolhida aqui não é porque eu estou aqui dentro não, mas lá no culto da minha 

igreja eu peço os irmãos que orem pelos assistidos, que orem pelas mães, que orem por Álvaro, 

pelos funcionários, então assim é uma família que que Deus nos para proporcionou mesmo em 

meio a dores a choro, mas eu fui abençoada por Deus por quê? Porque Deus ele tirou meu filho da 

morte e trouxe ele à vida. Deus permitiu ele ter esse câncer, mas está aqui hoje ele pudesse adorar 

a Deus de fato e de verdade. É isso. Eu só tenho que agradecer. Eu quando trabalhava aqui eu 

costumava dizer que aqui que é um lugar de vida, a gente luta pela vida, não pela morte, né? A 

gente luta diariamente aqui pela vida assim e eu acho que é esse o foco realmente da fundação é 

esse. P1: Lúcia, muito obrigado, viu? Por você ter participado aí conosco dessa pesquisa. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 3 

 

P1: Pronto então de novo obrigado a participar da nossa pesquisa está bom? Conta para mim um 

pouquinho de como que foi a trajetória desde a descoberta de câncer dela até os dias de hoje é bem 

recente foi esse ano ainda né? E3: Na verdade, assim um pouquinho dessa trajetória como que o 

câncer dela foi descoberto em janeiro desse ano. Só que ela já vinha num tratamento longo de um 

período longo com uma inflamação de garganta e ouvido, ela vinha constantemente inflamando 

garganta e ouvido. P1: Quantos anos ela tem? E3: Hoje ela tem dezesseis. Quando apareceu alguns 

caroços no pescoço dela eu pedi a minha mãe para encaminha-la para ir consultá-la com o com o 

médico da nossa cidade. Ele pediu uma tomografia no qual foi diagnosticado que ela estava com 
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um tipo de uma massa na região do pescoço, né? E ali ele nos encaminhou para o doutor Claudio 

Marcelo isso tudo lá em Ubaí. Aí ele nos encaminhou para o hospital doutor Cláudio Marcelo aqui 

em Montes Claros. O doutor Cláudio Marcelo começou a uma pesquisa né? Com ela no sentido 

de diagnosticar na verdade ele já tinha uma certeza em si que era um tipo de câncer, né? Um câncer 

enorme, na primeira biópsia dela não foi diagnosticado, fiz uma segunda biopsia também, não foi 

diagnosticada e ele pediu o imunostoquímico, no qual onde foi diagnosticado o tipo do câncer. P1: 

Qual é o tipo de câncer que ela tem? E3: Ela tem um linfoma, dizem que é igual um tipo de linfoma 

que aí no decorrer desse processo ele encaminhou a gente para o Dilson Godinho, no qual ficamos 

aguardando uma semana e o Dilson retornou que não dão assistência à criança, menor de dezoito 

anos, né? Adolescente no caso, e a gente foi para o a Santa Casa no qual ficou uma semana também 

no decorrer para ser chamada para começar o tratamento. P1: Como é que vocês chegaram aqui 

na fundação? E3: Na primeira consulta da gente com a doutora Isabela. Na Santa Casa. Na 

primeira consulta da gente na Santa Casa já com diagnóstico, a doutora Isabela pediu para a gente 

ficar no momento a gente não tinha como ficar e nem onde ficar e ela já nos informou sobre a 

Fundação Sara. Aí começamos a nossa luta no mês de março. Março de dois mil e vinte e um. Isso. 

P1: E antes do câncer dela, você tinha alguma informação sobre o câncer, o que era o câncer, 

tratamento, ou seja, de forma geral assim você sabia alguma coisa dessa doença ou principalmente 

também do tipo de doença do câncer. E3: A gente sempre ouve falar do câncer em si para a gente 

no geral é um bicho de sete cabeças que todo mundo que tem provavelmente vai morrer, é isso 

que você escuta e quando você ouve que uma pessoa da sua família está, você não tem outra coisa 

na cabeça a não ser aquela pessoa vai passar por um procedimento horrível e irá morrer. Então 

assim, de imediato e antes de tudo de começar todo o processo para mim o câncer era um bicho 

que mata todo mundo que tem o câncer. Jamais passava assim que uma criança nasce com câncer 

que uma criança de seis anos tem câncer, que uma criança de quinze anos tem câncer. De quinze 

dias. De quinze dias, por exemplo, criança de meses tem câncer, nunca passa na cabeça da gente 

isso, porque isso é anormal, né? Mas é mais norma do que pensávamos. E quando eu comecei o 

processo com ela, se tornou muito normal e ao mesmo tempo assustador, mas hoje muito natural. 

E hoje eu vejo o câncer como uma coisa, um bicho aí dentro de sete cabeça, é tão complexo, é 

difícil a luta em si, mas não é tão complexo igual antes da gente ter o conhecimento, nós temos 

um percentual de câncer é de ter um percentual do câncer que tem cura? Sim, tem um percentual 

também que pode aumentar a morte sim, só que existe a luta para ser lutada e isso eu descobri 

depois porque quando eu vi a tomografia dela que eu entendi que era um tipo de câncer para mim 

eu já decretei que ela iria morrer. E eu não sabia como dizia minha mãe que a minha irmã ia morrer 
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com quinze anos que na época ela fez aniversário agora para mim dizer, ela fez aniversário em 

março, só que lá e eu descobri em janeiro. O processo que foi demorado entre si, mas para mim eu 

tinha que dar um decreto para minha mãe que a filha dela não iria viver com quinze anos e a filha 

dela é especial, é uma é uma adolescente especial. P1: o que ela tem? E3: Ela tem problemas 

neurológicos. Não tem nada a ver com o câncer. Nada disso. Já nasceu com um problema, ela tipo 

assim não fez nada, não tem nada, não tem um projeto, não tem uma coisa de vida, é um anjo 

simplesmente apareceu uma criança, é igual um recém-nascido, é um anjo e está com câncer, como 

assim? Um câncer porque Deus dá um filho que é um anjo não tem nada a ver e um que é uma 

sentença de morte que é um câncer. Hoje graças a Deus o câncer já não é mais uma sentença de 

morte temos a luta só que eu descobri isso depois do processo. Quando eu cheguei aqui também 

eu pensava a mesma coisa é normal né? Porque isso vem do nosso conhecimento do senso comum. 

Vai ser difícil, é duro, não é fácil, mas ele é sinônimo de vida também, né? Então isso é o que é 

mais talvez seja mais importante, né? P1: Alguns estudos hoje mostram que o câncer em crianças 

e adolescentes ele se desenvolve, ele se prolifera mais rápido do que nos adultos. É uma célula 

defeituosa e a partir do momento que ela se torna uma célula defeituosa, ela começa a se proliferar 

como as outras no nosso organismo nasce um monte de células saudável todos os dias, essas células 

vão morrendo e vão se trocando e quando nasce uma que é defeituosa ela também continua se 

proliferar e na criança e no adolescente essa proliferação ela é muito rápida. Então alguns estudos 

dizem que o diagnóstico precoce ele é muito importante para o câncer infantojuvenil, porque 

quanto mais rápido você descobre o câncer, mais efetivo é o tratamento. Antes da doença dela, 

você tinha conhecimento desses tipos de sinais e sintomas. E3: Não, não é igual eu falo, não porque 

a criança comum e eu acho que deveria também partir também para a junta médica de posto locais 

da nossa cidade que isso pode ser um câncer porque nem eles não acham porque machucar, sentir 

dor de cabeça, sentir tontura, brincou errado vem também da gente achar que é uma criança. A 

criança vai embora para a casa entendeu? A minha dica é ela, igual estava acontecendo que foi o 

caso dela, ela ficou praticamente um ano com sintomas de câncer sendo diagnosticada com outros 

procedimentos. Ela inflamava a garganta e o ouvido e ela inflamou isso durante um ano. E já era 

um linfoma, já era um câncer e era tratada como inflamação normal e eu acho que tipo se eu passo 

em você o médico local, do nosso PSF de quinze em quinze dias com minha filha com um sintoma 

e você me mandem para a casa e eu concordo com aquilo porque o médico é você eu acho que é 

errado não sou eu de ir lá todo dia é você não está tendo o diagnóstico certo, não que você tenha 

já que diagnosticava, mas existe tantos exames que pode diagnosticar, né? E eu acho que a 

medicina vem com esse sentido assim é de naturalizar coisas. É natural uma criança sentir febre. 
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Tudo é normal. Tudo é normal e não às vezes nem tudo é normal ou normal pode vim ser anormal, 

mas a culpa vem dele, eu creio que vem dele só que o doutor Claudio Marcelo me disse, qual é o 

médico que vai passar para sua irmã uma tomografia para a inflamação de ouvido, mas por que 

que ele não passaria se ela passou lá várias vezes ele tinha que procurar um diagnóstico para aquela 

dor. Os remédios para inflação passaram a não ter mais efeito para ela, um ano de pandemia porque 

ela estava com inflamação de garganta e eu vi e na verdade ela estava no diagnóstico cancerígeno. 

Então assim a gente naturaliza a gente de casa, a dona de casa mãe naturaliza por quê? Porque 

você escuta isso no decorrer e isso também não é natural para o médico que vai atender no postinho 

e tem que ser natural para ele, ele tem que diagnosticar não, beleza. Ó, seu filho está com febre 

porque ele está com inflamação de garganta normal, todo mundo ficou nesse processo de ir, sempre 

o diagnóstico era o mesmo. Era o mesmo. Aí, quando foi para um particular, para poder já podem 

ser diagnosticados, isso é muito grave, eu acho para essa ansiedade. É muito complicado, né? 

Então, assim, como eu vou poder falar que a gente hoje eu sei que por exemplo, uma coisa 

corriqueira, meu filho senti muita dor de cabeça tem que procurar, mas antes deu está no processo 

eu não sabia e quantas não está no processo em nome de Jesus não vai estar não vai saber por isso. 

Não se preocupa ainda. Não se preocupe em saber porque não tem essa naturalidade de um filho 

só sentir dor de cabeça e ser impossível diagnóstico de câncer, né? P1: E com a informação que 

você tem hoje, você acha que por exemplo você poderia ajudar alguém? E3: Não, não ajudar, mas 

perceber que uma criança está com algum sinalzinho. P1: Você tem conhecimento desses sinais e 

sintomas quais são? E3: Com certeza Tem? Com certeza, principalmente no ajudar. Eu o trabalho 

em PSF hoje. Hoje eu trabalho com PSF, hoje eu sou agente de saúde e vou em muitas casas. Eu 

já diagnóstico pessoas um diagnóstico muito grande que está tendo hoje na criança é o autismo, é 

coisas que são levadas muito natural, e não é natural. P1: Então, você já até me respondeu isso 

aqui, hoje você acha que tem mais informações do que você tinha antes do diagnóstico dela? Mas 

o que que você faz hoje para buscar esse para buscar informação sobre ou sobre outros tipos de 

câncer?  Primeiro você busca esse tipo de informação, né? E se você busca como que você faz 

quais são as suas fontes de informação? E3: Uma informação muito válida é a conversa em si. 

Você conversa com um médico. Você conversa com a mãe que a gente o caso nosso é praticamente 

todos iguais você conversa por exemplo, você vai ver eu vou falar com você, ah Bianca como você 

diagnosticou quem assim estava com câncer? Ela sentia inflamação de garganta e pescoço. 

Garganta e ouvida então assim são coisas que hoje eu já fico mais atenta. Eu procuro sempre a 

internet até porque hoje em dia é o meio mais rápido e viável de você pesquisar é tanto que logo 

quando eu li a tomografia que eu identifiquei eu pesquisei muito a internet. P1: Você acha que a 
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internet tem informações que são confiáveis? E3: Não cem por cento, mas vamos dizer que para 

mim no meu diagnóstico que eu busquei na hora ela me deu a certeza que era e ela me deu a certeza 

que era e não era mentira, é um tipo de câncer que que ocorre muito em adolescente. Muita 

informação, muita mentira, muito, mas muito, mas na internet o dia que eu pesquise que eu soube 

pela internet na verdade que foi até um dia à noite e eu ainda ia passar no outro dia com o médico 

para ser avaliado é ela me deu a internet. Diagnóstico. Era correto. P1:  E você sente falta ainda 

de mais alguma outra fonte de informação, alguma informação sobre o câncer? E3: Eu sinto falta. 

Para mim, em si, hoje não mas para as comunidades em si eu sinto muita falta. Como eu disse, eu 

trabalho com isso, com pessoas muito próximas pessoas desnutridas de informação. Parece uma 

palavra meio maluca, mas é isso mesmo, a gente precisa nutrir as pessoas com informação. Com 

informação e se eu te falar que uma pessoa comum como eu estou dizendo, hoje eu trabalho, só 

que eu sou agente de saúde e para mim te informar que você precisa procurar um médico, que seu 

filho deve passar no pediatra é bom, ajuda, você não absorve aquilo quanto você ouvir de um 

médico eu vejo muito isso, a descrença de pessoas comuns em outras pessoas comuns. P1: Nós 

sabemos que o tratamento do câncer requer alguns cuidados específicos como alimentação com 

higiene e alguns cuidados por exemplo é com a moradia, com anseio, limpeza né? Você tem esse 

tipo de informação ou tem esse conhecimento sobre esses fatores, nutrição, higiene, limpeza. E3: 

Sim, primeiramente. Os direitos, né? Que as crianças em tratamento contra o câncer têm. 

Primeiramente chegou na primeira consulta, foi muito bem explicada pela doutora Isabela sobre o 

que era, como era, o que ia precisar ser feito, o que que ela precisava, qual o suporte que ela ia 

necessitar e segundamente chegou através da fundação. Né? Eh até que por parte de higiene, por 

parte sua de você fazer é muito fácil. Assim, você tem acesso, é mais simples, mas por parte da 

nutrição com a criança em si, ela se nutrir, por necessidade de principalmente quando a criança é 

especial e não tem o entendimento é muito difícil. Eu estou com um problema ali agora, minha 

irmã não come, não belo e ela não é normal assim, ela não é ela é normal dela, tipo assim ela não 

entende que ela necessita daqui. Não é como a pessoa? Ela é totalmente. Isso. Eu vi quando você 

chegar na graduação. É. Então assim para ela para tipo para mim entender que eu preciso comer, 

que eu preciso comer para tal coisa eu dar certo é muito fácil. P1: Já buscou ajuda aqui com a 

nutricionista? E3: Sim, estamos sendo acompanhada, ela também, mas para ela em si é muito 

difícil ou para a criança menor que ela, de cinco a baixo exemplo, dependendo do entendimento é 

muito difícil, mas a parte de das pessoas até porque quando você vira para um pai, uma mãe e fala, 

olha, se você não cuidar do teu filho, se você não der aí uma boa higiene só não entra na cabeça 

dele se ele tiver algum distúrbio mental. Porque no mais assim a mãe ou o pai que tão ciente que 
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cuida, que ama o filho ele vai fazer o Sim. E a risca que o procedimento vai seguir à risca aquele 

procedimento. P1: Me fala uma coisa, e deixando de lado um pouquinho câncer, no seu dia a dia 

quando você precisa de algum tipo de informação seja ele qual for, qualquer tipo de informação 

que você precisa, onde você busca essa informação? E3: Eu sou muito cem por cento voltada à 

internet, eu estudo, eu leio muito, muito pela internet, mas como eu disse eu tenho contato com 

muita gente, então a informação maior que eu tenho hoje é de pessoas para com pessoas e internet. 

Livro eu só paro para ler se for eu só leio o livro quando eu estou focado em alguma história do 

livro em si. Eu não livro não leio muito livro em tema de alguma coisa, revista eu não leio eu não 

assisto televisão muito pouco. Quando eu estou em casa ou eu estou trabalhando na minha casa ou 

eu estou estudando no computador e através dali vem outras coisas, dentro da rede social mesmo. 

P1: Você falou alguma coisa que é bem importante, que é essa informação chegando sobre o 

câncer como fazer ela chegar, como fazer que essa informação chegasse a você, que tipos de 

serviços que você entende que deveriam ser disponibilizados para a população, para todos nós de 

forma geral que pudessem trazer essa informação de uma maneira mais eficaz. Que tipo de serviço 

que eu poderia disponibilizar para a população para fazer chegar a essa informação? E3: OK pelo 

pela rede social. Hoje todo o posto de saúde tem um INSTAGRAM, né? E é uma forma deles 

divulgar o conhecimento ali dentro, né? A própria Prefeitura de todas as cidades tem o 

INSTAGRAM, o Governo Federal, o Governo do Estado tem, então é uma forma de fazer chegar, 

mas é para, mas é praquelas pessoas que talvez não tenham? Eu acho que tem muitas formas. 

Primeiro, eu sou agente de saúde como eu disse. Se vocês fazem, por exemplo, vamos dizer o 

estado tem um apanhado muito grande de crianças com câncer, cada dia que passa ela eleva mais. 

Um câncer por exemplo muito tardio sim só que se você pega a população formada que é um PSF 

com um tem um enfermeiro, tem um médico, tem nós que somos a rede saúde, tem os técnicos, se 

você dá uma aula em si, um apanhado em si dessa situação para passar para um enfermeiro, para 

um técnico, para a gente que vai praticamente todo mês na casa de das pessoas, da comunidade e 

passar isso para a gente, para a gente passar para eles ficaria muito mais fácil. Só que ali eu tenho 

um apanhado de pessoas que eu posso chegar junto daquela pessoa, eu tenho assistência social, eu 

tenho psicólogo, então se nós abrangêssemos essas pessoas, a assistente social daquela 

comunidade, conhece todo mundo, ela pode não dar suporte, mas ela conhece a vida de todo mundo 

ali. O que eles passam, se eles em si que é um grupo que está ali para acolher os mais carentes, 

vamos dizer assim, que tem mais se eles estão ali eles cobram aquilo. Sim. Ele está ali para cobrir 

ele de alguma coisa mesmo que eles não são cobertos, mesmo se tem fulano passando frio ou fome, 

mas eles estão ali eles existem ali para alguma coisa. Se eles fizerem essa parte deles de 
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informação, se o Governo chegasse com essa informação para nós como por exemplo como é que 

é o diagnóstico, o que hoje em dia é muito diagnosticado num PSF? Ai pressão alta? Só que para 

da mesma forma que tem o problema da pressão alta vem um problema também que é o câncer 

que é diagnosticado muito tardio pra pessoas mais carentes. Mas por que que você não fala do 

câncer? Por que que você não informa o que é um câncer se você informa o que é uma diabete? 

P1: Então você acha que o serviço seria esse uma divulgação com maior amplitude para conseguir 

chegar a todas as pessoas? E3: Sim, porque a gente tem as pessoas que vai até eles, eu sou uma 

pessoa que vou até eles quase todo mês, todos os dias. Dependendo da solicitação da pessoa como 

eu disse da mesma forma que hoje eu sei que o câncer pode ser é de coisa muito simples que você 

pode se diagnosticado com câncer da mesma forma eu posso falar ô mãe isso é interessante leva 

seu filho para consultar a médica está lá e ela está lá para isso. P1: Como que você compreendia 

essa informação que você recebia e ainda recebe? Você tem o hábito de anotar ou registrar alguma 

informação? E3: Não, eu não faço anotações porque eu pego aqui o que você fala e eu filtro o que 

você fala só que é igual eu disse de início de cara você não consegue filtrar, você não consegue 

absorver aquilo que ela passa para você igual mesmo. Minha irmã tinha um cabelo muito grande, 

imenso e minha mãe não queria cortar o cabelo dela e não queria que ela desse exame que ela ia 

cortar o cabelo, tipo assim ela não vai cortar o cabelo, o cabelo dela não vai cair porque ela vai 

morrer, isso eu fui entender depois. Só que eu tive que absorver no decorrer de alguns dias para 

mim poder entender aquele processo. Eu não preciso anotar o que você fala, eu preciso absorver o 

que eu entendi sobre. P1: As crianças e do adolescente em tratamento contra o câncer ele tem 

alguns direitos, e por ser assistido também pela fundação ele tem alguns não vou dizer que são 

direitos, mas são alguns benefícios nem que você conhece algum. E3:  Sim. Hoje a minha mãe me 

disse de outro que eu não sabia. P1: Qual que é? E3: Por fazer tratamento quimioterápico em 

radioterápico ela tem direito a uma porcentagem que a Secretaria de Saúde juntamente com o 

Governo auxilia para ela. No caso é vinte não sei se é vinte e quatro reais por sessão E vinte e 

quatro se acompanhando. Isso, quimioterapia tanto radioterapia. Fiquei sabendo hoje. P1: Quer 

acrescentar mais alguma coisa: E3: Não somete agradecer. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 4 
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P1: Então bom dia vamos começar. Conta um pouquinho para mim sobre a trajetória do câncer 

desde o começo, até hoje me conta um pouquinho dessa trajetória. E4: A gente descobriu 

recentemente, né? Que foi dia trinta já não é o fosco também dos sintomas. Desse ano de dois mil 

e vinte e um. Dois mil e vinte e um. Ela apresentava muita dor no pescoço, dor de cabeça, ela tinha 

dificuldade para amamentar, e a gente continuou fazendo os exames e não descobriu qual era o 

problema. Ela teve várias internações, só que ela continuava sentindo cada vez mais dor e tendo 

mais dificuldade, aí pediram para que ela fizesse uma endoscopia para ver se era gastrite. Aí 

acabou dando uma gastrite, ela começou a fazer o tratamento só que devido ela não conseguia 

alimentar os medicamentos não conseguia ficar ela voltava tudo. P1: Isso lá na sua cidade? E4: 

Lá na minha cidade. P1: De que cidade que você é? E4: Januária. Aí eu tentava ver se ela iria 

reagir no tratamento, mas infelizmente ela cada dia ela estava piorando. Aí eu paguei uma médica 

particular para investigar melhor o caso dela, devido ela estar com muitas internações, eu já tive 

em Brasília de Minas, mas sempre eu pedi uma tomografia devido a me relatar muita dor e tomar 

muito aspirina. P1: Ela começou esses sintomas quando? E4: Foi a partir de janeiro. Aí a médica 

falou para mim que era melhor que eu pagasse uma médica aqui de Montes Claros. Porque lá em 

Januária estava meio complicado por causa da idade. Paguei uma consulta particular no pequeno 

príncipe. Aí passei ela e trouxe todos os exames que eu tinha e o médico achou melhor que 

investigasse na Santa Casa devido a ela já estar com o olhinho tremido. Ela não conseguia 

alimentar, estava com perda de peso e um pouco tendo dificuldade para andar, aí ela achou melhor. 

Fomos para Santa Casa, chegou lá fez uns exames, fez uma cintilografia e com três horas que 

estávamos lá em pé de nada lá na Santa Casa a gente descobriu coagulo na cabeça. P1: Na cabeça? 

E4: Na cabeça. Que aí o neurologista avaliou, explicou a situação que ela tinha que enfrentar e ela 

já estava um pouquinho tendo sequelas e aí já internou. Aí nós começamos a luta que era pela vaga 

da CTI que estava cheia na época e ela não estava conseguindo a vaga, ela não conseguia alimentar, 

tinha muita dificuldade, ficava só mais no sono. Então até que o momento que o médico conseguiu 

fazer a primeira cirurgia e drenar o líquido. P1: Isso foi quando? E4: Foi dia dezoito de abril. Aí 

dia dezoito colocou a válvula na cabeça e fez as drenagens e com cinco dias saiu o laudo. Graças 

a Deus ela recuperou bem saiu em dois dias da CPI e continuamos lá no hospital somente para ela 

se recuperar. Mas graças a Deus ela não tomou medicamento, ela estava voltando a rotina normal. 

P1: Recuperação foi bem rápida né? E4: Apesar de ela não conseguir andar e tinha dificuldade 

para falar, mas ela apresentava só sintomas bom. E hoje, eu convivi um pouco assim com esse 

trauma, mas eu me sinto mais preparada em saber que é foi difícil mas descobrimos a tempo né? 

Mas assim ela foi tratada com todo carinho, as médicas são muito boas, eu agradeço muito por ela 
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ter conseguido a tempo e fazer a cirurgia. P1: E hoje ela faz o que? Ela está tomando quimioterapia, 

radioterapia? E4: Não, hoje ela está ainda fazendo a recuperação, dos noventa dias da cirurgia. Aí 

ela vai passar por uma ressonância, agora na próxima semana para avaliar os noventa dias e ver 

como que foi a cirurgia dela, né? Se não tem risco de algumas sequências após a cirurgia, mas por 

enquanto foi descartado a quimioterapia, porque quando era grau 1, e o risco era menor. Então não 

era necessária nenhuma quimioterapia por causa disso. Aí ela está sendo acompanhada e avaliando 

a todo momento, né? Para ver como que ela vai estar reagindo, mas ela está indo. P1: Vocês estão 

ficando aqui em Montes Claros constantemente ou estão voltando para casa? E4: A gente estava 

vindo quando ela estava internada, aí quando ela está de alta nós voltamos para Januária, mas 

recentemente ela veio apresentando várias dores, aí chega o hospital medica ela, ela fica em 

observação porque reclama muito de dor e fica incomodada. Incomoda na região da barriga, na 

região da cabeça, sintomas que ela apresenta mais não dá para fazer a retirada. Entendi. Mas ela 

está sendo acompanhada pelo doutor. Está sendo feito o acompanhamento bem de perto né? P1: 

E me conta uma coisa, antes dela apresentar o câncer qual era o conhecimento, qual era a 

informação que você tinha da doença? E4: Ah não tinha, a gente já tinha assim mais ou menos a 

noção do que se tratava do que falava no câncer. Nós tínhamos assim um receio que como eles 

falam, né? A gente não esperava, mas a gente já tem quando vê os sintomas já pensei, falei não é 

nada fácil mas parece que tudo indica que ela vai ter alguma coisinha na cabeça porque devido os 

sintomas batiam nos sintomas de um câncer de criança infantil. P1: Você falou um negócio agora 

muito importante porque o câncer infantil, quanto mais cedo ele é diagnosticado, quanto mais 

rápido feito o diagnóstico, a eficiência, a eficácia do tratamento é muito maior e na maioria das 

vezes o câncer infantojuvenil ele é detectado por meio de alguns sinais né? Chamados sinais e 

sintomas. Você tinha algum tipo de informação sobre esses sinais e sintomas específicos da doença 

ou não? E4: Não, eu ainda não tinha assim aquele conhecimento devido a ela estar tendo aqueles 

sintomas e uns sintomas diferentes, aí eu fui tentando buscar informação e aí que eu fui chegando 

à conclusão que podia ser que era esse sintoma dela. P1: E hoje você tem essa informação sobre 

esses sinais e sintomas. Se uma outra criança apresentar alguns sinais você consegue identificar 

alguns sintomas. E4: Então assim quando ela começou a sentir dor no pescoço, muita dor de 

cabeça aí a gente já sabia que não era uma enxaqueca. Hoje a gente tem todo mundo, né? P1: 

Vamos deixar de falar um pouquinho do câncer, mas assim, hoje a gente tem um conjunto de um 

monte de informação que chega a todo momento, por meio da internet, por meio de rádio, 

televisão, enfim no seu dia a dia, como que você faz para ter essa informação. E4: As primeiras 

informações eu peguei diretamente com a médica pediatra aqui dela, que ela me mostrou que era 
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seguro e eu podia entrar, tentar acessar e ver qual era os sintomas que batia nos sintomas dela. E 

aí eu sempre ia olhando os sintomas e eram totalmente parecidos, eu não via sintomas que falavam 

nosso sintoma que está diferente do outro. Sempre batia com os mesmos sintomas dela.  Aí que a 

gente conseguiu partir para ir para Montes Claros porque devido a situação estar saindo fora de 

controle a gente deu tempo de conseguir que ela faça essa cirurgia. P1: Entendi e a senhora hoje 

ainda sente falta de alguma informação sobre o câncer? A senhora entende que conhece tudo ou 

sente falta ainda de alguma informação? E4: Eu acho que eu conheço bem pouco sobre ele, porque 

assim, depois que ela fez a cirurgia eu já não tive muito assim acesso que eu não quis aprofundar 

não, para não ter outro sofrimento. P1: Não quis por quê? E4: Porque tenho medo de ouvir alguma 

coisa. Porque eu acho que no momento que eu ouvia eu ia pegar algumas informações e levava 

para o médico da minha cidade e ele sempre batia na tecla que não era nada. Era uma enxaqueca 

gastrite, ela sofreu por mais de dois meses. Então assim, sempre estava alerta, eu precisava pedir 

a eles para fazer uma tomografia, eu não consegui por causa que ela era muito pequena. Para fazer 

tinha que ser na Santa Casa. P1: Entendi. As crianças quando estão em tratamento tem que ter 

alguns cuidados específicos, com alimentação, com higiene, aqueles cuidados durante o 

tratamento. A senhora tem esse tipo de informação hoje sobre alimentação, cuidados, direitos, né? 

E4: Eu estou tentando buscar as informações corretas e tento também não só buscar, mas como 

agir tanto dentro de casa, temos um maior cuidado principalmente na alimentação, a parte da 

higienização, sempre a gente tem que estar atenta porque eles passam por isso, eles são muito 

sensíveis. E assim aí nessa parte sempre eu fico atenta, buscando uma informação, apesar de que 

eles nessa idade eles rejeitam muita coisa. A parte da alimentação eles rejeitam muito. Então a 

gente não quer comer aquelas coisas, quer comer o que estava acostumado né? É a gente tenta 

buscar só as coisas mais saudável, né? Que faz bem para eles. Mais temos que ter força, paciência, 

né? P1: É verdade. E4: Tudo que a gente mais precisa porque não é fácil mudar assim a rotina. De 

uma hora para outra né? Muda toda a rotina, né? Aquilo que podia fazer hoje já não pôde mais, o 

que podia comer não pode mais. Muda a rotina da família toda. P1: É, com certeza. No dia a dia 

da senhora, saindo um pouquinho do câncer, quando a senhora quer buscar alguma informação 

sobre qualquer assunto, como que a senhora faz para buscar essa informação? Quais os meios que 

a senhora utiliza? E4: Olha, eu sempre entro e pesquiso. Mais eu vou buscando fontes de 

informação, para ver se está certo ou se está errado. P1: E onde que normalmente a senhora busca 

essa informação na internet na televisão? E4: Já peguei muito pela internet, mas sempre eu busco 

pelos jornais né? Tem muita coisa que fala e realmente são verdades. P1: É na opinião da senhora 

é que tipo de serviço que poderia estar disponível não só para senhora mas para as outras mãezinhas 
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também que estão na mesma situação. Que tipo de serviço público ou de qualquer fonte que 

poderia estar disponível para vocês e paras famílias sobre esses cuidados, sobre alimentação, sobre 

os sinais e sintomas, sobre o tratamento, que tipo de serviço vocês necessitam? E4: É nessa parte 

eu acho assim que mais a parte da orientação mesmo que a gente segue algumas, mas ainda falta 

outras que a gente não consegue. Então assim nós tentamos buscar informação, mas é uma coisa 

muito assim, o tempo da gente é curto e acabamos ficando distraídas para cuidar das crianças. 

Então assim tem muita coisa que a gente poderia ter acesso que a gente poderia ter mais informação 

para que ajudasse, né? Para que a recuperação venha logo, né? Ganhe com muita saúde. P1: 

Quando a senhora recebe essa informação, a senhora compreende a informação ou às vezes não, 

as pessoas falam no linguajar mais técnico, que faz com que a senhora não compreenda. E4: Muita 

das coisas eu compreendo. P1: Aqui na fundação ou lá no hospital vocês recebem algum tipo de 

informação, a senhora tem o hábito de registrar, de anotar em alguma coisa. E4: Assim e eu não 

tenho muito esse hábito não. Eu procuro ficar sempre atenta, quando elas me passam alguma 

informação eu tento verificar o que que eu posso estar seguindo. Então assim, eu sempre estou 

sempre atenta a qualquer informação. Agora assim sobre registrar eu não registro não, tento ficar 

atenta no hospital é porque quando a gente tem um paciente internado como ela estava, não tem 

acesso assim ao prontuário. Muitas das vezes eu preciso estar tirando foto do que ela já fazendo 

para mim saber o que é, mais elas não deixam muito. Mas muita das vezes eu tiro ali eu carrego e 

prego e vou colocando e vou deixando ali na pasta porque é bem difícil e tem hora que a gente 

precisa daquelas informações do que ela fez, dos procedimentos, né? E acaba não tendo, né? P1: 

Então, a senhora registra por meio de imagem, por meio de foto no celular. E4: É eu consigo tirar, 

aí eu vou juntando. Isso que me ajudou bastante devido o tratamento dela, porque todo lugar nos 

hospitais que eu chegava eu pedia logo, eu preciso pelo menos de umas fotos o que eu preciso 

analisar tudo que ela fez. Aí eu conseguia com alguns profissionais, outros já não deixaram, então 

assim o que eu consegui ajudou bastante que eu imprimi, guardei a informação dos especialistas e 

eu tinha cópia de várias internações dela. Várias informações e ajudou bastante. Ajuda para o outro 

profissional também a dar sequência no tratamento, né? Porque eu sabia o que que ela já tinha 

feito, o que que ela já tinha usado antes, me ajudou bastante. P1: Entendi. E sobre os direitos das 

crianças em tratamento contra o câncer. A senhora conhece esses direitos? E4: Olha eu tive já um 

pouco do conhecimento aqui da Fundação Sara, que as funcionárias passam sempre para gente. 

Tem reuniões para explicar sobre os direitos e tem umas cartilhas também. P1: Que bom. E a 

senhora quer acrescentar mais alguma coisa vou fazer mais algum comentário? E4: Não acho que 
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para mim está satisfeito. P1: Ok então. Gostaria de agradecer a senhora pela participação, muito 

obrigado e fiquem com Deus está bom!  

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 5 

 

P1: Então vamos iniciar, conta para mim um pouquinho de como que foi a trajetória do câncer 

desde quando vocês descobriram até os dias de hoje relata para mim uma historiazinha assim de 

como que foi, como que descobriu, o que que ela sentia, como que foi essa trajetória? E5: Ela lá 

em casa ela começou amarelando, aí todo mundo falava comigo, leva a menina no médico. Ela 

tem leucemia, aí ela começou ficando sem força Ele tomou um solzinho. Aí nisso ela começou, do 

nada ela estava com a gente assim, ela caiu. Aí eu falava para ela, levanta menina, você está deitada 

no chão sujo. Aí ela disse que não estava aguentando levantar. Isso foram várias vezes. É aí nisso 

eu levei ela no posto de saúde lá e pedi o médico para fazer uns exames. Aí eu fiz esse exame eu 

levei ela para fazer o dia vinte e oito de novembro. Aí quando foi eu fiz de manhã, e a noite o 

médico ia ficar se eu não me engano que eu tive que levar ela no outro dia urgente. Aí eu 

perguntava o que está acontecendo e falavam não, só leva aí no outro dia era um sábado, aí eu fui 

levei para a cidade de coração de Jesus. Quando chegou lá aí já entrou logo também, a médica já 

estava esperando, aí já começou a fazer os exames. P1: E ali eles já falaram para senhora que era 

câncer? E5: Não aí eles já me encaminharam para Montes Claros, pra Santa Casa. Era onze e trinta 

da noite eu fiquei lá um dia inteirinho esperando para ir para Montes Claros. Aí quando chegou 

aqui ficou uns três dias fazendo uma bateria de exames. Foi aí que a médica me falou que era esse 

problema, né? Mas não é fácil não. P1: E aí depois disso que descobriu que ela tinha leucemia, o 

que que aconteceu? E5: Aí já ficou no hospital ela ficou internada. Quando foi o dia quinze de 

dezembro ela já desceu para oncologia para tomar a primeira quimioterapia. P1:  E como que a 

senhora descobriu a Fundação Sara? Como é que a senhora chegou aqui? E5: O povo já falava 

comigo, só que eu não conhecia. Aí foi as meninas, né? Eu acho que foi Rosana? Rosana. Rosana 

ligou para minha irmã e eu tenho uma irmã que mora em Belo Horizonte. Aí ela até estava 

descendo para cá, ela precisava vir para a Fundação porque quando descobriu que eu falei que ela 

estava vindo, né? Aí Rosana foi e falou com ela, e ela só falando comigo para mim vir conhecer 

aqui, e eu falei ah eu acho que eu não vou não. Aí ela não você tem que ir lá pelo menos conhecer. 
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Aí eu fui gostei, né? E estou graças a Deus até hoje. Porque se não fosse isso, igual a gente que é 

da roça se você não tem uma ponte, uma base na cidade, fica complicado né. Não tem um parente, 

não tem alguém que pode dar um apoio e mesmo assim é difícil. É difícil, é difícil bastante. Mas 

aqui graças a Deus aqui é bom demais, todo mundo é bom, nos recebem com muito carinho né? 

Porque sem essa ajuda a gente não conseguiria. Eu sempre falo para elas, mas eu falo eu sou grata 

e sempre continuarei grata né? Porque não é todo mundo que ajuda a gente. P1: Sim, verdade. E 

hoje o que que ela está fazendo de tratamento? E5: Quimioterapia. Quimioterapia. Toda semana 

ela está fazendo. Ela faz, ela faz exame na segunda, aí se tem febre ela fica até na quarta-feira. Aí 

essa semana agora que eu não sei né? Porque vai mudar de ciclo? É. Cada ciclo. P1: Aí a senhora 

volta quando os médicos liberam a senhora para a sua cidade e depois retorna para Montes Claros. 

E5: De novo para lá para o interior e aí na segunda ela volta. P1: Que bom. Me fala uma coisa, 

antes dela ter esse diagnóstico de câncer, o que que a senhora sabia? O que que a senhora conhecia? 

Que tipo de informação que a senhora tinha sobre o câncer? E5: É muito pouca. Assim, na verdade 

era o mesmo que a gente vê na televisão, né? Eu sempre ainda falava, hoje eu fico perguntando 

assim, sozinha para mim eu sempre tinha medo quando eu via na televisão, aí quando a médica 

falou comigo eu ainda falei para médica, meu Deus do céu logo comigo, porque você nunca que 

espera. A gente fica sem entender né? Aí eu falei meu Deus, mas depois eu falei assim também e 

eu depois eu ponho na cabeça se Deus quiser ela vai ficar boa. Deus sabe de tudo né? Nada por 

um acaso na vida da gente. Está cuidando, tem um monte de pessoa que cuida, que trata, que dá 

apoio, né? Isso é importante. E ainda bem que descobriu também a tempo, né? Descobriu que 

estava no início, estava só começando. A semana passada a médica falou que a as células dela 

estão boas, o líquido da medula tão bom. P1: Que ótimo. Evoluir bem né? Deus abençoe e continue 

assim né? A senhora falou uma coisa que é muito importante, que é o diagnóstico precoce. No 

caso dela foi feito o diagnóstico e descobriram rápido a doença, isso chama diagnóstico precoce e 

normalmente esse diagnóstico precoce é feito por meio de alguns sinais e sintomas. Na criança 

aparece uma manchinha na pele, uma dor de cabeça, um desmaio, né, como aconteceu, uma 

tontura, falta de apetite, perda de peso, enfim, tem vários, são vários os sinais e sintomas. A senhora 

tinha conhecimento, informação antes do câncer sobre esses sinais e sintomas para detectar o 

câncer. E5: Hoje eu já tenho. Aqui na Fundação mesmo aqui a gente conhece muita coisa, né? 

Que elas explicaram a gente muita coisa, então assim você passa na verdade é uma é uma aula. 

Todo dia né? É um aprendizado, todo dia você aprende coisa nova, você aprende coisa diferente. 

É bom, eu chego igual eu falo para eles, a gente aprende muita coisa. Então assim, eu tiro como 

aprendizado. P1: Verdade. Hoje por exemplo se a senhora ver uma outra criança ou outras 
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crianças, a senhora consegue identificar esses sinais, alguns sinais? Sabe quais são? E5: Eu acho 

que sim. Porque assim aqui eu já fiquei sabendo de vários sinais né? Na verdade, ela só teve um 

sintoma, mas já começou a passar mal, desmaiar, né? Porque assim, ela não sentia nada, não perdeu 

o apetite, não acabou nada. Não perdeu peso. Então assim foi só isso no início aí ela começou 

sentindo fraqueza e eu também já levei rápido no posto. O médico já também já identificou 

rapidamente que era um que era leucemia. Aí foi a médica daqui que falou. Deu a notícia né? P1: 

Me fala uma coisa, nós temos um monte de informação que recebemos o dia todo, não só sobre 

câncer, mas de outras coisas, política, de tudo. Quando a senhora precisa de informação, como que 

a senhora busca essa informação e se certifica que essa informação é verdadeira? E5: Eu prefiro 

perguntar. P1: Para quem? E5: Eu pergunto no hospital para as médicas, para enfermeiras ou aqui 

mesmo na fundação. Porque aqui eu penso assim, é mais capacitado do que eu. Então eu não vou 

saber o que que é fake News ou não. Porque lá quase não tem internet. Aí então por isso que eu 

prefiro perguntar. P1: A senhora ainda sente falta de alguma informação sobre o câncer? A senhora 

acha que tem todas as informações que a senhora precisa sobre o câncer, sobre o tratamento dela? 

E5: Eu já sei o bastante, mas eu acho que ainda falta mais, porque sempre tem coisa diferente, às 

vezes você pensa que sabe e na verdade não sabe nada. É eu acho que ainda falta. P1: E sobre os 

cuidados durante o tratamento, cuidados com higiene, a alimentação, os cuidados gerais de 

assepsia, de limpeza, de higiene, alimentação, o que a senhora sabe sobre isso? E5: Às vezes a 

criança não pode fazer aquilo que ela fazia, não pode comer aquilo que ela comia. Lá no hospital 

eu já fiquei sabendo delas. E quando você vai convivendo com outras mães que às vezes já tem 

mais tempo que eu. Aí eu vou aprendendo mais. Vai trocando informação, você vai conversando 

com uma com a outra, aí você vai sempre aprendendo, né? P1: E ela tem aceitado bem? E5: Tem 

sim. Já entende melhor né? Quando ela chega em algum lugar que as pessoas vão dar alguma coisa 

para ela comer, ela fala não vou aceitar não porque eu não posso. P1: Olha que lindo. E5: E as 

vezes ela está em algum lugar, a pessoa oferece alguma coisa, ela não me liga para perguntar se 

pode. Pode. Não. P1: E os cuidados com higiene, onde a senhora mora consegue dar esse cuidado 

para ela? E5: Ah eu faço o que eu posso lá é zona rural. Lá é poeira mesmo, mas eu faço o 

impossível. Procuro fazer o melhor, né? Cuidar das condições da gente, né? P1: Deixa eu fazer 

uma outra pergunta para senhora, tirando câncer, assim no dia a dia quando a senhora precisa de 

alguma informação sobre qualquer coisa fazer um curso de crochê, qualquer coisa, o que a senhora 

precisa que precisa de uma informação. Onde que a senhora busca? E5: A nossa linha é a escola. 

Escola? Porque lá é o único lugar que tem internet, tem o melhor, as professoras que já tem já sabe 

te responder melhor, né? P1: Ah que ótimo. E que tipo de serviço que a senhora acha que poderia 
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ter, pensando já no tratamento também, que poderia estar disponível para todas as mães, 

informação que vocês não têm hoje que a senhora sente falta que poderia ajudar inclusive as outras 

mães que que ainda vão passar pelo problema da senhora está passando? E5: Ah, essa já é o mais 

difícil, né? Porque lá para mim acho que todas as maneiras para mim são difícil, pelo menos para 

mim. Porque quem mora na zona rural, num lugar que eu moro, né? Difícil é tudo né? É o acesso 

é difícil a tudo né? Aqui em Montes Claros e em Coração de Jesus, quando você vai aí você tem 

mais acesso as notícias, porque lá já é mais difícil. Lá serviço você tem que ter coragem mesmo 

de trabalhar, porque é serviço pesado. Lá não tem negócio de falar assim, ah lá tem uma indústria, 

precisa trabalhar. Tem nada, é nada, lá é serviço pesado mesmo, né? Inchada na roça. P1: E quando 

a senhora recebe a informação, normalmente a senhora entende essa informação ou procura com 

outras pessoas como a senhora disse na escola, na comunidade, posto de saúde, buscar entender 

melhor essa informação. E5: Eu entendo às vezes sim, as vezes não. Aí quando eu não entender 

eu já procuro. Igual quando eu chego aqui eu já sento com as meninas, já converso, já pergunto, 

já toco naquele assunto né? P1: De alguma forma busca essa informação. A senhora disse que 

recebe muita informação aqui, recebe muita informação do hospital na Santa Casa que ela está né? 

E a senhora entende essa informação sobre o tratamento dela. A senhora tem o hábito de registrar 

alguma coisa, tirar foto, não vou esquecer isso, deixa eu registrar, a senhora tem esse hábito? E5: 

Eu entendo bem, só tiro foto de algumas coisas. O resto eu guardo na cachola. Guardo na cabeça. 

Todo remédio, essas coisas eu não entendo bem. P1: É né? E5: E quando fico com dúvida eu peço 

a médica para colocar bem direitinho para mim na receita. Aí eu todo dia eu já olho na receita e já 

sei o que tem que fazer né? P1: E sobre os direitos que a criança em tratamento contra o câncer 

tem, alguns direitos sociais, alguns benefícios que são dados pelo governo e a própria fundação 

também concede alguns benefícios, né? A senhora conhece esses direitos que a senhora tem? E5: 

Por enquanto só tem apoio daqui da fundação e o Bolsa Família que eu tenho. P1: Aí eu. BPC a 

senhora tem? E5: Tem. Tem o BPC que é um direito social, né? P1: A senhora tem o TFD, o 

transporte? E5: Eu o TFD o BPC não. Não saiu não. E aqui da fundação tenho medicamento, eles 

dão quando peço. Tem cesta básica, já pagaram exame também quando ela estava internada. P1: 

Tem mais algum comentário que a senhora queria fazer? E5: Não? P1: Eu agradeço a senhora, 

muito obrigado viu, fica com Deus! 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 6 
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P1: Então vamos lá, bom dia de novo, meu nome é Wilian. Me conta um pouquinho qual foi a 

trajetória do câncer de vocês de quando vocês descobriram lá em dois mil e dezessete até hoje, 

como que foi essa trajetória? E6: O câncer que ele tem é um linfoma e assim no princípio a gente 

achou que fosse apenas uma inflamação de garganta. P1: Onde que é tumor? E6: É no pescoço. 

Isso, foi no pescoço aí a gente travava ele em médico, levava, levava e passava só injeção, até que 

o otorrino falou que tinha que tirar as amidalas dele, porque achava que era infecção forte de 

garganta. A febre não passava aí nós levamos um otorrino em outra cidade. Aí ele encaminhou 

para o médico de cabeça e pescoço que foi onde ele pediu a biópsia. Viu que era câncer e graças a 

Deus começou a tratar bem rapidinho já começou o tratamento. P1: Descobriu lá na cidade de 

vocês e aí vocês vieram para Montes Claros, mandaram para Montes Claros. E6: O médico foi 

daqui. Daqui de Montes Claros e encaminhou a gente para o médico de cabeça e pescoço daqui 

que descobriu. Aí ele já encaminhou também para Santa Casa, para oncologia. P1:  E como que 

vocês chegaram aqui na Fundação Sara. E6: Ele precisou ficar internado e as mãezinhas de lá que 

foi me informando da Fundação e aí foi um uma pessoa que eu não lembro quem é conversou 

comigo e me indicou, falou que eu podia ficar aqui, porque até então para gente, né? A gente acaba 

tudo. Fica perdido, né? E a Fundação Sara é a nossa segunda casa. E aí a partir desse momento ele 

já começou a fazer a quimioterapia que ele faz? Ele ficou internado e já fez a primeira sessão, 

depois ele fez rádio. Em dois mil e dezoito, no início de dois mil e dezoito ele terminou a rádio, aí 

agora no final de dois mil e vinte aí veio a recidiva? E aí está tratando de novo fazendo 

quimioterapia e rádio. P1: Antes de saber da doença dele quais eram as informações que a senhora 

tinha sobre câncer assim de forma geral saber o que era, como que era, a agressividade? E6: A 

gente sabia, né? Porque a gente vê nos noticiários, né? Às vezes eu não vivia, algum parente graças 

a Deus foi pouco, mas assim criança eu achava que era muito difícil, e quando a médica falou que 

era câncer eu tomei um susto, eu falei câncer em criança?! Aí quando chegou na Santa Casa que a 

gente descobriu que tem monte de criança que é mais normal do que a gente pensa. Mas até então 

para mim em criança não dava. P1: A senhora falou bem no comecinho que foi que o processo de 

descoberta da doença foi bem rápida. E6: Foi. P1: Isso é muito importante para um tratamento, 

que chamamos de diagnóstico precoce, ou seja, diagnosticar rápido para que o tratamento seja 

mais efetivo. A senhora tinha alguma informação sobre esses sinais e sintomas do câncer antes? 

E6: Não. P1: Também não né? E hoje a senhora consegue identificar esses sinais e sintomas, já 

passando por esse problema, tanto tempo. E6: Hoje eu já consigo, até porque o dele é linfoma, 

mas aqui dentro da fundação nós temos vários outros. A gente acaba vendo o relato das outras 
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mães, a gente acaba identificando, né? P1: E qual seria um sinal, um sintoma que a senhora 

conseguiria identificar. E6: Perda de peso. A gente já fica em estado de alerta né. A gente não fala. 

Pode ser né? Mas vai olhar porque né? Alerta a mãe né? Para o médico né? Procura. P1: Legal. 

Outra coisa, como que a senhora faz para identificar a informação que a senhora precisa no dia a 

dia? E6: Ah, peraí deixa eu ver se essa informação é verdadeira ou se não é. Eu mando a mensagem 

para a médica porque graças a Deus a gente tem um contrato assim muito bom ou então a gente 

conversa com outras mães né? Eu tenho esse defeito também de procurar doutor eu até reclamo. 

Às vezes eu pego o resultado do exame, mas deu com alguma coisa lá que eu não entendia, eu 

corro lá e aí enche minha cabeça depois. É igual a bula de remédio, né? Se a gente ler uma bula de 

um remédio a gente fica doidinho. A gente acaba sentindo que tem aquilo, é psicológico ne? Mas 

quando eu procuro na internet e vejo que não entendo, aí eu procuro uma pessoa que entende mais 

ou um médico ou alguma mãezinha que tem mais tempo. Mas a gente sempre procura estar bem 

informado né? P1: É verdade. E a senhora sente falta ainda de alguma informação sobre o câncer 

hoje? E6: Não, para o tratamento dele não. Eu ainda tenho dúvida sobre o transplante. Porque o 

médico disse que vai me explicar quando terminar o tratamento, quando acabar tudo né? Tivesse 

sem doença aí vamos conversar sobre essa possibilidade, mas eu ainda tenho assim dúvida. P1:  E 

para a senhora tirar essa dúvida buscou alguma informação com alguém ou com alguma pessoa? 

E6: Que nada eu já perguntei na Santa Casa, ela só fala assim, vamos cuidar dessa doença primeiro 

vamos terminar depois nós conversamos. P1: Informações sobre higiene de forma geral os 

cuidados né? Vamos dizer assim higiene, limpeza, a própria alimentação existe uma mudança 

muito drástica, né? Principalmente para crianças, a senhora conhece esse conjunto de informações 

sobre os cuidados de forma geral? E6: Eu conheço porque no início que nós viemos para fundação, 

teve palestras, né? Conversei com o Rosana ela explicou e sempre a Roberta também está 

conversando com a gente, a psicóloga também. Esses dias teve uma palestra sobre escovação de 

dente, então sempre a gente está se atualizando. Então a gente nessa questão a gente está bem? 

Bem informado né? P1: E quando a senhora precisa de alguma outra informação que não é nem 

sobre o câncer no dia a dia, onde que a senhora busca essa informação? E6: Mais é na internet. Na 

internet, né? É. Vai lá no Google e digita o que está querendo saber. É a gente tem que tomar 

bastante cuidado. P1: Deixa eu fazer mais uma pergunta para senhora, a senhora acha que poderia 

ter algum serviço, mas vamos focar assim em algum serviço que ajudariam as mães, as mães que 

tão chegando porque a gente recebe muitas mães aqui. Mas que tipo de serviço que a senhora acha 

que poderia ter disponível para as mães, informações mais concretas assim mais verídicas, 

informações verdadeiras. E6: Eu acho que é que podia ser palestras, né? Palestras ou mesmo 
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psicólogos. Muitas das vezes a gente está com uma dúvida e eu não, eu pergunto, mas tem mãe 

que não tem coragem de perguntar? Então eu acho que na internet a gente vai procurar vai piorar. 

Então eu acho que eu conversar com a psicóloga ou assistente social e com palestra também, são 

esses serviços que poderiam e não só aqui né? Lá na nossa cidade também. P1:  Aqui na Fundação 

e no hospital a senhora recebe bastante informação né? Informação sobre tratamentos sobre os 

cuidados, sobre alimentação A senhora entende essas informações que são repassadas, e a senhora 

tem o hábito de registrar de alguma forma? O horário de tomar remédio, o que que pode comer, o 

que que não pode, a senhora a senhora entende o que passa para senhora e a senhora tem o hábito 

de registrar? E6: Entendo e registro. Igual assim a primeira quimioterapia tem uma reação, aí a 

partir daquele dia eu fui orientada que anotasse tudo direitinho para toda vez que eu fosse tomar a 

quimio a gente saber qual que foi a categoria de reação né? Para prestar atenção, então anota tudo. 

Até no dia da consulta tem coisa que eu tenho que anotar, é muita coisa que a gente pergunta e 

acaba anotando para não esquecer. P1: Entendi. Ótimo. E sobre os direitos? A criança em 

tratamento com câncer ela tem alguns direitos governo, né? E tem alguns benefícios, vamos dizer 

assim, aqui também na fundação. A senhora conhece esses direitos do governo? Conhece também 

alguns benefícios que a fundação proporciona para vocês? E6: O governo eu conheço, mas não 

consegui. Nenhum. Nenhum. Nenhum nem o transporte. Assim não eu não nem peguei o TFD 

porque graças a Deus toda vez que a gente precisa vir para Montes Claros, tem um carro disponível, 

aí nem precisou fazer o pedido. E aqui na fundação assim eu acho que é um direito que tão assim 

eu tenho, eu quero. É o remédio, exames, a cesta. P1: Aí a senhora usa também esses benefícios? 

E6: Usa, usa tudo. Exame, consulta médicas que precisa. E remédio, né? Quando a médica passa 

já peço aqui. P1: Que ótimo, ótimo. É isso então, a senhora gostaria de acrescentar algo, fazer 

algum comentário? E6: Assim talvez não seja para você a pessoa certa, né? Mas eu só tenho a 

agradecer, né? P1: Pode agradecer. E6: Porque a Fundação é uma benção na vida da gente. 

Primeiramente Deus, né? Mas a fundação está sempre porque quando a gente recebe um 

diagnóstico desse a gente acaba o chão, o chão da gente acaba, né? Quando a gente vem para cá a 

gente recebe o apoio que a gente precisa, tanto emocional, tudo a gente consegue. É uma casa 

mesmo. É uma casa. Uma casa de um parente bem querido né? Vamos dizer assim. É aquela que 

a gente se torna uma grande família, né? Porque as outras mães também. Tão passando pelo nosso 

problema, as mesmas dificuldades. A gente sorri com elas a gente chora com elas, né? P1: Que 

bom, vamos seguindo e vencendo né. Obrigado pela participação da senhora. 

______________________________________________________________________ 
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NARRADORA 7 

 

P1: Então vamos lá, primeiro eu queria que você contasse para mim um pouquinho da trajetória 

né? Desde quando descobriu o câncer até hoje o que que aconteceu? Você falou que ele teve uma 

recidiva né, como que foi? Quando foi? Conta um pouco, narra para mim um pouquinho desta sua 

trajetória. E7:  Ele começou quando na época eu estava tendo muito surto de conjuntivite né? Aí 

ele começou com conjuntivite. Fomos no posto do bairro e depois de três a quatro dias passou vão 

resolver, não resolveu, aí na segunda semana aí começou a melhorar. Na terceira voltou de novo, 

aí quando voltou de novo aí viemos consultar e o médico pediu um hemograma, porque desde 

mais novo estamos sempre fazendo acompanhamento no pediatra, porque quando ele tinha um 

aninho ele teve anemia. Ele passava de três em três meses, mas aí depois já tinha passado um ano 

e ele não tinha feito ainda. Aí eu já fui até e pedi. Aí nesse exame já deu tudo. Mandou logo internar 

ele lá no hospital lá mesmo. Mas lá naquele momento eles tinham o médico estava em São 

Francisco ainda. Era em São Francisco. P1: Aí o médico já falou que era leucemia ou ainda não? 

E7: Não? Pediu para internar para fazer exames. Aí com isso passou uma semana só para ter vaga 

no hospital, porque eu não tinha lá no São Francisco. Dia dezesseis, dia dezessete, dia dezoito, 

dezenove. Aí começou o tratamento todo. Começou o tratamento. P1: E como que a senhora como 

que a senhora chegou aqui na fundação? E7: No dia que chegamos no quarto já tinha umas 

mãezinhas que já era acompanhada dela. P1: Na Santa Casa já, né? E7: Sim, aí elas me falaram 

para procurar a Rosana, aí Rosana foi lá e conheceu ele e já fez o cadastro dele. Aí eu já fui 

acompanhada por ela. Já veio para cá direto. P1: aí a senhora falou que ele teve uma recidiva foi 

quando? E7: Há um mês. Há um mês. P1: E aí como que está o tratamento dele agora? E7: Olha 

eu venho mais numa consulta de controle mesmo. Aí nessa as plaquetas estavam baixas. Pedimos 

outro hemograma e aí que já constatou que é recidiva. Ele internou e saiu na sexta-feira, ficou um 

mês internado. Ele internou aí três dias depois ele tomou a sessão de quimioterapia. Daí começou 

a inflamar, ter febre, aí começou a ter febre aí foi trocando antibiótico aí até que chegou no terceiro 

que deu certo e cortou a febre. Já estava quase completando um mês. P1:  E agora ele está fazendo 

o que? E7: Agora ele teve alta sexta-feira a gente foi em casa e agora ele vai amanhã, vai consultar 

e talvez ele internar de novo. P1: Me fala uma coisa, antes dele ter o câncer, quais eram as 

informações que a senhora tinha sobre o câncer? E7: Olha, as informações que eu tinha era de 

algum comercial de televisão às vezes tem alguma campanha dizia que passava na televisão, era a 

informação que existia. Fora isso não tinha mais nenhum. P1: Sabia que o câncer podia dar em 

criança ou não? E7: Não. Não sabia nada. P1: E hoje se uma criança apresentar algum sinal, algum 
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sintoma, a senhora consegue identificar para tentar alertar uma outra mãe, uma outra família, a 

senhora se vê preparada hoje depois desse tempo de tratamento dele? E7: A gente já tem algum já 

tem alguma experiência e se for meio parecido com o que aconteceu até dá para identificar. 

Geralmente eu falo assim, porque sempre tem uma queixa muita dor de cabeça, muita dor de 

barriga, mais a gente evita falar porque as pessoas também já acham que porque deu da gente se a 

gente falar, as pessoas ficam chateadas. Não entende como uma ajuda que a gente pode dar. Porque 

ele quando deu, ele gostava muito de ir para a escola e começou a ter preguiça de ir para escola e 

nos dois últimos meses ele sentia muito cansado, eu não queria ir na escola eu ia um dia não podia 

ir, e sempre reclamando que estava com dor de cabeça ou com dor nas pernas ou com as costas, 

doendo. Às vezes não pode ser nada, mas pode ser que seja alguma coisa e é bom ir logo. Porque 

é isso que eu falei, porque às vezes as pessoas acham que a gente está sendo ruim, porque o meu 

teve o né? Mas a gente está só querendo dividir o conhecimento que a gente tenha, né? Demora 

para perceber, mas depois que a gente aprende e a gente já fica mais alegre. Fica mais alerta, é 

verdade. P1:  E quando a senhora busca alguma informação, seja do câncer ou não, quais são 

meios que a senhora utiliza é pelo pela internet, pelo smartphone, televisão ou é no posto de saúde 

da cidade ou é na escola, onde que a senhora costuma buscar esse tipo de informação. E7: Hoje 

em dia vai mais na internet. Mais aí eu fico pensando, ora, será que isso é verdade? Será que está 

falando aqui está certo? Como que eu vou saber para fazer para saber se isso está certo? Eu costumo 

comparar muito assim, depois que eu comecei a fazer tratamento, porque antes também fazia isso 

não. Aí como eu pesquiso eu começo a comparar o que eu estou vendo hoje eu vi das médicas. 

Isso está batendo. Aí eu continuo. P1: A senhora acha que as médicas têm mais capacidade, para 

falar se aquilo é verdade, se aquilo é mentira, né? Legal. E os cuidados o que que a senhora sabia 

antes? Sobre a higiene, sobre alimentação, o que que a senhora sabia. E7: Então ele já controla a 

coisa assim igual as médicas falam para ele. Uma vez por acaso não faz mal. Mas direto aí já não, 

aí já não deixa mais. P1: E ele aceita bem? E7: Aceita. P1: Que tipo de serviço a senhora acha 

que poderia ter disponível para as mãezinhas, por exemplo? Para dar mais informação para elas, 

para mostrar olha, é assim, tem que fazer assim, tem que fazer assado. E7: Olha, igual lá na minha 

cidade mesmo, eu acho que tudo deveria ter, mais essas reuniões iguais têm aqui na Fundação 

Sara, tinha que ter no PSF, né palestra né? Reuniões de coisas assim. O problema é a gente 

frequentar também né? Porque as vezes as vezes até faz a gente não vai. Não utiliza né? Porque 

uma coisa a gente não ir porque a gente não quis e outra porque não sabia. Eu acho que ter mais 

essas palestras, ser mais divulgado para as pessoas, né? Tenham interesse e vão lá buscar essa 

informação, esse conhecimento, né? P1: Verdade. Bom, aqui na Fundação e no hospital, a senhora 
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já recebeu muita informação né? Lá no começo e hoje a senhora entendia essas informações, 

quando tinha uma dúvida perguntava? Anotava alguma coisa, registrava? E7: Não. Só os horários 

dos remédios que eu colocava no despertador de celular. Para lembrar a gente que tem que tomar 

o remédio naquele momento. E até hoje é assim. A gente às vezes se envolve no dia, né? E acaba 

passando, né? Por mais cuidado que tem, acaba passando. P1:  E sobre os benefícios, os direitos 

que ele tem, os benefícios que ele tem aqui na fundação, a senhora conhece esses benefícios, já 

utilizou, utiliza algum deles? Benefícios do governo, por exemplo, a senhora utiliza algum, já 

utilizou tem o BPC, TFD. E7: Transporte né? Transporte. Sim. Aqui também uso tudo, exame, a 

medicação, consultas, cesta praticamente tudo que tinha disponível e podia utilizar, né? P1: Que 

benção né. Está bom, a senhora quer acrescentar ou fazer mais algum comentário. E7: Depois a 

gente lembra de outras coisas, mais agora não lembro de nada. P1: Sem Problema viu, muito 

obrigado pela participação da senhora. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 8 

 

P1: Vamos lá, conta para mim um pouquinho qual foi a trajetória desde quando vocês descobriram 

o câncer, quais foram os sintomas que ele apresentou? E8: Então ele, não sentia nada, não apareceu 

mancha nem nada, no corpo, não sentiu febre, foi de repente ele começou sangrando muito o nariz. 

P1: Isso foi quando? E8: Foi em novembro do ano passado. Novembro do ano passado aí o nariz 

sabe? Aí eu peguei e levei ele no PSF de Januária. Aí levei, quando chegou lá a moça já olhou para 

ele a enfermeira falou assim, nossa o médico não está aqui agora, vai ter que encaminhar ele lá 

para posto emergência, né? Aí nós fomos para lá. Chegou lá a médica olhou ele na hora e nos 

enviou para o hospital de Pirapora. Porque na minha não tem quase. Só tem os PSF. Isso. Não tem 

um hospital né? Não tem hospital não. Nós fomos para Pirapora. Quando nós chegamos lá 

atenderam ele rápido também, aí o médico fez uma bateria de exames e nós achamos estranho né? 

Depois saiu o resultado, depois de umas duas horas mais ou menos e o médico falou assim, oh 

mãe o exame deu plaquetas baixas. Ficou em trinta e seis a plaqueta dela. Aí eu perguntei, você 

está suspeitando de Leishmaniose. Aí ele falou assim nós vamos fazer um teste para leishmaniose 

né? Beleza internou ele na pediatria. Internou ele fez esse teste deu negativo e fazendo aquele 

monte de exame, né? Aí eles começaram a suspeitar a leucemia. Encaminhou a gente para a Santa 
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Casa. Porque lá não tem nenhuma oncologista. Chegou aqui mais exame, mais exames, fez o 

exame da medula. É medula? E aí deu o diagnóstico de leucemia. Então é isso e aí a médica ela 

entrou também com as medicações né? Ele ficou acho que uns vinte e oito dias internado aqui. No 

começo meu marido ficou com ele, aí os médicos falaram, oh pai, o tratamento dele vai demorar 

dois anos e meio, falou com ele, ele tem que fazer quimioterapia, toda semana, né? Fazer 

acompanhamento. E nós estamos aí ne, na luta. P1:  E como vocês chegaram aqui na fundação? 

Vocês já conheciam a fundação? E8: Nossa você acredita que eu nunca ouvi falar da fundação? 

Em televisão sempre passa propaganda, né mais eu não conhecia. Mas depois que a gente conhece 

é que a gente fica mais atento, às vezes a gente não fica atento, né? Aí então o pessoal foi lá, não 

sei se foi assistente social e conversou com meu marido, né? E disse que tinha a Fundação Sara 

para acolher a gente e tal, e nos trouxe para cá. E aí agora a gente vem sempre. Aí ele já vem para 

a fundação. E sempre fomos muito bem acolhidos aqui, você está doido, né? É a segunda que casa 

da gente. P1: E como ele está agora, está bonzinho? E8: Graças a Deus, está fazendo o tratamento, 

quimioterapia toda semana? Quase toda semana ele faz. Ele ficou ruinzinho no início depois 

melhorou. Não teve recaída mais nenhuma graças a Deus. P1: Amém, amém. Que continue assim, 

né? Fala para mim quais eram as informações que você tinha sobre o câncer, você tinha alguma 

informação sobre o câncer? Conhecia, sabia o que era, sabia que dava em criança? E8: Sabia, eu 

tinha pouca informação, né? Não sabia assim de praticamente nada, mas a minha família já teve 

um caso de leucemia. Filha da minha prima. Criança também. Ela faleceu. Tinha cinco anos eu 

acho. E aí eu sabia bem pouco, sabe? Não sabia muita coisa, aí eu sabia que leucemia dá muito em 

criança, né? Mais em criança né? P1: Em algum momento você compara os tratamentos da outra 

menina com o seu menino? E8: Não, é diferente. O meu descobrimos rápido sabe? Foi, graças a 

Deus que tem crianças que demora né? P1: Essa é a próxima pergunta que eu vou fazer para você, 

o diagnóstico precoce nas crianças e adolescentes, quanto mais rápido ele é feito maior a eficiência 

do tratamento, porque nas crianças as células elas se multiplicam muito mais rápido do que se 

multiplicam na gente, muito mais rápido. E muitas das vezes esse diagnóstico pode ser feito por 

meio de sinais e sintomas, né? Você tinha conhecimento desses sinais e sintomas? E8: Então, eu 

sabia de alguns sintomas porque uma vez eu peguei um papelzinho que tinha escrito, né? No PSF? 

Da Fundação mesmo, da fundação. Inclusive com nós entramos aqui eles deram para nós uma 

cartilha com os sintomas. A única coisa que ele reclamava era das vistas, reclamava das vistas ele 

reclamava que vinha uns trens na vista dele. Tipo umas, uns trens assim, esquisito. Quando a gente 

fica tonto que parece um chuvisquinho, né? E eu não sabia que era sintoma, achei que era um 

problema de vista, né? Então eu levei ele em um oftalmologista em Pirapora. E tudo tranquilo, não 
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tinha nada na vista. Depois ele não sentia mais não, né? Depois eu voltei que ela já estava muito 

fraca e meio pálido e ele sempre era comia muito, né? Jogava bola lá na rua, buscou outro 

irmãozinho dele, ele é gêmeo. Aí pegou e não estava querendo jogar bola não, mas corria um 

pouquinho, sentava ali. Ficou meio desanimado. Desanimado, estava comendo um pouco, mas foi 

uma semana antes. Foi bem próximo dele começar a sangrar no nariz. E eu já tinha feito uns dois 

exames nele. Não tinha dado nada. Não tinha nada, estava tudo normal? Aí de repente apareceu 

sangramento, né? E esses outros sintomas. Ainda bem que apareceu sangramento, né? Porque se 

não aparece também as vezes fica escondido, né? P1: E hoje, você conseguiria avaliar alguma 

criança com algum sinal, com algum sintoma e falar assim, olha isso pode ser câncer? E8: Ah 

acho que essa criança está sentindo muita febre direto, né? Febre persistindo e dor também. P1: 

Quando você quer uma informação seja do câncer ou seja qualquer coisa na sua vida, como que 

você faz para buscar essa informação? E8: Eu vou buscar na internet né. P1: Outra coisa que é 

importante sobre o câncer, o tratamento são os cuidados, né? Sobre higiene, alimentação, os 

cuidados gerais, né? Como que como que você busca essa informação hoje? E8: Pois é então, aqui 

na Fundação mesmo, eles informam sobre a mucosite, para não aparecer porque dói demais e a 

criança que não aguenta nem comer né? E sobre alimentação né, não pode comer qualquer coisa. 

Meu menino não gosta de verdura. Eles gota de maça verde e outras coisas. P1: E o que você tem 

feito? E8: Aí também não pode comer fritura, essas coisas, né? Aí eu vou dando devagarzinho né, 

faço um frango naquela panela mais fraca, não pode fritar. Arroz e feijão para ele comer um 

pouquinho né? Mais ele alimenta não fica sem comer não. A nutricionista, ela ajuda muito, faz 

hambúrguer natural para eles. Não pode aquele processado industrializado, né? Mas de vez em 

quando ainda dói, eu fico com dó e a gente dá, né? Mas nem pode. É de vez em quando, né? P1: 

Você tem dificuldade para ter informação no dia a dia? Assim forma geral, quais os meios que 

você utiliza para buscar essa informação. E8: Então assim, qualquer informação que você quer 

buscar na sua vida no dia a dia conseguem encontrar essa informação fácil? Então é telefone né? 

Televisão e outras coisas né? Conversando com outras pessoas né? Troca de informação com 

outras pessoas. P1: Se eu pudesse disponibilizar para você um serviço, qualquer tipo de serviço 

que pode te ajudar bastante no tratamento contra o câncer, como você acha que deveria dar esse 

serviço? E8: Eu acho que podia ser pode ser mais falado, né? Sobre se chamar a comunidade para 

palestra. Igual tem gente que não tem muita informação, né? Que uma criança adoece ali não sabe 

o que é. Tem mães que não sabe. Não porque ela não quer cuidar porque não sabe né? A escola, 

na comunidade em geral. Comunidade de forma geral, né? P1: E aqui na fundação, lá no hospital 

quando vocês ficam internados ou quando estão lá fazendo medicação, vocês recebem informação, 
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mais você entende essa informação que você recebe? E8: Às vezes também a gente está com a 

cabeça tão cheia né? Fora do eixo porque acaba num entendendo. P1:  E você tem o hábito de 

registrar essas informações, anotar em algum ligar? E8: Não né? Só em um papelzinho as vezes. 

É igual tem um ciclo de tratamento, né? E quando a gente sai do consultório as vezes esquece, os 

remédios. O remédio geralmente tem anotado na receita, né? Escrito ali, a gente não esquece, mas 

algumas coisas a gente esquecem que é tanta coisa, né? É. É muita informação, né? Muita 

informação. P1:  E sobre os benefícios que as crianças e adolescentes quando estão em tratamento 

contra o câncer, elas têm, você conhece esses benefícios. E8: Eu sei mais ou menos. Único 

benefício que eu recebo é o bolsa família. Porque eu entrei, eu dei entrada e sabe até hoje nada. 

P1:  E o transporte TFD, você não tem? E8: É, o carro vai buscar a gente e traz aqui.  Aqui na 

Fundação eles me dão cesta básica, remédio, já pagaram exame, consulta né. P1: então é isso, 

muito obrigado por sua disposição em participar. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 9 

 

P1: Conta para mim um pouquinho de como que foi a trajetória do câncer do neto da senhora 

desde o começo, como é que descobriram, como está o tratamento, como é que ele está hoje? E9: 

Um dia ele estava brincando, né? Lá na minha casa tem um negócio de ferro que o meu filho fez 

para suspender, pegar peso para os braços, faze exercício? Aí ele pegou uma cadeira, colocou uma 

em uma perna, o outra na outra, colocou uma tábua e pegou o ferro e colocou lá e deitou. Aí não 

conseguiu suspender o ferro, ele não deu conta que ele tinha onze anos. Não deu conta e caiu. Aí 

ficou me chamando, aí eu cheguei lá e falei assim, então vou tirar uma foto primeiro para poder 

eu tirar esse pé daí, para todo mundo ver se eu te aguento, senão vão falar que é mentira, porque a 

foto eu tenho hoje. Aí tirei a foto dele lá deitado com ferro na barriga, aí ele começou falando 

assim que estava doendo o lugar. A região que o ferro bateu? O ferro bateu. Estava doendo só de 

um lado, aí eu levei no médico e ele receitou dipirona para passar a dor. Aí com três dias apareceu 

um nódulo no lugar, aí eu levei num clínico. Cheguei lá o clínico falou assim, a senhora deve levar 

ele o mais rápido possível, leva aí em um pediatra para encaminhar, porque estou vendo um caroço 

mais não sou especialista nisso. Aí eu voltei com ele, cheguei numa pediatra em Janaúba, a pediatra 

foi, me encaminhou ele pra Amanda novamente e foi por um cirurgião. O cirurgião fez a cirurgia 
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e mandou fazer a biópsia e depois de dois meses chegou o resultado da biópsia. P1: Dois meses? 

E9: Sim, aí na hora que chegou pediu para a gente procurar a oncologia porque ele está com 

linfoma e é um câncer. Aí ele falou que era o maligno. Aí fui encaminhada para Santa Casa. Aí eu 

vim na Santa Casa. Depois que ele começou o tratamento também, durante esse tratamento eu não 

sentiu nada, não teve nadinha, nunca teve febre, nunca teve. Não teve reação nenhuma. P1: Sério? 

E9: Nem caiu o cabelo, tomando quimioterapia. Fez o tratamento todinho assim e não caiu o 

cabelo, nunca sentiu nada.  P1:  E ele ainda hoje está em tratamento ou ele já está curado e só está 

fazendo acompanhamento? E9:  Está curado graças a Deus. Graças a Deus. Só acompanhamento 

né? Só que esse mês que passaram agora ele falou que sentiu um nódulo debaixo do braço, aí eu 

falei assim nossa vou mandar uma mensagem para a doutora. Aí ela falou assim traz ele para eu 

olhar. Fiz os exames deu tudo ótimo, não deu nada alterada, né? P1: Que maravilhava. E9: Creio 

em Deus. P1:  E me conta uma coisa, antes dele ser diagnosticado com câncer, a senhora conhecia, 

já tinha conhecimento de câncer infantil, câncer nas crianças, que tipo de informação e 

conhecimento a senhora tinha? E9: Tinha porque quando eu estava com a minha filha que teve 

câncer também. Aí eu conheci muitas crianças. Tratando as crianças, né? P1: Entendi. O câncer 

infantil os médicos afirmam que quanto mais rápido o diagnóstico é feito melhor será ou poderá 

ser o tratamento, porque o câncer infantil ele cresce, ele se desenvolve mais rápido nas crianças, 

né? A senhora conhecia antes do tratamento dele, quais eram esses sinais e hoje a senhora sabe 

identificar. E9: Olha, eu não tenho assim muito conhecimento não. Se eu ver assim, às vezes eu 

posso falar que não. Mas eu recomendo assim, sabe? Porque outro dia eu vi uma criança com um 

caroço no braço, aí eu comentei com a mãe dela falei assim olha eu não tenho certeza e não estou 

falando que seu filho está com isso também, mais era bom você procurar um médico. Se não trata 

depois vai ser uma pior. Mas assim quando eu vejo eu sempre falo. P1: Me fala uma coisa 

normalmente quando a gente quer algum tipo de informação, a gente procura, às vezes, na internet, 

televisão, rádio. Como a senhora faz par buscar a informação que a senhora precisa? E9: Tem o 

celular, mas eu não sou muito assim. P1:  E a senhora ainda sente falta de alguma informação 

sobre o câncer hoje? E9: Não. Assim, eu falo assim, porque já fui muito bem orientada. Então 

quando eu entrei aqui dentro da fundação eu fui orientada a respeito do câncer de muitas formas, 

elas me orientaram. Os vídeos, as cartilhas né? Isso ensinando tudo lá no hospital, a psicóloga ela 

sempre fala com a gente. P1: E sobre os cuidados durante o tratamento, o que a senhora sabe? E9:  

A gente fala que antes do câncer a gente tinha uma rotina, né? Uma alimentação, higiene, os 

cuidados gerais, né? Os cuidados às vezes até com a casa, né? A gente fazia de uma forma e depois 

o câncer são outros cuidados ou outra alimentação é diferente. Somente a alimentação que é mais 
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difícil. Eu vou falar verdade. Por mim mesmo seria bem certinho, mas ele não. Ele é um 

adolescente, acha que é dono do nariz né? A gente chama ele fala óh o senhor não pode comer isso 

não, aí ele não come nada na minha frente, mais quando sai sei que ele come, escondido né. Aí 

come escondido. Aí outro dia ele não falou para eu vou comer de qualquer jeito eu vou morrer, 

então não morro de fome. Depois que se falou assim, eu posso tratar essa doença, mais vou morrer 

um dia. Ele teve um colega que curou do câncer e morreu depois. P1: Eu me lembro deste caso 

aqui na Fundação. E9: Ele fez a cirurgia no hospital, passou por tudo isso, sarou fez o tratamento 

todo mundo ficou bom, recebeu alta foi para casa quando chegou em casa e no local onde foi ela 

morreu de acidente. Aí eu falo, você lembra, ele fez transplante, né? Ficou bom. Então, é bom 

porque fazendo as regras direitinho você vive mais com certeza. P1: A senhora acha que poderia 

ter algum serviço que ajudasse as mãezinhas a identificar esses sintomas do câncer um serviço da 

comunidade mesmo, do Governo. Que que tipo de serviço que a senhora acha que poderia ajudar 

a todos. E9: Acho que tinha que ter tudo à disposição para orientar, para ajudar a todos nesta 

batalha. P1: A senhora gostaria de complementar mais alguma coisa. E9: Não. P1: Obrigado 

novamente. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 10 

 

P1: Eu queria começar pedindo que o senhor me contasse um pouquinho como é que foi a 

descoberta, a trajetória do câncer, quando que foi descoberto o câncer e até hoje, o que vocês estão 

fazendo. E10: Bom, o câncer foi descoberto aqui em Montes Claros, porque na minha cidade os 

médicos não descobriram. Aí paguei um médico especialista e ele falou com a minha esposa para 

trazer ele para Montes Claros. Aí eu estava na roça e já vim no mesmo dia. Cheguei aqui era meia 

noite e fiquei sabendo o que que era. Lá na minha cidade falaram que era caxumba. P1: Caxumba? 

E10: É, que ele tinha que ficar de repouso. Isso foi em outubro do ano passado. No ano passado, 

aí a gente trouxe ele para cá e quando chegou aqui o médico já pediu para internar ele. Aqui na 

Santa Casa. Ficou internado lá vinte e um dias. Aí foi que me falaram aqui da fundação e depois 

foi duas funcionárias daqui da Fundação. E foi assim, e Deus também ajudando até hoje aqui. P1: 

É né? E me fala uma coisa, em outubro foi quando eu fui diagnosticado ou foi quando começou a 

sentir as dores lá? E10: Começou lá. P1: E o diagnóstico aqui chegou quando? E10: Dia cinco de 
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novembro. Foi rápido. P1: E hoje ele está fazendo o quê? Quimioterapia? E10: Sim, está fazendo 

químico, amanhã tem a consulta e se der tudo certo fazer estamos voltando para casa. A semana 

passada ele ficou aí, ficou cinco dias aí, tomara que o médico libera. P1: E ao senhor que 

acompanha ele sempre? E10: A mãe dele veio duas vezes. Aí é a segunda vez que ela veio, na 

semana passada e sempre sou eu. P1: E me fala quais as informações que o senhor tinha sobre o 

câncer antes? Qual era a informação? Principalmente em criança? E10: Não, eu não tinha. Eu era 

de câncer de mama de próstata na televisão, o infantil nunca tinha visto lá, nem sabia que tinha. 

Depois de um mês e pouco eu estava aqui que aí apareceu as propagandas acho que através até na 

Fundação Sara, aqui que comecei a perceber, e aqui na Fundação eles ensinaram sobre os sinais e 

sintomas. P1: O senhor falou uma coisa que é interessante porque os sinais e sintomas do câncer 

infantojuvenil ele é diferente do que no adulto. O senhor conhecia esses principais sinais e 

sintomas antes, né? E hoje se o senhor consegue por exemplo já olha isso aí pode ser. E10: É hoje 

eu tenho noção. Antes não, não conhecia nada. O menino brincava o dia inteiro. Ele ficou meio 

prostrado e eu perguntava a mãe dele, o que é? Ah, não sei pergunta para ele, eu acho que ele caiu 

na escola, não tinha nada ele. Hoje a gente vê a televisão, o cara faz uma reportagem, depois você 

não sabe se é verdade. Pesquise uma coisa na internet, não consegue confiar. P1: Quando o senhor 

quer alguma informação, para se certificar que essa informação é verdadeira ou não? Para ter 

certeza que aquela informação é de verdade mesmo, o que o senhor faz? E10: Aqui eu tenho as 

pessoas que dão apoio e suporte e sempre orientam a gente. É que a gente não tem noção direito 

das coisas, estou acostumado criado no mato da roça. A gente confia todo mundo também. Muitas 

das coisas que nós ouvimos não sabemos se é verdade ou mentira. Essas notícias mentirosas, as 

notícias falsas, né? P1: E o senhor sente falta ainda de informação sobre o câncer de forma geral, 

para tratamento dele? E10:  Ó informação, porque a gente não tem noção, vocês são capacitados 

né, nós não. A gente vai perguntar, eu sei que não é má vontade mais as pessoas as vezes não tem 

paciência de explicar também, aí a gente não vai entender, mas sempre eu pergunto a médica dele 

ou as enfermeiras como que está o exame, sempre antes de passar na médica eu já pergunto e tudo. 

Aí eu pergunto, está indo bem, mas só fala isso está respondendo, está bem sim. Só que isso. P1: 

E o senhor tenta tirar essas dúvidas com ela, o senhor registra alguma coisa que não entende bem? 

O senhor tem dificuldade de entender o que os médicos tão falando, pela linguagem que eles usam, 

falam umas palavras que a gente não entende. E10: Às vezes. E tem má vontade de explicar, eu 

acho que é mesmo tempo que é corrido, mais era só explicar direitinho. P1: Então e sobre os 

cuidados gerais com a criança, é uma dificuldade né, uma readaptação das famílias. Cuidados com 

alimentação, higiene, com a saúde em si. De maneira geral, mudou muita coisa na rotina de vocês? 
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O senhor conhece esses cuidados? E10: Minha esposa não se importa muito não, até hoje não se 

importa. Então essas coisas dos cuidados ficam comigo né. Ver se está tomando banho direito, 

alimentando direito. Olho a urina dela para ver como está, limpar a bunda, olha as fezes, essas 

coisas. Depois que ele adoeceu que eu larguei serviço para lá, abandonei tudo, as coisas minha 

para cuidar dele. Então as coisas ficaram difíceis. Esses dias cheguei em casa e lá não tinha comida, 

não tinha um café dentro de casa, aí eu saí fui lá na pracinha para ele comer um pão com alho, 

comer um churrasco, tomei duas cervejas. Quando cheguei em casa a mulher estava um bicho, 

queimou minha roupa, sapato, bíblia, tudo que eu tinha era só a roupa do corpo. Queimou tudo, e 

eu tenho um sítio lá na da cidade lá e eu fui para lá. Aí eu fui para roça, aí ela veio porque eu vim 

para cá, eu sei que era obrigação minha mas para ela não passava de obrigação minha. Então ela 

nunca tinha ouvido, ela veio aqui duas vezes fundação. Mas ela não via que ela tem dificuldade de 

acompanhar, de sofrimento. Daqui quinze dias ele vai ficar internado de novo. Aí eu vou ficar, eu 

vou ficar na internação dele lá. P1: O senhor tem conhecimento sobre os direitos de criança que 

tão em tratamento contra o câncer, alguns benefícios que a própria fundação dá e outros direitos 

que são do governo. O senhor conhece esse conjunto de direitos, de benefícios? E10: É, peguei 

cesta, verdura, remédio, já pagou exame. Se não fosse isso aqui eu não sei o que seria não. Eles 

me orientaram também a ir no Ministério da Saúde, né? Na saúde lá em São Francisco. Aí eu 

consegui a passagem do transporte para mim lá para cá. Nós conseguimos no mês passado o 

benefício dele, o BPC. Só que a mãe dele gastou tudo, não comprou nada para ele, fiquei com dó 

porque ela gastou dinheiro. P1: Entendi, entendi. Então o senhor gostaria de acrescentar mais 

alguma: E10: Não, não, tudo certo. P1: Beleza, meu amigo, eu te agradeço, viu? Deus te abençoe. 

E10: Amém.  

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 11 

 

P1: Então vamos lá, eu queria que você contasse um pouquinho para mim como que foi desde a 

descoberta do câncer, né? Faça uma narrativa para mim de como é que foi, o que que sentiu? O 

que que aconteceu? Se foi lá na sua cidade, se foi aqui, até os dias de hoje, como está o tratamento 

hoje? E11: Ela começou sentindo uma febre, né. Ela tinha febre várias vezes durante o dia. Aí eu 

levei ela no posto de saúde lá da minha cidade. Aí já de cara descartou, garganta inflamada, porque 



301 

 

 

 

ela sempre teve problema de garganta inflamada desde pequena ela já tinha. Frequente. Não era 

garganta. Aí o médico pediu exame de rotina, urina, fezes e hemograma. Aí não passou nada para 

febre, só a dipirona mesmo, antibiótico nenhum, nada. Com cinco dias eu voltei novamente com 

resultados novos e não tinha dado infecção nenhuma de urina. P1: A senhora voltou com os 

exames? E11: É, aí eu peguei e pedi um encaminhamento para levar no pediatra já em outra cidade. 

Aí eu levei, o pediatra pediu muitos exames e deu tudo negativo. Aí eu já estava achando muito 

estranho. O médico passou dipirona para febre. Aí eu peguei e pedi o encaminhamento eu 

conversei com o pediatra porque na minha cidade recentemente teve uma criança com leucemia 

também. Teve um caso, aí eu cheguei e perguntei o pediatra, se poderia ser leucemia? Ele virou 

para mim e falou assim, não, o hemograma dela está bom, ela não tem células jovens no sangue, 

ela pode estar com uma bactéria. Aí pediu para que eu viesse em Montes Claros. Quando eu 

cheguei no infectologista ela já tinha feito alguns exames e tinha dado negativo para leishmaniose 

também e ele pediu para mim levar ela na hematologista, porque seria interessante fazer um 

mielograma né? Para descobrir qual é a causa dessa febre que não passava e não tinha justificativa 

nenhuma aparentemente não tinha infecção, os exames dela ainda nesse dia estavam bons. Aí eu 

peguei fui na hematologista que ele indicou, conversei com ela, ela falou assim ó, vamos fazer o 

mielograma para descartarmos algumas doenças e vamos descobrir o que ela vai ter e o porquê 

desta febre. Aí eu fiz o mielograma numa segunda-feira, dia dezessete de maio. A médica falou 

para mim, você pode ir para casa que eu vou analisar as lâminas e lá para quarta-feira, isso era na 

segunda, eu te dou um retorno. Aí eu fiquei mais tranquila assim, eu achei que eu estava na médica 

certa e que que ela ia ver o que ela tinha para podermos tratar tranquilo. Eu cheguei em casa já era 

umas oito horas da noite quando são as nove horas ela ligou para o meu marido perguntando se eu 

estava e querendo conversar comigo e com ele a sós. Ela falou assim ó, infelizmente eu vou ter 

que dar o diagnóstico dela por telefone e eu preciso que vocês venham o mais rápido possível pois 

ela tem leucemia aguda e eu preciso que vocês venham o mais rápido possível porque a gente tem 

que internar ela e começar o tratamento o mais rápido. Estava claro ali para qualquer médico, 

porque é o hemograma dela que ela tinha a leucemia né? Aí viemos e conseguimos a internação 

na Santa Casa e desse dia para cá, começou a fazer quimioterapia. Ela começou a fazer a 

quimioterapia, outros exames e eu vim para Fundação dia vinte e oito, porque ela ficou dez dias 

internada. Eu achei que ela não sairia mais do hospital, eu achei que eu não ia sair mais porque a 

gente entra lá a gente vê muitos casos de pessoas que morrem com dois, três meses, seis meses eu 

falei meu Deus. Só que ela começou o tratamento e foi evoluindo bem, os exames bons, né? P1: 

Que bom que vocês descobriram bem recente, mesmo que o único sintoma que ela tinha tido até 
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então foi uma febre. E11: A gente correu mais rápido, e assim ela sempre foi uma criança que 

alimentou bem ela nunca teve nada de saúde. A gente nunca foi de dar besteira para ela comer, e 

até mesmo agora que ela não pode ficar comendo certos alimentos, né? Mas ela sempre foi uma 

criança saudável, nunca tinha tido problema, não apresentava queixa nenhuma antes, mas foi bem 

assim. P1: Entendi. E11: Inclusive lá na minha cidade são dois casos bem recente, uma criança 

veio com mais ou menos quinze, vinte dias na minha frente. A outra teve alta esses dias, mas está 

ficando aqui. P1: Me fala uma coisa, e antes dela e de vocês terem passado por isso, você tinha 

alguma informação sobre o câncer, principalmente do câncer infantojuvenil, infantil? E11: 

Nenhuma. Eu já seguia a Fundação Sara no INSTAGRAM, sempre via o trabalho. Porque eu falei 

assim, não está normal, as pessoas achavam que eu estava caçando doença essa que eu estava 

tentando fazer exame de graça. Eu sabia que não estava normal, isso não é uma simples febre que 

vai passar. Inclusive se eu tivesse aceitado que era uma febre eu tinha dado o antibiótico para ela 

e a febre que tinha passado naquele momento. Tinha mascarado às vezes, e talvez iria piorar mais 

a doença. P1: Você está falando um negócio que é interessante, porque o câncer infantojuvenil ele 

é diferente do câncer em adultos, as células nas crianças elas se multiplicam com mais velocidade, 

mais rapidamente, e esse processo nas crianças ele é muito mais rápido, por isso é necessário que 

seja feito um diagnóstico precoce, da mesma forma que foi o que aconteceu com ela. E você 

entende isso, compreende isso? Qual que era o conhecimento que você tinha, sobre os sinais e 

sintomas do câncer infantil? E11: Esses sintomas, né? Quando eu, como ela teve essa febre, ela 

fez essa febre de catorze dias, aí eu já assustei, né? O único sintoma que ela teve foi esse, foi a 

febre, ela não teve mancha, ela não teve sangramento, ela não teve tosse, ela não teve nada. A 

menina tesava excelente. Ela não ficou prostrada nenhuma vez em cima da cama. Ela está com 

febre, mas ela está brincando. E eu falei isso não é normal. E aí já veio milhões de coisa na minha 

cabeça, né? P1: E hoje você já tem mais conhecimento ou mais informação que você que pudesse 

repassar até para outras pessoas. E11: Vou falar a verdade, sozinha mesmo pesquisando porque 

eu fiquei muito preocupado. Inclusive eu mesmo perguntei para o pediatra, podia ter a leucemia 

porque na minha cabeça já eu achava que era. Eu perguntei para ele, ele falou, não, não ela não 

tem células jovens no sangue. Aí ele falou sério, vamos investigar né? Só que dentro de mim já 

tinha uma luz assim na minha cabeça aquele instinto materno né? Ela não está bem, ela não está. 

Aí meu marido me xingava muito. Ele falava comigo que eu estava ficando doida. Então assim eu 

fiquei muito preocupada, eu falei, mas isso não está normal.  Mas a médica me falou assim, que 

como ela veio bem precoce foi bom para ela, porque assim hoje ela está bem, tem gente que olha 

para ela e fala que ela não tem nada, gordinha, fortinha, né? Assim ela tem a doença e o tratamento 
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que não é fácil, quimioterapia não é fácil. Muito triste, muito difícil, sabe? Mas ela está ótima P1: 

Que bom. E11: Hoje ela está bem, não teve febre mais. Então assim, para mim isso é uma vitória. 

P1: No seu dia a dia quando você quer uma informação e quer se certificar que essa informação é 

verdadeira onde você busca essa informação, onde normalmente você busca ou o que você faz? 

E11: É de início eu ia muito assim em notícia de internet. Minha filha ia fazer um exame aí eu já 

ia olhar lá para mim ver o resultado, se ela tem isso ou aquilo, mas não, hoje eu não procuro assim. 

Eu leio muito, procuro artigos. Eu gosto de ler muito artigo sobre assuntos diversos, mas assim já 

fui muito de ficar fuçando e ficar procurando no doutor Google, né? E é perigoso. Porque na cabeça 

da gente, câncer, ele já liga automaticamente a morte. E aí então, é isso que eu faço. Só que eu 

falava para ela, na verdade câncer a gente tem que ligar a vida. A vida nasce, porque é o automático 

do nosso do nosso inconsciente. A gente pensa assim, meu Deus não vai dar certo. Pela 

agressividade de tudo isso, mas a gente sabe que dá, que cura e que tem uma taxa muito alta de 

cura e ela é criança. Então, assim, a gente descobriu precoce, é muito mais fácil seguir, confiar, 

né, confiar nos médicos e vai dar certo. P1: E sobre o câncer hoje? Você ainda sente falta de 

alguma informação? E11: Sim. Aqui na fundação não, sabe? Aqui a gente é muito bem acolhido 

e assistidos por todos, mas quando tenho uma dúvida eu procuro. Elas me ajudam, né? Porque 

assim, eu não vou descobrir tudo de uma hora para outra. É, isso daí vai ser uma fase. Um processo. 

Cada semana é uma coisa nova, uma coisa que eu não sabia, um medicamento que eu não sabia. 

P1: E no hospital você tem a informação? E11: Tem sim. O hospital tem. A médica dá bastante 

informação muito técnica. P1: Você acha que é uma informação que as pessoas têm dificuldade 

de compreender até mesmo devido ao que as pessoas estão passando. E11: Não, porque eu 

converso muito com a médica, sabe? Eu pergunto mesmo, quando eu tenho uma dúvida eu faço 

questão de tirar, para não sair com dúvidas, então já procuro esclarecer aquilo lá. Aí essa semana 

ela vai ter uma sessão de quimioterapia, são quatro dias e vai ficar internado, ela me explicou como 

será, como era o processo, porque ficava internado, né? Olha, durante todo o tratamento ela vai ter 

cinco internações como essa né? Ela começou o tratamento tem só dois meses, ela não teve nenhum 

intercorrência, a gente não voltou para o hospital com ela com intercorrência, nada. P1: Que bom, 

né? E essas informações sobre os cuidados? Porque muda não a rotina de quem está em tratamento, 

muda a rotina da família, da família inteira. Cuidados, higiene, escovação dos dentinhos, banho, 

como que chegou para você esse conjunto de informação sobre esses novos cuidados. E11: Não 

tive dificuldade falar a verdade, até hoje no momento não tive dificuldade assim. Com a 

alimentação, higiene, ela já fazia direitinho, só tivemos que adaptar algumas coisas. Só que a 

médica pediu para mim priorizar mais. P1: E a alimentação também ela se adaptou bem. E11: 
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Sim, porque assim ela já se alimentava bem, já comia bem. Ela comia bem só que ela gostava 

muito de doce né? Essas coisas. É isso que o médico pediu para tirar mesmo. P1: E ela compreende 

isso? E11: É, ela entende bem. Ela tem sete anos mais tem a cabeça bem desenvolvida, ela entende 

muito. Ela pergunta, posso comer um docinho? Ela fica preocupada né? Mais assim ela sabe que 

é para o bem dela, hoje ela entende o que que ela tem, né? Como as reações daquilo que pode vir 

acontecer, esse negócio de cabelo, essas coisas ela entende bem. P1: E o cabelinho dela está 

caindo? E11: Não, começou a cair. Começou a ficar assim mesmo, mais ralinho e agora está caindo 

bastante. Eu estou conversando com ela. E aqui foi bom porque ela vê as outras, as outras meninas, 

ela tem convivência, então o cabelo não vai afetar em nada a vida dela, nasce de novo, nasce mais 

bonito. Ela vê que nasce de novo, né? P1: Que bom. Então, você sente falta de algum serviço mais 

abrangente que conseguisse chegar a um número de pessoas maior, em termos diagnóstico precoce. 

E11: Sim, enquanto nós não estamos envolvidos a gente também não se interessa muito por isso. 

Então às vezes tem uma palestra lá no posto de saúde que a gente acaba não indo porque não é 

importante na minha perspectiva atual não é importante. P1: Você consegue vislumbrar algum 

tipo de serviço que podia fazer chegar essa informação, há um número maior de pessoas, para que 

as pessoas olhem e digam, pode ser câncer. E11: Eu moro no interior, lá não tem hospital, tem 

uma unidade básica de saúde lá, então, nunca teve nada. De falar de câncer infantil, nenhuma uma 

palestra, nenhuma conversa, nada. E eu sempre fui de levar minhas meninas no hospital, para fazer 

exame, de rotina né. Então um formato poderia ter tipo assim, uma vez por outra, uma palestra 

com crianças de determinada idade, com as mães para conscientizar porque igual eu te falei, 

quantas crianças passam por isso e poderia ser evitado. Pode acontecer com várias outras crianças, 

outros tipos de câncer, que as vezes não é igual a leucemia, mais já começa a dar sinal bem cedo. 

P1: Existem algumas pesquisas no Brasil e fora, que afirmam o seguinte, isso acontece 

principalmente em cidades mais do interior, a criança morre porque tinha um tumor, tinha uma 

leucemia e as famílias não sabiam, ah foi infecção generalizada, foi uma causa de morte que a 

infecção acabou mascarando. A maioria dessas vivem em condições precárias e não tem condições 

de ir aos médicos. Você entende como isso poderia ser minimizado? E11: Lá na minha cidade não 

tem, algumas pessoas têm condição, outras não. E aí você fica à mercê, a febre vai durando quinze 

dias, você não sabe por quê? A febre dela foi diagnosticada por iniciativa minha, porque se eu 

tivesse falado ok, está tudo certo, o médico ia passar um antibiótico e pronto. Acho que os médicos 

das cidades do interior tinham que ser melhores preparados. Tem muitas pessoas que não tem 

compreensão das coisas mesmo, muitas mães que a gente vê que são bem humildes e essa 

humildade, essa simplicidade as vezes também deixa eles muito mais vulnerável, coitados, não 
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tem informação, não sabe onde buscar. P1: É verde. Mas você falou que você teve bastante 

informação tanto aqui na fundação, quanto no hospital. E a sua compreensão sobre isso você 

conseguia entender, assimilar essa informação? Você tinha o hábito de registrar alguma 

informação? E11: Desde o primeiro dia que ela iniciou o tratamento, eu tenho um caderno que 

anoto tudo, é o meu diário de bordo, e no dia que começou até hoje eu tenho tudo lá, tudo 

registrado, o remédio que ela toma, a hora que ela tomou, tudo que você imaginar eu tenho. Porque 

assim, eu gosto de escrever e de registrar. Medicação, qualquer procedimento ou não. Hoje ela 

veio fez exames, amanhã ela tem consulta e eu vou anotar sempre anoto as coisas. O que a médica 

fala, o tratamento a medicação, quantos dias vai durar a medicação, tudo mesmo? Eu tenho esse 

costume de anotar porquê você acaba criando um histórico, né? Porque daqui a um ano você fala 

assim, espera aí, o aconteceu, e eu não vou saber, né? Eu gosto, eu gosto de anotar as coisas. P1: 

Muito bom. Vou fazer uma última pergunta, que é sobre os benefícios. Existem alguns benefícios 

que são do Governo, alguns benefícios também que a fundação acaba concedendo de acordo com 

algumas características das famílias, você tem conhecimento desses benefícios? E11: Eu sou 

funcionária pública, sou efetiva, sou assistente administrativa na área da educação. P1: Ah que 

legal. E11: Eu tenho o meu salário e o meu marido ele é motorista, então assim, para conseguir o 

benefício dela é difícil por causa da nossa renda. E11: E você está afastada do trabalho para 

acompanhar o tratamento dela? E11: Eu estou de férias prêmio e depois vou tirar uma licença, né? 

Porque não tem condições nenhuma, de continuar trabalhando, eu tenho que acompanhar ela né? 

Então eu vou afastar. P1: Você chegou a pedir, o transporte fora de domicílio, quando você vem 

da sua cidade. E11: Eu venho, eu venho na Van do município porque eles disponibilizam a van, 

né? P1: E aqui da fundação você usa algum benefício? E11: Eles já me ajudaram com 

medicamento, consulta. Exame ainda não. Por enquanto não, porque tudo lá no hospital. Eles 

deram o implante do cateter também. P1: Ah o cateter, ótimo, que bom né. E11: Mas se precisar 

né? Eu vou pegar, a Marlene conversou comigo e ela falou né, se eu precisar eu pudesse procurar 

ela. P1: Você gostaria de acrescentar mais alguma coisa? E11: Não, somente agradecer né? Eu só 

tenho a agradecer. O hospital, a fundação, aqui a gente é bem acolhida né? Num momento tão 

difícil da vida da gente. A Fundação acolhi a gente sem conhecer, sem nada, né? Sem saber quem 

é, né? Sem saber da escola, como que vive. De onde veio e de onde vem, né? Tanta gente de tão 

longe, né? P1: Que bom. Muito obrigado por ter decidido participar da nossa pesquisa. Obrigado! 

______________________________________________________________________ 
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NARRADORA 12 

 

P1: Bom dia. Conta para mim como que foi a trajetória de vocês, desde a descoberta do câncer até 

hoje, quando que foi, tem quanto tempo isso? Conta para mim um pouquinho de como vocês 

descobriram. E12: Foi dia dois de janeiro deste ano. Era começou a sentir uma dor na perna, mas 

que nunca achava essa dor na perna dele. Aí passou o dia todo com essa dor, aí até pensava que eu 

tinha batido a perna sem perceber, em algum lugar. Antes disso ele tinha falado que ele tinha 

machucado a costela, caiu e estava doendo. Aí no final de semana ele estava brincando e puxou a 

galha do pé de tamarindo, e bateu nas costelas dele, coisa de moleque, coisa de menino. Foi eu 

falei, meu Deus, machucou, e eu levei no PSF. O médico examinou e não encontrou. Aí passou a 

semana toda e ele sentindo dor na barriga? Aí ficou com essa dor na barriga e eu levei ele para 

Montes Claros. Aí a menina falou assim, se eu fosse você nem que paga duzentos e cinquenta reais 

na consulta particular e faz o exame para ver o que é. Aí chegamos aqui no São Lucas e ele ainda 

sentindo muita dor, aí a moça pegou e falou assim ó, vamos dar um remédio na aveia dele, e vocês 

devem ir para a Santa Casa, porque o negócio dele é praticamente cirurgia, e nós não temos suporte 

aqui. Aí cheguei lá na Santa Casa e fez raio X, do abdômen, não deu nada. Aí pegou e internou 

para fazer ultrassom e a tomografia computadorizada. Aí deu febre, e eles nos isolaram e falaram 

que era vírus, né? Ficamos na Santa Casa sete dias, com remédio na veia. Ele deu uma 

melhoradinha e deram alta para nós. Aí veio a dor na perna e cãibra também, aí eu achei que eu 

tinha batido a perna em algum lugar, né? Pulando, porque não para. Mas eu sempre fico de olho e 

ele não machucou, e eu passei o dia dando remédio para dor. Voltamos para a Santa Casa 

novamente e ele fez o exame de sangue e a médica viu que deu alteração, aí pediu outros exames. 

Aí ela pegou e falou assim, vou encaminhar você para o ortopedista. Nós fomos chegando lá ele 

pegou e olhou os exames e disse, mamãezinha aqui não tem nada. Ele apalpou a perninha dele e 

falou ó mãezinha aqui não estou vendo aqui deve ser leucemia ou alguma doença no sangue. Eu 

falei, o que é a leucemia, não é uma doença rara? Menino, parece que me jogou lá dentro do buraco 

e eu fiquei arrasada. Para mim eu só via uma vela, um caixão, meu filho vai morrer. Não sabia que 

tinha esse tanto de gente, com esse tanto de problema não. Aí me encaminharam para doutora 

Juliana e falou, você vai ser bem acolhida. Ela me chamou, conversou comigo e eu não entendia 

nada, ela, calma mãezinha, aos poucos você vai entender. Aí fizeram a biópsia da perna e na perna 

não deu nada. Depois ele já começou a fazer quimioterapia, ficamos trinta, mais de trinta dias lá, 

porque ele estava fraquinho, né? Aí depois saímos e no dia dezesseis de fevereiro, aí deu alta nós, 

aí nós saímos, viemos para cá para fundação. Porque a gente fica de mãos atadas, eu mesmo eu 
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fazia os meus bicos de faxina, né? Aí chega uma coisa assim de repente você não faz mais nada, 

você tomava conta de tudo. É, mais o pior já passou, né? Agora já está tratando, graças a Deus e 

ele já tem de tratamento seis, sete meses, não é fácil, né? Não é fácil às vezes eu nem quero lembrar 

do que aconteceu, né? P1: A senhora tem conversado aqui com a psicóloga. E12: Sim, tenho sim, 

ela ajuda bastante a gente. P1: e antes da doença dela, o que a senhora sabia sobre o câncer infantil? 

E12: Não sabia de nada sobre o que que era câncer, que tinha câncer de criança, não sabia. Sabia 

só o que a gente via nas novelas né, que passou a muito anos atrás. Aí depois você chega assim de 

uma vez um menino que o seu filho está com isso. Mais a gente sabe que não estamos sozinhos, 

tem outras pessoas que estão com a gente, e tem pessoas para poder estar ajudando, né? Você para 

tudo, para a vida, para a vida, né? Para a vida para cuidar dele. P1: Então, o câncer infantil ele é 

diferente do câncer em adultos, porque as células do corpo da criança se desenvolvem mais rápido 

do que nos adultos, e aí o diagnóstico precoce que é feito a partir de alguns sintomas, alguns sinais, 

é muito importante para o restante do tratamento. O que a senhora sabia a respeito disso: E12: 

Agora eu já sei de alguma coisa, antes não sabia nada, nadinha. Mais assim qualquer coisinha que 

eu já corro para médica e ela já me atende com mais paciência. P1: E quando a senhora precisa de 

alguma informação, onde a senhora busca essa informação, e o que a senhora faz para saber se 

aquela informação é de verdade ou é mentirosa? E12: Quando eu estava internada até queria 

pesquisar, mas aí eu não conseguia, eu deixei as coisas tipo assim, acontecer, porque talvez eu ia 

até apavorar vendo essas informações e sem saber se aquilo era verdade ou mentira como você 

disse. P1: A senhora preferiu focar e ficar mais centrada no tratamento. E12: É tipo isso, acho que 

cada caso é cada caso, né? Eu já sou mais apavorada, ia colocar isso na minha cabeça para que? 

P1: Aí a senhora prefere abrir mão da informação para não ficar enchendo a sua cabeça com coisa 

que não vai te ajudar. E12: Sim, tem coisa assim que vai resolver, igual exame, está lá escrito e é 

de verdade, não é falso. P1: E a senhora ainda sente falta de alguma informação sobre o câncer. 

E12: Eu só tenho medo. E esse medo às vezes impede de querer buscar notícia sobre o câncer né. 

O medo eu tenho é de correr atrás e ver que é pior, que pode acontecer o pior. Ele vai passar por 

momentos que ele não vai ficar tão bom, vai passar para mim ver se ele vai estar. Daqui mais 

tempo o tratamento vai fazendo mais efeito, né? Então vai dar tudo certo minha vida. Em nome de 

Jesus. P1: Fé em Deus, né? E12: Em nome de Jesus. P1: [muita emoção]. A senhora gostaria de 

encerrar a entrevista, não há problema algum, estou vendo que a senhora está muito emocionada. 

E12: Não, está tranquilo. P1: Ok. Vamos falar um pouquinho sobre os cuidados, higiene, 

alimentação, isso acaba mudando não só a rotina dele, mas a rotina da família toda né? Como que 

aconteceu com vocês, tiveram problemas de se adaptar? A senhora tem informações sobre os 
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principais cuidados que ele deve ter? E12: Aqui a gente tem comidinha balanceada, né? Muita 

fartura, às vezes na casa da gente não tem como, mais vamos nos adaptando, tentando orientar, 

mais é muito difícil. Ele ficou mais agressivo e ele já não era de comer muito. Aí com o tratamento 

piorou um pouco. Fica enjoado. P1: Na fundação e no hospital a senhora recebe bastante 

informação né. E12: Recebemos. P1: Normalmente quando a senhora recebe essa informação, a 

senhora consegue entender, a senhora tem o hábito de registrar essas informações, anotar mesmo? 

E12: Eu anoto cada quimioterapia que eu faço. Remédio que ele tem que tomar. Pode correr o 

risco de a enfermeira esquecer né. P1: A criança em tratamento contra o câncer tem alguns direitos 

do governo e alguns benefícios aqui na Fundação. A senhora conhece esses direitos e os 

benefícios? E12: Ele ainda não recebeu. P1: O BPC? E12: É. P1: E já entrou com o processo? 

E12: Já, desde fevereiro, dia dezessete de fevereiro, né? Está em análise, mais até hoje não recebeu. 

Demora um pouquinho. P1: E o transporte, O TDF. E12: Não tem TFD, porque eles alegam que 

a gente que é daqui de Montes Claros não tem, só de fora, outras cidades. Para me locomover 

porque eu agora estou sem trabalhar, não posso trabalhar com ele assim, né? Aí para mim poder 

vir só tem ônibus, três vezes ao dia, mais ele não pode andar nesses ônibus de lá. P1: E aí como a 

senhora faz? E12: Ué no começo estava vindo de taxi, cobrava sessenta, cinquenta reais para 

trazer. Aí dificulta. Aí teve umas vezes que o motorista da Fundação já me buscou, só que não 

pode porque moramos na zona rural. P1:  A senhora deixa de vir por falta de dinheiro? E12: Não, 

está tudo indo direitinho, funcionando direitinho para fazer o tratamento. P1: E aqui na fundação, 

a senhora tem algum benefício? E12: Temos a cesta, a feira de verduras e frutas, medicamento, 

suplemento, tem tudo. P1: Ótimo. Muito obrigado viu e desculpe pela emoção causada na senhora. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 13  

 

P1: Então nós vamos iniciar, um bom dia de novo. Eu queria que você falasse para mim, contasse 

um pouquinho da trajetória do câncer desde quando vocês descobriram até hoje como que foi essa 

trajetória? E13: Em julho de dois mil e dezenove, dia dezessete de julho. Reclamou que estava 

sentindo uma dor na perna, e vi que próximo do joelho estava próximo assim do joelho estava um 

pouquinho alto. Eu sou técnica em enfermagem e eu estava no PSL fazendo um estágio. Bem no 

dia seguinte falei para o médico que estava precisando de um pedido de raio X ele me passou no 
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mesmo dia, eu já liguei para o meu esposo, meu esposo já foi lá e já marcou. E como tinha vaga 

para fazer, já foi lá em casa, buscou ela e fez o raio X. No mesmo dia peguei e levei no médico. 

Foi tudo muito rápido. Daí nós mostramos o médico. O médico olhou e já nos falou que não tinha 

nada no joelho. E ela continuava se queixando. Quando foi no dia vinte e oito de junho, ela foi 

para casa da minha cunhada com meu esposo e minha outra filha pequena, eu não fui. Chegando 

lá ela foi descer numa rampa e caiu, aí ela queixou da dor, e inchou na lateral assim né? Ela inchou 

e muita dor, muita dor, fez remédio, dipirona e não aliviou a dor. Eu estava esperando eles para 

gente ir para o culto, como é de costume todo domingo. Aí ela chegou e falou comigo, estou 

sentindo muita dor no joelho muita dor, eu não consegui nem tirar ela do carro e ela deitada no 

banco de trás do carro ela encolhidinha, falando assim mãe está doendo muito. Quando o doutor 

Leandro chegou e aí ele olhou e falou assim, a gente tem que investigar. Ela está com uma massa 

e essa massa dela cresceu numa proporção muito rápida. Só que assim, eu estudante de técnica em 

enfermagem, eu estava já finalizando o meu curso, e estava na matéria de neoplasia maligna, eu 

lembro que tinha eu tinha que fazer um relatório e eu falei com a professora eu não sei fazer, na 

minha família não tem ninguém nunca tive contato com histórico nenhum né? Aí eu fiz esse 

relatório na internet fui lá e pesquisei, fiz pela internet porque eu não sabia como fazer. Aí o doutor 

Leandro internou ela na segunda de manhã, fez o exame de sangue, já deu um pouquinho alterado, 

fez um raio X, olhei o raio X e falou assim vamos para o ultrassom. Lá tem um ultrassom moderno 

e já fizemos ultrassom. Quando chegou lá o doutor Juliano disse, sua filha está com tumor na perna 

eu não sei te falar se é maligno ou se é benigno, mas pela proporção do tamanho creio que seja 

maligno. Vamos fazer uma tomografia de urgência. Tentamos fazer a tomografia no mesmo dia, 

mais como na minha cidade não tem, tinha que ir para outra cidade, tinha que ser de jejum, e já 

era por volta de meio dia esse horário como fazer. No outro dia cedinho fomos fazer a tomografia. 

Só que eu falo assim, que Deus ele é tão perfeito na minha vida e sabe, que Deus eu já tinha já me 

mostrado em sonho. Então assim, as coisas foram acontecendo, eu não entrei em desespero porque 

eu pensava assim, gente, mas Deus me mostrou ela num leito de um hospital, com exame de um 

osso com mancha. Então assim, como pediu a tomografia eu já fui ligando uma coisa com uma 

outra. A primeira internação nossa aqui em Montes Claros foi na Santa Casa, quando eu cheguei 

no quarto eu fiquei assim gente, mas Deus me mostrou eu nesse quarto. A pia, o armário, a cama 

do jeitinho que que é o quarto. Eu sempre tive fé, independentemente de qualquer situação Deus é 

comigo. E aí fizemos uma tomografia, o médico falou comigo e disse, mãe você quer que eu te 

adianto o resultado? Eu falei, quero. Muito difícil, porque assim, é muito difícil saber que seu filho 

está doente e sem você não poder fazer nada (emoção]. A minha vontade foi de pegar ela sumir 
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para um lugar assim bem longe, bem longe. Como pais a gente se sente tão limitado não? Ver o 

seu filho ali clamando por socorro e você não poderia fazer. Ela não entendia, ela não sabia de 

nada. Aí fomos para Montes Claros, passou na doutora Eliana que pediu para fazer a biópsia. P1: 

E como que vocês chegaram aqui na Fundação Sara? E13: Eu não queria vir para cá. Eu tinha 

muito medo de vim para cá, mas como estávamos desprevenidos de dinheiro. Inclusive eu fiquei 

uns dias na casa da minha tia aqui em Montes Claros, mais não estava dando certo, percebi que 

tirávamos a liberdade deles. Aí acabei conhecendo a Fundação e nos apaixonamos. Aqui a gente 

tem de tudo tem transporte, tem alimentação, tem a causa assim, E aí a doutora Eliana que me 

falou da fundação, mas eu não queria, tinha medo, muito medo. P1: Medo de quê? E13: Eu tinha 

medo assim, que eu não sabia como que é, eu achava assim, porque ela não sabia o que ela tinha, 

deixei para falar quase quando o cabelo começou a cair e eu tive que ficar lá. E aí nossa, a gente 

foi embora numa sexta para voltar na outra sesta para quimioterapia nesse percurso ela caiu e foi 

muito difícil. P1: Ela caiu em casa? E13: Ela levantou na cama, ela levanta, ela caiu. E ela fraturou, 

foi tão difícil e foi tão difícil. Fomos logo para o hospital. Não tinha ambulância e fundação me 

ligou, não esqueço nunca disso, Rosana me ligou não sei como ela ficou sabendo, ela me ligou e 

falou comigo que no dia seguinte que eu procurasse uma ambulância particular. Mas também não 

tinha, eu falei que no dia a gente ligou para os municípios próximos, né? Não tinha uma ambulância 

na minha cidade, tinha uma e ela estava aqui em Montes Claros. O osso na perda estava frágil por 

causa do tumor. Aí eu estava cansada, sabe? Aquela pessoa que não dorme, não come, eu perdi 

dez quilos E aí? É uma mãezinha falou assim, vamos moça lá na fundação só para você conhecer 

a casa. Quando eu cheguei aqui eu encontrei com Rosana, ela me apresentou a casa eu fiquei 

apaixonada sabe? Superou todas as minhas expectativas que eu não imaginava nunca o que que 

seria uma casa. Eu vi aqui essa característica importante né? Você se sente em casa. Eu não queria 

vir porque tinha uma má impressão, um tanto de doença tudo careca e assim, ô meu Deus eu não 

consigo ficar. Quando cheguei aqui na casa muito organizada, tudo limpo, sabe? A equipe 

maravilhosa, tenho a agradecer, sabe? A todos a todos os funcionários, eu falo assim da de 

motorista, cozinheira, as meninas da limpeza, tem tia Nicole, tem Priscila, Priscila foi um anjo que 

Deus colocou no meu caminho né? Eu costumo dizer que aqui a fundação cuida da gente para 

gente cuidar dos filhos, né? E eu morei aqui com quase sete meses e depois fomos para São Paulo 

para tentar preservação do membro, mais não teve como preservar, teve que amputar a perninha 

dela. E aí amputou, vem amputação depois ela tirou oito nódulos do pulmão. O pulmão já foi em 

São Paulo. Hoje ela está em tratamento ainda, e faz quimioterapia oral. P1: Depoimento difícil, 

emocionante e uma história de superação né. Você falou uma coisa, antes da doença mesmo você 
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trabalhando na área de saúde você não sabia, ou tinha pouca informação sobre o câncer né? E13: 

Tinha pouco, bem pouca mesmo. P1: Qual era a informação que você tinha sobre os sinais e 

sintomas e sobre a detecção precoce do câncer infantil. E13: Também nenhuma. Eu costumo dizer 

assim, eu acho assim que todo mundo tinha que saber sobre isso sabe? Porque assim seu filho está 

ali, ele queixa de um abdômen doendo, você vê uma manchinha, uma dor de cabeça que às vezes 

a gente dá uma novalgina. Uma dor nas pernas, ah é dor de crescimento. Um dia o médico falou 

assim para mim. Eu não sei se crescer dói né? Mais ele estudou para isso né? Mais vejo que muito 

médico não estão preparados ainda para enxergar esses sinais e sintomas. P1: E hoje você tem essa 

informação, mais do que aquela que você tinha antes? E13: Hoje eu sou mais atenta, sabe? Falo 

que filho é uma caixinha de surpresa né? P1: E hoje você sente falta ainda de alguma informação 

sobre o câncer de forma geral? E13: A gente tem pouca informação ainda, os cânceres são de 

várias formas, vários sintomas, complicado. P1: Você consegue ver algum serviço que pudesse 

star disponíveis às pessoas para que eles conseguissem avaliar esses sinais e sintomas? E13: Um 

serviço que leve para a comunidade a informação. Formação de pessoas, aí seria mais abrangente, 

porque são poucas as pessoas que são capacitadas ainda né? A gente não vê nenhum tipo de 

propaganda por exemplo na televisão. Não vê a propaganda e quando vê é de adulto. P1: Vou fazer 

a última pergunta. Eu sei que ao longo desse tempo você recebeu muita informação tanto da 

fundação, do quanto dos médicos, né? Não só aqui da Santa Casa pois você foi para São Paulo 

também. Essas informações que você recebia, você entendia? Você tinha o hábito de questionar, 

de registrar essa informação? E13: Eu anotava tudo porque eu não lembrava de nada. Vamos 

supor, conversava com você, me passava informação, alguma coisinha e eu não entender, 

pergunto, como que é? Anoto tudo, registro tudo em um caderno para não esquecer. P1: Você 

tinha conhecimento dos benefícios que você tinha? E13: Não. Não conhecia nada também, né? Na 

questão da assim da Prefeitura né? Então depois que vim para Montes Claros comecei a receber 

TFD, iniciando ano passado. Porque assim o início foi muito difícil, tanto era para o meu patrão 

dar baixa na minha carteira então eu fiquei naquela né? Fui recebendo, a fundação me deu um 

suporte muito bom também quando eu estava aqui eu não tinha despesa nenhuma. Hoje eu estou 

correndo atrás dos meus direitos, tanto é que a medicação dela, a fundação estava me fornecendo. 

Vou ir atrás, lutar pelos direitos né? Só se as vezes eles vencem pelo cansaço, mas não pode deixar 

vencer não. P1: Olha, muito obrigado por participar dessa pesquisa, me desculpe pela emoção 

causada, também fico bastante emocionado. Gostaria de complementar algo? E13: Hoje eu olho 

para trás assim sabe? Eu tenho orgulho da mulher que eu sou, da mulher que eu me tornei porque 

assim hoje eu sou outra pessoa sabe, hoje eu tenho outro pensamento, tudo mudou a minha casa. 
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A gente dá valor a outras coisas. Hoje eu dou valor, sabe? Eu chego na minha casa, deito na minha 

cama, às vezes eu falo assim, ô senhor muito obrigada, meu Deus, porque eu estou na minha casa, 

estou na minha cama. Eu passei a valorizar tudo, hoje o meu casamento é mais feliz, hoje eu curto 

mais as minhas filhas. A gente fica nessas de só trabalhar, trabalhar, trabalhar, briga por qualquer 

coisa, sabe? Eu mesma era uma pessoa que qualquer coisa eu estava com raiva do meu esposo, 

ficava fazendo birra, hoje nada me abala. Muda a percepção de vida, perspectiva. Hoje eu sou 

outra pessoa, sabe? Hoje Deus ele fez uma transformação grandiosa, então assim veio crescimento 

também. Me amadureceu amadureci a minha casa, minhas filhas. A doença é sinônimo de vida e 

não sinônimo de outra coisa. Morte, né? Por isso que eu falo que nós associamos o câncer a morte. 

Não acho não, é sinal de vida também! P1: Olha, muito obrigado, que deus continue abençoando 

vocês viu! 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 14 

 

P1: Vamos lá então, conta para mim um pouquinho sobre a trajetória da doença dele, desde quando 

vocês descobriram até hoje, como é que foi? E14: É, quando a gente descobriu ele começou 

inchando né? O pulso, inchou a junta, o joelho.  P1: O câncer dele é o que? E14: Leucemia. Aí a 

gente trouxe ele para o hospital, eles pediram um raio-X e não deu nada. Ninguém descobria. 

Ninguém descobria. Aí eu peguei e levei ele no Hospital Universitário. P1: Ele tinha quantos anos 

na época? E14: Estava com sete para oito anos. E hoje ele está com treze. P1: Então ele já está em 

tratamento aí há seis anos. E14: Isso, seis anos. Está e chegou lá no hospital ninguém sabia o que 

que era. Ninguém sabia. E aí voltei com ele para Santa Casa, ele passando muito mal né? Aí a 

médica me deu um encaminhamento para internar, para tentar descobrir o que que ele tinha. Ele 

sentia dor. Eu sentia muita dor, muita dor na junta. As juntas incharam, o joelho ficou bem grossão. 

Aí eu levei ela para Santa Casa e o doutor José Henrique eu acho que era o médico que 

acompanhou, ele fez falou que era artrite, e ficou lá fazendo esses exames. Peguei os exames e 

constatou que era artrite, aí deu alta para ele, passou os remédios. Chegou em casa, ele foi tomando 

os remédios, foi piorando aí piorou, começou a vomitar bem preto, aí corremos com ele para a 

Santa Casa. Quando a gente voltou com ele já mandou nós lá para cima com ele (pediatria). Aí eu 

mostrei para a doutora Thaisa foi ela que pegou ele e pediu outros exames. Aí que fez os exames 
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e descobriu que ele estava com leucemia e já começaram o tratamento na mesma hora. Ele ficou 

sem andar, ficou eu lembro. Seis meses sem andar ([emoção]. Depois ele ficou sem andar por 

conta do tratamento? Por conta da doença. Nossa, por conta da doença. Eu pensei que ele não ia 

andar mais, aí ele voltou a andar depois de uns três meses ele começou de novo a paralisar, ficar 

sem andar. Aí foi fazendo fisioterapia lá no hospital, lá mesmo e quando estávamos na Fundação 

vinha uma moça fazer fisioterapia nele aqui, a Fundação que conseguiu. P1: Eu lembro disso. 

E14: Aí Deus abençoou, que ele voltou a andar. Aí com o tratamento foi andando, né? Ele pegou 

e começou a andar graças a Deus e não. P1: E hoje como ele está? E14: Hoje ele está bem. Ele 

hoje está só em acompanhamento. Não toma mais, não precisa mais de quimioterapia. Está 

tomando remedinho para tireoide, mas a doutora Rose disse que é bem fraquinho. Mas tirando isso 

já é considerado praticamente curado hoje né? P1: Graças a Deus. Ele está grandão né, lembro 

dele aqui bem menor, está um homão. E14: Amém. Graças a Deus e está um bezerrão de um 

homem bonito. P1: Antes do diagnóstico de câncer dele, você tinha alguma informação sobre o 

câncer? E14: Nenhuma, nenhuma a gente fica assim perdido quando vem o diagnóstico, né? P1: 

Não tem esse conhecimento de nada, né? E14: De nada, de nada. P1: O câncer infantojuvenil ele 

é diferente do câncer de adulto e o diagnóstico precoce ainda é a melhor fonte hoje de prevenção 

e efetividade do tratamento, quando mais cedo descobrir, melhor. Fala para mim, e hoje, você tem 

mais informação sobre o câncer, de onde vem essas informações? E14: É hoje é diferente, eu já 

estou calejada a quase 7 anos nesta luta, hoje eu conheço e entendo melhor. Antes ele fazia natação 

na Praça de Esporte, ele chorava ele começou a chorar quando estava conseguindo andar, eu 

achava que era moleza que gostava muito de colo quando ele era menor. Antes dele começar, aí 

ele começou assim tadinho, sentia dor. Quando eu vi que ele inchou o braço assim e sabia que não 

tinha caído nem nada. Eu já corri logo ele para o médico. P1: Mesmo depois desse tempo todo que 

você acompanha o tratamento dele, você ainda em falta de informação sobre o câncer? E14: Com 

certeza não sei tudo né, tem uns assim, que não sabe menos ainda. Porque tem várias formas de 

câncer e não dá para conhecer tudo não. P1:  E você acha que poderia ter algum tipo de serviço 

disponível para vocês, que pudesse ajudar na identificação do câncer e no tratamento? E14: Acho 

que na rede de saúde né, nas escolas, fazer uma reunião, né? E convocar as pessoas na escola 

mesmo muito bom, né? Né? As crianças são muito curiosas, entendem melhor as vezes que a gente 

né? P1: E aqui na fundação e no hospital vocês receberam muita informação né? Você entendia 

essa informação? Fazia algum tipo de registro dessa informação, anotava alguma coisa? E14: 

Porque a gente fica bem abalados também né? Fica cega assim, você fica, nossa sem chão, parece 

que o que a pessoa fala com você não entende nada [emoção}, mais com o tempo você vai fazendo 
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o tratamento vai acalmando mais, vai entendendo melhor. E sobre anotar, eu anotava tudo, anoto 

até hoje. Se deixar só pela cabeça não vai né? Igual os remédios são muitos, né? Então eu anoto 

tudo que ele tem que tomar. P1: Que bom. E as informações sobre os cuidados, a saúde, 

alimentação, higiene, como que você buscou essas informações? E14: Além da doença, do câncer 

né, ele é uma criança especial, então já tínhamos todos esses cuidados com ele, o problema maior 

foi na alimentação né, apesar dele comer de tudo. Na Santa Casa quando eu estava internado lá, 

eles também orientavam a gente, o que podia dar de comer, o que não podia. P1: E sobre os 

benefícios, você conhece os direitos das crianças e adolescentes com câncer? E14: Sim, ele tem 

BPC ele tem, ele recebe o benefício dele né? P1: Então era isso amiga. Quer acrescentar mais 

alguma coisa? E14: Queria dizer que foi muito bom ver você aqui de novo, espero que você volte. 

P1: Risos. Eu agradeço o carinho viu, foi ótimo ver vocês e saber que ele está com saúde e todo 

bonitão desse jeito. Eu fico até emocionado de vê-lo desse jeito porque [pausa, emoção], tipo o 

prazer de acompanhá-lo de perto e o carinho que tenho por vocês é imenso. Foi um prazer poder 

fazer essa entrevista com você. Muito obrigado, fiquem com Deus. E14: Amém, fica com Deus 

também. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 15 

 

P1: Então bom dia, vamos iniciar, conta para mim a trajetória de vocês na luta contra o câncer, 

quando vocês descobriram, como foi essa trajetória? E15: Ó, foi assim, a gente começou com dois 

carocinhos no pescoço, um de cada lado. Apareceram invisíveis, ele colocou a mãozinha assim 

falou comigo, mãe tem um caroço aqui. P1: E doía? E15: Não. Aí eu peguei e levei para consultar. 

Aí foi quando fez exame, a médica falou assim que estava com anemia né? A médica falou que 

era anemia. Aí ficou uns três ou até quatro meses tomando sulfato ferroso, e a médica disse que 

não era nada demais. Eu achava que era uma íngua, alguma coisa assim. Mais como estava 

aumentando achei que tinha que fazer novos exames para ver. Aí veio a pandemia, foi quando ele 

começou a perder peso, aí demorou muito tempo para perceber, começou a perder peso, ficar um 

menino pálido, não queria sair mais de casa. Aí foi quando voltou de novo fazer o exame. Os 

caroços estavam no mesmo lugar. Aí foi quando voltou para poder fazer os exames, e deu anemia 

de novo. P1: Isso quanto tempo depois? E15: Sete meses depois. Aí a médica tornou a passar os 
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medicamentos da anemia e ele ficou muito tempo tomando, a anemia estava pior ainda. Foi quando 

ele começou a travar a perna, a perninha dele, para levantar a perna. Levei ele no ortopedista, já 

no final do ano já de dois mil e vinte foi, foi em novembro. O ortopedista examinou e viu que tinha 

alguma coisa errada na perna dele, mas até então nós não sabíamos. O médico falou assim, tem 

alguma coisa errada no osso da perna desse menino, aí foi quando fez a tomografia aí, foi ver que 

era o linfoma que estava na perna dele. Depois foi fazendo o exame em outras partes do corpo e 

viu que tinha também. Começou na perna e aí espalhou por dentro. Aí fez o exame de imagem né. 

Aí descobriu que estava com bastante massa espalhada no corpo. A pele dele começou pipocando 

também, sabe? Agora está tratando, a quimioterapia terminou, graças a Deus. Está fazendo rádio 

agora, tem mais dez sessões de radioterapia. P1: E ele está bonzinho? E15: Está graças a Deus. 

Graças ao Deus né? P1: E me conta uma coisa, antes de saber da doença dele, o que a senhora 

sabia sobre o câncer infantil? Tinha algum tipo de informação? E15: Não sabia de nada ainda, 

nada, nada, nada. Nada, né? P1: E hoje? E15: Ah sei um pouquinho a mais. Já pesquisamos para 

poder ver como é. Agora estávamos mais cientes. Porque antes lá foi um susto para todo mundo, 

nunca aconteceu isso, né? P1: Tinha algum caso na família? E15: Tinha. Não de criança, de adulto. 

P1: Costumo dizer que o câncer infantil ele é diferente do câncer adulto, porque como o organismo 

da criança ele é muito rápido, acelerado, as células elas se proliferam muito mais rápido, por isso 

quanto mais cedo fizer o diagnóstico, melhor. E esse diagnóstico muitas das vezes é feito por 

alguns sinais, não aparecia um carocinho, uma mancha na pele, uma algum tontura, vômito, enfim. 

A senhora conhecia também, tinha conhecimento desses sinais e sintomas do câncer infantil? E15: 

Eh por exemplo, eu ficava caçando na internet assim e só encontrava, só falava, era negócio de 

fígado, alguma coisa assim, gente, mas será que ele tem esse câncer de fígado? Não pode, ele é 

criança, não bebe né? P1: O que a senhora usa para se informar hoje? E15: A internet né, mais não 

sei usar direito, as meninas que me ajudam. Mais é a internet. P1: Essas informações que estão na 

internet, a senhora acha que são informações que a gente pode confiar? E15: Eu acho que sim, né? 

Eu acho que sim. P1: Hoje, ainda a senhora sente alguma falta de informação sobre o câncer? 

Como que a senhora acha que podia fazer lá em Barra do Guaicuí, que é perto de Pirapora, a 

senhora falou, né? Eu quero informar a população lá sobre câncer, sobre sinais e sintomas, como 

que podia fazer chegar essa informação as pessoas? E15: É assim, porque quando a criança está 

doente lá você vai num médico, a gente fica preocupado né? Então chega preocupado. Qualquer 

coisinha que aparece no filho da gente a gente preocupa. Aí nem me passa um exame, nem nada, 

sabe? Assim para gente poder ficar mais despreocupado. Não já manda a gente para casa logo, não 

precisa preocupar que não vai ser isso não. A médica primeira falou isso para mim, não vai ser 
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nada não. P1: A senhora chegou a perguntar para ela, doutora isso não pode ser uma coisa mais 

grave? E15: Falei, é estranho ele nunca sentiu isso. Aí ela falou, tira isso da cabeça, não vai ser 

nada disso que você está pensando. Aí eu fiquei acomodada porque que ela é a médica né? Se 

desde do início os médicos já abrissem logo o olho da gente, não, corre mais atrás, faz isso, faz 

aquilo. Tem condição de pagar, faz particular, pode ser perigoso, mais não fala, fala que não vai 

ser nada. P1: Eu imagino. E a senhora acha que nem os próprios médicos tem essa informação? 

E15: Eles que deviam assim, ajudar a gente nessas partes né. Lá na minha cidade quem ajuda 

muita gente são as enfermeiras. Quando apareceu o carocinho ela me falou, você fica atenta com 

esse carocinho. P1: Que bom que aparece as almas boas né? E15: É, para abrir o olho da gente 

também com coisas que a gente às vezes não sabe né? P1: Verdade. Aqui na Fundação e lá no 

Hospital vocês recebem informação sobre cuidados, alimentação, higiene. No início do tratamento, 

a senhora compreendia essa informação e tinha o hábito de registrar, anotar? E15: Não, não 

entendia nada, tanto assim que muitas vezes o médico me falava eu ligava para o meu esposo, ou 

então para alguém da minha família para falar porque eu não guardava nada. Me falava e quando 

saia daqui já tinha esquecido. A gente fica com a cabeça ruim né, abalada, nossa sem chão. P1: 

Muito complicado né? E sobre os benefícios, quais informações a senhora tem sobre os benefícios 

para crianças e adolescentes com câncer? E15: Não sei não. P1: Sabe o que é BPC, TDF? E15: 

Não. P1: Seria importante a senhora procurar a assistente social aqui da casa para que ela explique 

direitinho para a senhora está bem? Olha agradeço a atenção da senhora viu, muito obrigado. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 16 

 

P1: Vamos lá, conta para mim um pouquinho da trajetória de vocês na luta contra o câncer. Como 

descobriram, quando descobriram, o que estão fazendo agora. E16: Nós descobrimos numa 

consulta de rotina, na pediatra, lá em Janaúba. Ela nunca sentiu nada relacionado, tinha somente o 

nariz entupido, então a pediatra estava pedindo exames para verificar uma possível alergia. 

Somente isso. E ela tinha umas urticáriazinhas que sairão na pele. Quando ela suava mamando, 

ficava bem irritadinha, manchadinha. Somente perto do pescoço e depois sumia. Então foi isso. 

P1: Mas aí ela sentiu o quê? E16: Pediu os exames porque ela estava com o nariz entupido. Pediu 

exame de sangue e viu que estava alterando. E aí ela me falou que já tinha que estava alterado e 



317 

 

 

 

mandou a gente para a Santa Casa de Montes Claros. Ela já falou, vai interna porque lá vai repetir 

o exame para ver. E ver o que que é. P1: É aí vocês vieram para Santa Casa? E16: Dia dezessete 

de abril. E aí realmente fizeram repetir os exames. Pediu exame e realmente era, fiquei vinte e 

cinco dias internada com ela tomando um medicamento. Já iniciou o tratamento e tal. P1: E agora 

ela está fazendo o uso da quimioterapia frequentemente. E16: Isso, hoje nós estamos no 

ambulatório. P1: E antes dela apresentar esses sintomas qual era a informação que você tinha sobre 

câncer? E16: Não sabia nada, nem sabia que dava em criança. P1: E hoje em dia? E16: Hoje sim. 

P1: Consegue identificar esses sinais com mais facilidade? E16: Consigo identificar, convivemos 

com muitas mães na mesma situação, trocamos informação. Tem também o hospital, aqui na 

Fundação. Hoje tenho muito mais informação do que eu tinha antes. P1: Hoje estando em 

tratamento você sente falta de alguma informação? Como fazer chegar a informação sobre câncer 

infantil à outras pessoas? E16: Nossa, eu acho que um meio enorme e que a mãe frequenta desde 

quando ela não estava na barriga, é o posto de saúde, então eu não sei o porquê que um posto de 

saúde não tem pelo menos um cartaz informando uma mãe ó, se o seu filho tiver isso, pode ser 

câncer. Mostrar mesmo esses possíveis sinaizinhos, né? Se tiver esse sintoma, procure um médico. 

Porque lá tem para tudo, né? Eu já vi vários, hanseníase, vacina, mais de câncer de criança não 

tem. E lá é um lugar que a mãe leva a criança, com mais frequência, visita com bastante frequência. 

Desde é um lugar de acompanhamento da grávida, então o meu posto de saúde eu vou lá desde 

quando, eu moro na naquele lugar, estou grávida, então deixa a informação lá para as pessoas, 

mais não tem não. P1: E você acha que eles mesmos tão preparado para isso? E16: Assim, eu acho 

que quanto mais a cidade é pequena menos informação e menos você fica sabendo disso, você só 

sabe se fizer parte da sua realidade. Infelizmente deveria ter antes, né? Para tentar precaver. P1: 

Informações sobre higiene, cuidados, a própria nutrição, ela só mama, ela come, você tem esse 

tipo de informação hoje? E16: Aqui na fundação, aqui na fundação. Total totalmente, até eu recebi 

apoio porque como eu sou muito fácil de perder peso, então eu perdi muito peso, aí a Roberta 

passou uma dieta até para mim, para eu poder ficar mais forte e cuidar dela. P1: Quando você 

recebe informação aqui na Fundação, no hospital, dos médicos, você entende essa informação? 

Você registra, anota o que as pessoas estão falando? E16: Hoje sim. P1: E antes era mais difícil. 

E16: Ah sim eu não sabia nem o que era na verdade. P1: Você hoje tem o hábito de registrar 

alguma coisa? E16: Não né. Eu vejo várias mães com caderninho, que anotam tudo, eu não 

consigo. Eu fico pensando assim, eu não quero saber disso, eu acho que eu já tenho outra forma 

de pensar. Não me sinto bem para isso. P1: Entendi, entendi. E sobre benefício você conhece os 

benefícios e os direitos dela? E16: Eu tenho alguns aqui na Fundação. Remédio, fralda, leite, cesta. 
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Tenho o transporte do meu município também. Hoje depois de um tempinho eu consegui o caso 

pequeno aí eles vêm trazer a gente toda semana. P1: O BPC você tem? É um benefício que a 

criança tem quando estão em tratamento com câncer você pode pedir. E16: Conheço não. P1: 

Conversa um pouquinho com a Rosana sobre isso está bem, ela vai te explicar. P1: Então minha 

amiga, me perdoa pela emoção, eu também fico muito emocionado porque a gente vivencia isso, 

eu já vivenciei muito isso e é complicado mesmo. Agradeço demais a sua participação. 

______________________________________________________________________ 

 

NARRADORA 17 

 

P1: Conta para mim, como que foi a trajetória desde quando descobriu o câncer até hoje? Como 

que está sendo o tratamento? Como que descobriu? O que que aconteceu? E17: Ele descobriu 

sozinho, não sentiu dor, não sentiu nada de incomodo não, ele sentiu na virilha um nódulo né? E 

me falou e eu levei ele no médico. O médico foi pedindo exame, fui fazendo aí quando pediu a 

biópsia que ele falou o que era né? P1: É linfoma que ele tem? E17: É linfoma, estava na virilha, 

mas tem outros por dentro, sabe? Em outros lugares. Já tem alguns no pescoço, tem outras partes. 

E aí depois do diagnóstico já mandou para cá, aí graças a Deus, assim é doloroso né? Ela já me 

encaminhou para cá. O município já mandou para Montes Claros. P1: Já descobriu lá ou 

descobriram aqui em Montes Claros? E17: Descobriu lá? O médico que me pediu a fazer a biópsia 

dele quando viu o resultado do exame e já me alertou. Aí nas secretarias já e encaminharam para 

cá. Aí a médica que atende ele que me falou da Fundação. E graças a Deus de quando eu estou 

aqui está indo muito bem né? A Fundação faz o que eu não tenho condições de fazer. E daqui para 

frente também vai continuar ajudando né? P1: E ele hoje faz o que? E17: A gente está tomando 

quimioterapia toda semana. Ele já tomou o primeiro ciclo, já tomou o segundo. Aí repetiu o 

petscan. Hoje eu fui lá pegar o resultado, aí vamos passar no médico amanhã para ver. Amanhã 

ela vai ver o exame novo. Aí no momento já tem vinte dias que ele tomou a última quimioterapia. 

Aí vamos ver amanhã o que que ela vai ver né? P1: Que bom. E antes dele ter apresentado esse 

linfoma, a senhora tinha alguma informação sobre o câncer, principalmente em câncer em crianças 

e adolescentes. E17: Nem criança, na verdade eu nunca tinha conhecido. Nunca tinha visto e nem 

de longe, não tinha ninguém na minha família. Eu já tinha ouvido muitos mesmo pessoas adultas 

né? Porque minha irmã teve câncer de mama, eu tenho outra prima também que começou com 
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câncer de pele. Mais em criança nunca, nem sabia que tinha. Nunca tinha vido nem falar. P1: E 

hoje, a senhora acha que tem mais conhecimento, mais informação sobre o câncer infantil? E17: 

Sim, depois que eu estou aqui eu tenho bastante, né? Tem mais gente que convive conosco, 

compartilhamos conversas. Então eu estou bem mais informada do que antes. Antes eu não sabia, 

nem sabia que dava criança. P1: O diagnóstico do câncer infantil deve ser feito com rapidez, 

porque quanto mais rápido, mais efetivo é o tratamento. Normalmente o diagnóstico é feito por 

alguns sinais e sintomas. A senhora antes disse que não tinha conhecimento, e hoje? E17: Hoje a 

gente troca muita informação com as mães n´. O pessoal da Fundação também mostra para gente. 

P1: Como que a senhora fez para conseguir essa informação? E17: O que eles dão né? Uma 

cadernetinha, mostraram os sintomas iniciais. Então assim hoje eu já sei. E coisa assim que eu não 

sabia. P1: A senhora sente falta ainda de informação sobre o câncer? E17: Sinto sim, a gente não 

consegue sabe tudo. Sei do meu menino. P1: O que a senhora acha que poderia ter de serviço para 

que outras mães, que ainda não tem essa informação? E17: Aqui na fundação tem muita palestra, 

muita informação e as outras mães as vezes não sabem, porque não estão aqui né. P1: Como essa 

informação poderia chegar para as famílias? E17: Olha, para falar a verdade eu nem sei. Podia ser 

no postinho de saúde, nas escolas né. Porque outras mães também precisavam ser informadas sobre 

isso né. Eu falo, hoje o menino é Deus, é coisa de Deus, porque se eu não descobrisse, ninguém ia 

falar para mim. Assim eu não tive pessoas para me avisar né. O linfoma ainda descobriu rápido. 

É, o linfoma ele é tratável. Então é sinônimo de vida. P1: A informação que a senhora tinha sobre 

os cuidados, alimentação, mudou muita coisa na alimentação dele, nos cuidados que tem com ele, 

na higiene. E17: Mudou sim, né? Tudo. Fazemos tudo ao pé da letra, o máximo que eu posso de 

ter os cuidados com que. P1: E quem que passou essa informação para senhora? E17: Foi a 

nutricionista aqui da Fundação. Foi com ela aqui quanto no hospital. P1: Legal. A senhora entendia 

a informação que estava recebendo, anotava alguma coisa? E17: Compreendia, eu faço igual 

quando eu venho passar para ver resultado de exame na médica, eu tenho que anotar muitas coisas 

que eu quero perguntar ou esquecer. Ou alguma coisa que ela fala assim, que às vezes é muita 

coisa e não entra na minha cabeça. Eu faço anotar. Não dá para depender da cabeça da gente. Mas 

era mais do começo sabe? Quando eu cheguei a gente fica perdido e desorientada, parece que vai 

falando as coisas, não entra na cabeça da gente. Aí eu trazia uma caderneta para anotar e com as 

perguntar que ei queria fazer. Porque tem hora que dá um nó na cabeça da gente. É, a gente 

esquece, né? P1: É, esquecemos sim. E as informações sobre os direitos dele, o que a senhora 

sabe? E17: Conheço um pouco. Aqui da Fundação eles me ajudam muito com remédio, exame, 

cesta básica. Estamos tentando agora é encostar a criança (benefício BPC). Já entrei com os 
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recursos mais nem foi chamado para perícia nem nada. P1: E quando a senhora vem lá da cidade 

da senhora, tem transporte, TFD. E17: Trazem e levam de volta. P1: Olha, muito obrigado pela 

participação da senhora na minha pesquisa. Deus ilumine vocês. E17: Amém meu filho, estou à 

disposição. 

______________________________________________________________________ 

 

FIM DAS TRANSCRIÇÕES 
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ANEXOS 

ANEXO A – PARECER DO COMITÊ DE ÉTICA 
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ANEXO B - FOLDER CÂNCER INFANTOUVENIL (PORTUGUÊS) 

 

 



326 

 

 

 

 

 



327 

 

 

 

 

 



328 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



329 

 

 

 

ANEXO C - FOLDER CÂNCER INFANTOUVENIL (ESPANHOL) 
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