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RESUMO

Esta pesquisa tem, como objetivo principal, propor parametros norteadores para o
desenvolvimento da competéncia em informagdo no diagnostico precoce do cancer
infantojuvenil. Os objetivos especificos incluem: caracterizar, segundo a literatura, o cancer
infantojuvenil e as agdes de diagndstico precoce como uma area de vulnerabilidade social,
identificar as institui¢des no Brasil e quais agdes que estas promovem quanto ao diagnostico
precoce do cancer infantojuvenil e que se conectam de alguma maneira a educacdo para a
competéncia em informacao e, ainda caracterizar a competéncia em informag¢ao com foco na
diminui¢do da vulnerabilidade social, em relagdo ao diagnéstico precoce do cancer
infantojuvenil. Buscou-se, ainda, apresentar uma proposta que possa subsidiar um programa de
apoio ao desenvolvimento da competéncia em informagdo que contribua para a melhoria da
efetividade do diagndstico precoce do cancer infantojuvenil. Segundo seus objetivos, a pesquisa
caracteriza-se como exploratéria 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 bibliografica, documental ¢ de campo. A coleta de
dados foi realizada a partir de entrevistas com os responsaveis pelas criancas ¢ adolescentes
apoiados assistencialmente pela Fundacdo Sara Albuquerque e Costa. Para tratamento dos
dados, utilizou-se 0 método fenomenoldgico de narrativas de Sanders. Os resultados foram
alicercados em um ciclo informacional composto de 7 fases: necessidade, localizacio,
avaliagcdo, acesso, uso, comunicagdo ¢ armazenamento da informagdo, cada qual com as
descrigdes e acdes especificas a cada fase, que visam o desenvolvimento da competéncia em
informagdo nas pessoas. Conclui-se que a identificacdo dos principais sinais e sintomas,
especificos para o cancer infantojuvenil, tem na informagao seu principal fator multiplicador e
otimizador das possibilidades de cura da doenga. O diagnostico precoce do cancer
infantojuvenil, depende de uma rede socioassistencial e de satde engajada, de profissionais da
saude e da educacao para a informagao, além da sensibilidade das equipes médicas— ou seja —
ha que minimizar a vulnerabilidade social, mas também a vulnerabilidade em informagao.

Palavras chaves: Competéncia em informacao. Diagnoéstico precoce de cancer infantojuvenil.
Cancer infantojuvenil - sinais e sintomas. Vulnerabilidade Social. Vulnerabilidade em
informagao.



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 investigaciébn es proponer parametros orientadores para el
desarrollo de la competencia informacional en el diagndstico precoz del cancer infantil. Los
objetivos especificos incluyen: caracterizar, de acuerdo con la literatura, el cancer infantil y las
acciones de diagndstico precoz como un area de vulnerabilidad social; identificar las
instituciones en Brasil y qué acciones promueven en relacion con el diagnostico precoz del
cancer infantil y que de alguna manera estan conectadas a la educacion para la alfabetizacion
informacional, y también caracterizar la alfabetizacion informacional con enfoque en la
reduccion de la vulnerabilidad social, en relacion con el diagndstico precoz del cancer infantil.
También se buscod presentar una propuesta que pueda sustentar un programa de apoyo al
desarrollo de la competencia informacional que contribuya a mejorar la efectividad del
diagnostico precoz del cancer infantil. De acuerdo a sus objetivos, la investigacion 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 investigacion bibliografica, documental y de campo. La recoleccion de datos se realizo
a través de entrevistas con los responsables de nifios y adolescentes atendidos por la Fundacion
Sara Albuquerque e Costa. Para el procesamiento de datos se utilizo el método fenomenologico
de las narraciones de Sanders. Los resultados se basaron en un ciclo informativo compuesto por
7 fases: necesidad, localizacion, evaluacion, acceso, uso, comunicacion y almacenamiento de
la informacion, cada una con descripciones y acciones especificas para cada fase, encaminadas
a desarrollar la alfabetizacion informacional en las personas. Se concluye que la identificacion
de los principales signos y sintomas, propios del cancer infantil, tiene como principal factor
multiplicador y optimizador de las posibilidades de curacion de la enfermedad, la informacion.
El diagnoéstico precoz del cancer en nifios y adolescentes depende de una red social asistencial
y de salud comprometida, de profesionales de la salud y de la educacion para la informacion,
ademas de la sensibilidad de los equipos médicos — o0 sea — se debe minimizar la vulnerabilidad
social, pero también la vulnerabilidad en la informacion .

Palabras clave: Competencia informacional. Diagnostico precoz del cancer infantil. Cancer
infantil: signos y sintomas. Vulnerabilidad social. Vulnerabilidad de la informacion
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1 ASPECTOS INTRODUTORIOS

A Ciéncia da Informagdo apresenta, entre suas caracteristicas principais, a abrangéncia
e facilidade de se comunicar ¢ manter interlocu¢des com areas de conhecimento distintas tais
como a Administragdo, o Direito, as Engenharias, a Matematica, as areas ligadas a Sistemas de
Informacdo e Informatica, Psicologia, Saude, a Educacdo etc. Essa interdisciplinaridade
potencializa tal ciéncia, proporcionando cruzamentos do conhecimento gerado por ela e
potencializando a pesquisa para patamares multiplos e diversos.

Barreto (2008) aponta que a construgao da Ciéncia da Informagdo se da a partir da
aplicagdo de inovagdes na tecnologia, partindo daquilo que tinhamos para aquilo que
gostariamos, ou pretendemos ter, pois os aspectos histdricos, proporcionam olhares mais
criticos, apurados e libertos que validam, de certa forma, o processo de melhoria e
desenvolvimento da informagao e conhecimento, permitindo um acesso livre ao conhecimento,
oriundo do surgimento da internet.

Validando de certa maneira este processo histérico, a partir de 1945, a Ciéncia da
Informacdo se molda por meio de trés momentos distintos: a) a geréncia da informagdo
(1945/1980); b) a relagdo da informagao e do conhecimento (1980/1995); e c) conhecimento
interativo (a partir de 1995). Essa segregacao cronoldgica, ndo busca separar as praticas de
tempos distintos e sim, delimitar um foco daquilo que se apresentava como solucao para aquela
época (BARRETO, 2008).

Dessa mesma forma, a Competéncia em Informagio! tem se desenvolvido ao longo
dos anos no Brasil, surgindo na década de 1970 nos Estados Unidos, mais especificamente em
1974, no relatorio intitulado The Information Service Environment Relationships and Priorities,
de autoria do bibliotecario americano Paul G. Zurkowski. Foi também neste ano que um outro
termo surgiu no mundo, trata-se do “letramento em saiude”. Ainda que ndo seja o foco desta
investigagdo, o termo gerou e gera diversas discussdes e se aproxima das discussdes 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 informacgdes, e utiliza-las com a
finalidade basica de resolver problemas complexos e capacidade assertiva de tomada de
decisdo. Nos anos 80, influenciados por novas tecnologias da informacao, que alteram as formas

de produzir, controlar, guardar e utilizar essa informacao, novos estudos e praticas surgiram,
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visando amplificar a capacidade imediata dos usudrios para lidar com este novo cenario
(DUDZIAK, 2003).

A década de 1990 pode ser caracterizada pela identificagdo e exploragdo de uma
variedade de paradigmas, relacionando a competéncia em informagao aos estudos cognitivos,
construtivistas, entre outros, e pelo crescimento do interesse por estudos no ambito do mundo
do trabalho, assim, surge um crescente nimero de pesquisas cientificas que mostram o
crescimento exponencial da area, 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. Relacoes de ambiente de servigos de informagao e 1974
prioridades
BURCHINAL, L.G. A revolugdo das comunicagdes: o terceiro desafio do 1976
século
HAMELINK, C. Uma alternativa as noticias 1976
OWENS, M.R. Governo do Estado e Bibliotecas 1976
TAYLOR, R. S. Relembrando o Futuro: Profissional Educacao e 1979
Ambiente da Informacao
BREIVIK, P. Colocando as bibliotecas de volta na sociedade da 1985
informacao
KUHLTHAU, C.C. Competéncias de informagdo para uma sociedade da 1987
informagdo: uma revisao de pesquisas.
ALA. American Library Relatorio da Comissao Presidencial sobre 1989
Association Competéncia em Informacao: Relatorio Final.
BEHRENS, S.J. Bibliotecarios e Competéncia em Informagao 1992
DOYLE, C Competéncia em Informacao em uma Sociedade da 1994
Informagdo: um conceito para a era da informacao

Fonte: Dudziak (2010, p. 11).

Ja nos anos 2000 a area se consolida e expande na busca por construir uma fonte de

conhecimento para profissionais de areas distintas (VITORINO; PIANTOLA, 2009, p. 138).
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Na atualidade, novos temas se inserem € nos parecem promissores, tais como 0s
apresentados no IV SEPCin (2021), Seminario de Pesquisas e Praticas sobre Competéncia em
Informagdo de Santa Catarina, evento organizado pelo Nucleo de Estudos e Pesquisas sobre
Competéncia em Informacao (GPClIn), vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina,
que aconteceu no dia 08 de setembro de 2021. O Semindrio intitulado “Competéncia em
Informacdo e Perspectivas para uma Nova Era: pesquisas e praticas”, apresentou tematicas
distintas e atuais, tais como: Agenda 2030 os Objetivos do Desenvolvimento Sustentavel
(ODS), Vulnerabilidade Social, Vulnerabilidade em Informagéo e Pandemia de COVID 19,

Novas perspectivas a dimensado técnica, Ansiedade de Informacdo, Infodemia e

desinformacao, entre outras (GPCIN, 2021).

Para Gasque (2013, p. 5-6), a busca incansavel pelo conhecimento ¢ a capacidade das
pessoas em assumirem uma postura de aprendiz, com a finalidade de intensificar e
mobilizar o proprio conhecimento, proporciona um processo de aprendizagem
continuo, que oportuniza o desenvolvimento humano, a partir de habilidades
especificas para “identificar a necessidade de informacao, avalia-la, busca-la e usa-la
eficaz e eficientemente, considerando os aspectos éticos, legais e econdmicos”. A
autora complementa, apontando a importancia dos questionamento corretos com a
finalidade de obter e explorar fontes de informagdo que possam amplificar o
conhecimento das pessoas sobre determinado assunto, a partir da identificagdo de
palavras-chave que remontem as necessidades especificas das pessoas, ou seja, o
letramento busca, por meio de um processo, uma maneira padronizada de obtengdo de
conhecimento, de tal forma que esse conhecimento absorvido seja aplicado na
resolucdo de outros problemas (GASQUE, 2013, p. 6).

Importante ressaltar o carater amplo e interdisciplinar da Competéncia em Informagao,
que vem sendo explorada visando auxiliar no desenvolvimento de diversas areas, tais como:
Educagéo, Gestdo, Tecnologia da Informagao e a area da Saude. E a partir do nicleo comum -
a informagdo — que a Competéncia em Informagao pode, por meio da disponibilizagdo de fontes
e contetidos informacionais, minimizar sofrimentos, vulnerabilidades, lacunas e disparidades.
Os beneficios sao multiplos, tanto para a Ciéncia da Informacdo, como para a Saude, pois
auxilia no atendimento a necessidades de informagdo e, por consequéncia, contribui para
diagnosticos precoces de doengas, tais como o cancer infantojuvenil.

Apoiados nestes argumentos e consideragdes iniciais, cabe apresentar os temas que
serdo estudados em conexdo a Competéncia em Informacdo: sdo eles o cancer e o cancer
infantojuvenil, nosso tema especifico.

O cancer ¢ uma doenga que vem causando desordens em muitas familias ao longo das
ultimas décadas. Mesmo com os estudos, pesquisas e desenvolvimento tecnoldgico na sua
deteccao e tratamento, apresenta indices de diagnosticos crescentes nos numeros de casos,

causando dor, sofrimento, tratamentos invasivos, sequelas fisicas e psicoldgicas, transformando
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a vida dessas pessoas, com a presenca da doenca e da morte. O Ministério da Satude, estima
que, para entre os anos de 2020-2022, 8.460 novos casos de cancer 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 cancer e
das formas precoces de diagndstico e tratamentos disponiveis em centros especializados
(BRASIL, 2020).

Para o National Cancer Institute (2020), cancer ¢ a denominagdo dada a uma colecao
de doengas, em que algumas células do corpo deixam de seguir o processo natural, sofrendo
uma mutag¢do, iniciando uma divisdo desordenada que se espalha nos tecidos adjacentes e a
distancia, podendo iniciar em qualquer parte do organismo. Normalmente, as células do corpo
humano crescem ¢ se dividem para formar células novas, envelhecem, morrem e as novas
células formadas ocupam o lugar. No processo cancerigeno, esse ciclo celular fisiologico €
quebrado.

Segundo o Mistério da Satide (BRASIL, 2017), os adultos apresentam fatores de risco
que predispdem o individuo ao cancer, como os ambientais relacionados a exposicao a agentes
carcinogénicos, fatores genéticos e os habitos de vida inadequados. Quando se fala em
oncologia pediatrica, pode-se afirmar que o cancer na infincia ndo ¢ uma doenca previsivel. A
prevaléncia do cancer infantojuvenil ¢ um desafio e sua abordagem para a faixa etaria de 0-18
anos deve ser feita por meio da realizagdo do diagndstico precoce e encaminhamento ao centro
de tratamento o mais rapido. Aqui, mais uma vez, nota-se a importancia que deve ser dada ao
diagnostico precoce e as possibilidades informacionais e de desenvolvimento da Competéncia
em Informacdo para as pessoas com cancer, para os pais € responsaveis por estas pessoas € para
os profissionais que atuam na area.

Sob esta perspectiva, pesquisa busca, além da caracterizacdo do cancer infantojuvenil,
empreender uma andlise das agdes de competéncia em informacdo com foco no diagnostico
precoce do cancer infantojuvenil dos pacientes/assistidos — criancas e adolescente com cancer
na faixa etaria de 0-18 anos de municipios do Norte de Minas Gerais, a partir de outras agdes e
assisténcias prestadas no Brasil todo, considerando como um espago de investigagdo onde
competéncia em informac¢do 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/responsaveis de pacientes sdo assessorados pelos programas assistenciais da Fundagao

Sara Albuquerque Costa, localizada na Cidade de Montes Claros, Minas Gerais, que presta
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assisténcia social a essas criancas e adolescentes, atuando como agente de promocdo de
conhecimentos e de melhorias do tratamento oncolégico, agindo como uma fonte e instrumento

de cura.

1.1 JUSTIFICATIVA

Este trabalho visa a diminuicao de gargalos tedricos de cunho pessoal/profissional,
social e académico, a partir das percepgdes e motivagdes particulares do pesquisador em suprir
certas caréncias como ex gestor de uma entidade filantropica que presta assisténcia as criancas
e adolescentes com cancer. Dessa forma buscamos apresentar essas motivagdes, explicitando a

seguir a sua relevancia e importancia.

1.1.1 Justificativa Pessoal

Entre os anos de 2017 e 2019, o pesquisador atuou na instituicdo Fundagdo Sara
Albuquerque e Costa como Gerente de Assisténcia Social, tendo como principal funcdo, os
direcionamentos as equipes técnicas (nutricdo, pedagogia, psicologia e assisténcia social),
administrativas e operacionais, que juntas prestavam assisténcia direta as criancas e
adolescentes em tratamento contra o cancer, assim como suas familias.

Ocupando o cargo de gestor, o pesquisador sentia falta de informagdes consolidadas,
tratadas, organizadas e disponiveis as equipes de trabalho assistencial e multidisciplinar da
institui¢do de apoio, para serem utilizadas como ferramentas de tomada de decisdo gerencial,
propiciando uma prestacao de assisténcia mais efetiva, assertiva e eficiente.

Assim, cremos que a pesquisa buscara minimizar as lacunas existentes na gestdo
assistencial, amenizando, dessa forma, as dores causadas pela impossibilidade de acdo direta
no tratamento diario dessas criancas e adolescentes. A principal motivacdao deste trabalho,
apesar de um apelo sentimental muito grande, liga-se ao processo de melhorias que podera ser
implementado, tanto na identificacdo de sinais e sintomas de maneira mais assertiva, quanto na
potencializacdo da cura, a partir de diagnosticos feitos de maneira correta e precoce, em fontes
de informagao seguras e confiaveis.

Essas melhorias poderdo proporcionar agdes assistenciais mais dinamizadas e efetivas,
realizadas por meio de um encaminhamento rapido das criancas e adolescentes aos centros de

tratamento especializados, minimizando assim a expansao da doenga, ampliando a efetividade
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do tratamento em si e possibilitando o desenvolvimento da competéncia em informacdo nas
pessoas.

A tematica foi estabelecida a partir da vivéncia do pesquisador, como Gestor de
Assisténcia Social de uma institui¢ao de apoio ao cancer infantojuvenil e suas dificuldades para
lidar em seu dia a dia, com a auséncia de dados e informagdes que pudessem proporcionar
parametros para melhorar a assisténcia que a institui¢do se predispde a prestar e buscar, de
maneira indireta, € por meio da competéncia em informagao, melhorar os indices de cura desses
pacientes. A escolha do tema se respalda por caracteristicas profissionais, pessoais €
sentimentais, uma vez que entendemos a emergéncia de se discutir um tema de grande
amplitude e importancia, seja para a instituicdo de apoio, seja para seus colaboradores, seja para
dar sustentacdo a outras entidades de trabalho semelhante, seja para agregar novos
conhecimentos a rotina dos assistidos — criangas 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 criangas ¢
adolescentes, com idade de 0 a 18 anos, morreram por intercorréncias provenientes de algum
tipo de cancer, sendo que em sua grande maioria, existe uma diminui¢do significativa da
efetividade do tratamento, devido ao diagnostico tardio da doenca (BRASIL, 2020).

Dessa forma, nossas intengdes ndo sao de apenas levantar os dados e informagdes
sobre os indices de cura, mais sim, possibilitar a formatagdo de parametros com vias a
consolidacdo posterior de programas de desenvolvimento da Competéncia em Informagao que
tera como foco a propagacao de agdes, atividades e processos que tenham como objetivo final,
a precocidade do diagnostico de céancer dessas criangas e adolescentes. Levaremos em
consideragdo, ainda, as diversas variaveis que interferem ou possam vir a interferir na cura da
doenga, pois de acordo com o Brasil (2012), cerca de 4 mil criangas morrem anualmente no
Brasil sem ao menos receber o diagndstico ou ter tido acesso ao tratamento da doenca.

Buscamos de certa forma diminuir as lacunas dos publicos vulneraveis (social,
econdmico e de informacao), na busca por informagdes confiaveis, a partir da definicao de
parametros para o desenvolvimento da competéncia em informagdo, com base nas defini¢cdes
da Carta de Marilia, que tem por objetivo o compartilhamento de vivéncias e experiéncias para

a reducao das vulnerabilidades e desigualdades, a partir do exercicio da democracia, da
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aprendizagem colaborativa, das redes de compartilhamento de informacdo e o incentivo as
acdes da competéncia em informagdo. A intengdo principal deste documento, foi a necessidade
de compartilhar experiéncias e vivéncias visando a redugdo das desigualdades ligadas ao uso e
acesso da informacao, utilizadas tanto para o aprendizado das pessoas, quanto para o exercicio
da cidadania (UNESP, 2014).

O documento apresenta algumas constatagdes e diretrizes: a) ao exercer a cidadania e
a democracia, os individuos afastam as desigualdades sociais, a partir de politicas publicas que
privilegiem o conhecimento; b) a aprendizagem depende da Competéncia em Informagao, por
meio de um trabalho integrado e cooperativo voltado ao aprendizado continuo; c) a
caracteristica interdisciplinar da Competéncia em Informacao deve ser potencializada visando
atender as particularidade e deficiéncias de cada publico; d) devem ser desenvolvidos
programas de capacitagdo que promovam a formacdo continuada e desta forma possam
promover a inclusdo social; €) a informagdo ¢ o conhecimento devem ser entendidos como
eficientes ferramentas para o desenvolvimento humano e social; e f) importante fortalecer a
Competéncia em Informacdo por meio de acdes de divulgacdo a partir de iniciativas de
mobilizagdo da sociedade como um todo (CARTA DE MARILIA, 2014).

Outro documento de suma importancia na tentativa da constru¢do de ambientes com
indices de vulnerabilidades menores ¢ o Manifesto de Florianopolis sobre a competéncia em
informacao e as populacdes vulneraveis e minorias, que apresenta, por meio de algumas
responsabilidades, a competéncia em informa¢do como como um meio condicionante ao
desenvolvimento social, cultural e econdmico brasileiro. Para seus autores, ¢ necessaria uma
reavaliacdo das politicas publicas voltadas as populagdes vulneraveis e as minorias, ou seja,
aqueles que se encontram em condi¢des discriminatorias, intolerantes, frageis, desiguais e
desprovidas do acesso e uso da informagdo para a constru¢do de um conhecimento, formagao
de uma identidade e possibilidade de uma vida autonoma e inclusiva (CARTA DE MARILIA,
2014).

O Manifesto de Floriandpolis buscou descrever algumas responsabilidades de forma
que possam proporcionar a esse grupo de pessoas, direitos informacionais e conhecimento. Sao
eles: a) responsabilidade dos profissionais: promoc¢ao de mudanga, sensibilizagdo,
desenvolvimento da competéncia em informagdo, capacitacdo das pessoas, diversidade de
conteudo, monitoramento das informacdes; b) responsabilidade do movimento
associativo/drgaos representativos de classe: buscar desenvolver a competéncia profissional,

formac¢do de liderangas, implementacdo de boas praticas; c) responsabilidade das instituicdes
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publicas/governamentais: elaboragdo e cumprimento de politicas publicas, valorizagdo da mao
de obra, legislagdo especifica para o acesso e uso da informagdo; d) responsabilidade das
institui¢des privadas: contribuir com as legislagdes vigentes, estabelecer parcerias para o
desenvolvimento da Competéncia em informagado. Por fim, o documento recomenda a atuagdo
junto a comunidades vulneraveis, criagdo de produtos especificos para atender a sua demanda
de informagdo, desenvolver a competéncia profissional, criagdo de legislacdo da informagao
especifica as demandas locais e proporcionar a capacitacdo continuada das pessoas de forma

inclusiva (MANIFESTO DE FLORIANOPOLIS, 2013).

1.1.3 Justificativa Cientifica

Entendemos como relevancia cientifica da pesquisa, a possibilidade de potencializacao
e desenvolvimento da Competéncia em Informagdo, com vistas a detec¢ao dos primeiros sinais
e sintomas da doenga, assim como, nas formas precoces de diagnostico da doenca. Nesse
sentido este trabalho podera proporcionar fontes de informagdes seguras e disponiveis a outros
profissionais que tenham interesse pelo tema, na possibilidade de explorarem os seus aspectos
e caracteristicas, visando um acréscimo de novas informag¢des complementares a este trabalho.

Dessa forma, buscamos uma contribui¢ao especifica com a construcao de parametros,
e, assim, para o aprimoramento da Ciéncia da Informacdo, contribuindo paralelamente com o

crescimento e desenvolvimento da Competéncia em Informagao.

1.2 PROBLEMA DE PESQUISA

As andlises das agdes de competéncia em informagdo com foco no diagnostico precoce
do cancer infantojuvenil, poderdo proporcionar as equipes da saude, socioassistencial e de
gestdao, informacdes relevantes, principalmente sobre os cuidados antes, durante e apds o
tratamento, oportunizando um maior engajamento e potencializa¢do dos resultados auferidos
até entdo, além de informagdes gerenciais para tomadas de decis@o nos processos de gestao.

Entendemos que algumas varidveis ou elementos podem contribuir para as respostas
que o problema nos apresenta, seja na identificacdo e andlise dos sinais e sintomas dos
diagnosticos e tratamentos efetuados de forma antecipada, seja no acompanhando do pods-
diagnostico, com analises do comprometimento emocional desses assistidos, da adesdo ao

tratamento e na disseminagdo de conhecimentos sobre o cancer.
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Assim, cremos oportuno questionar: como sdo efetuadas as a¢des que envolvem o
diagnostico precoce do cancer infantojuvenil, das criancas e adolescentes, assistidas por uma
entidade de apoio ao tratamento de cancer, na cidade de Montes Claros/MG e de que forma a
competéncia em informagao podera auxiliar com parametros que possam nortea-las para seu
aprimoramento e eficacia? A partir desta questdo norteadora, elencamos algumas questdes
secundarias:

a) Existem parametros detalhados e a¢des especificas voltadas para o diagnodstico do cancer
infantojuvenil? Se sim, quais sdo elas e como se apresentam?

b) Quais os elementos/caracteristicas que esses parametros apresentam e que podem
proporcionar a antecipagdo do diagnostico destas criangas e adolescentes?

¢) Quais os aspectos vulneraveis deste publico, em termos de renda, classe social, escolaridade,
e o acometimento da propria doenga que podem impactar neste programa ou parametros?

d) Em que medida a competéncia em informacao podera contribuir para o desenvolvimento de
parametros?

e) Existem informac¢des em saude, de forma ampla e acessivel, especificas para o diagnostico
precoce do cancer infantojuvenil? Quais sdo estes dados e de que maneira podem servir para

uma proposi¢do de parametros ao desenvolvimento da competéncia em informagao?

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 parametros para o desenvolvimento da Competéncia

em Informacgao no diagnostico precoce do cancer infantojuvenil.

1.3.2 Objetivos Especificos

Para atingir o objetivo geral da pesquisa, os objetivos especificos assim estdo
constituidos:
a) caracterizar o cancer infantojuvenil e as a¢des de diagndstico precoce como uma area de
vulnerabilidade social;
b) identificar as institui¢des no Brasil e quais agdes que promovem o diagndstico precoce do

cancer infantojuvenil;
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¢) caracterizar a competéncia em informagao com foco na diminui¢ao da vulnerabilidade social
em relagdo ao diagnostico precoce do cancer infantojuvenil;

d) apresentar proposta que possa subsidiar um programa de apoio ao desenvolvimento da
competéncia em informag¢do na forma de parametros que contribuam para a melhoria da

efetividade do diagndstico precoce do cancer infantojuvenil.

1.4 DELIMITACAO DO ESCOPO

Buscamos estabelecer os limites do nosso trabalho, para que ndo nos perdéssemos 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 primarios da organizag¢ao nao
governamental denominada Fundacdo Sara Albuquerque e Costa, situada na cidade de Montes
Claros / MG, que presta assisténcia a criangas e adolescentes em tratamento contra o cancer,
situados na regido Norte do Estado de Minas Gerais e regido Sul da Bahia.

Nao tivemos acesso a dados clinicos, por meio dos prontuarios médicos com
informagdes sobre o tratamento efetivo dos pacientes, uma vez que esses dados sdo sigilosos e
restritos aos hospitais e clinicas que prestam este servigo. Por questdes éticas, nao 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 periodo de 1998 a 2020. Mas, ndo somente nesta fonte. Para
ir além, dados sobre a¢des de desenvolvimento da competéncia em informagdo (ainda que nao
recebam este nome por parte das instituigdes) cujo foco se dd em agdes educativas e de
capacitacdo para o diagnoéstico precoce do cancer infantojuvenil também foram investigadas,
ambas, associadas a literatura cientifica sobre o tema, tanto na area da Ciéncia em Informacgao,
como da competéncia em informagao e da Saude.

Nao tivemos a inteng¢ao de criar um programa de desenvolvimento da Competéncia em
Informagdo e sim, delinear alguns pardmetros que poderdo ser utilizadas futuramente por
académicos e profissionais, para auxilio na estruturacdo de um programa efetivo, que podera
conter um conjunto de etapas a serem realizadas, por determinada entidade, de acordo com as

suas necessidades e particularidades.

1.5 ALINHAMENTO DO TEMA A AREA DE CIENCIA DA INFORMACAO
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Este trabalho liga-se a Ciéncia em Informacdo por meio da Competéncia em
Informagcdo, ou seja, as capacidades, habilidades e know how? em saber lidar com tecnologia
para acesso a informacgdo, incluindo uma reflexdo mais criteriosa a respeito da natureza da
informacao. Ai também se incluem os aspectos técnicos, culturais, sociais e filosoficos,
permitindo uma compreensao mais ampla das formas com que nossas vidas sdo influenciadas
pela informacao que nos ¢ disponivel (VITORINO; PIANTOLA, 2011).

Dessa forma, buscamos nos conceitos da Ciéncia da Informagdo, que ¢ uma area de
estudos interdisciplinar, que se preocupa com a coleta, tratamento, andlise, validagao,
classificagdo e disseminagdo da informagdo, expandir as habilidades informacionais
necessarias. Tudo isso para que sejamos capazes de articular elos entre a CI, a Competéncia em
Informacdo e suas nuances com os aspectos ligados a satide, mais especificamente ao cancer
infantojuvenil.

Saracevic (1995) trata da caracteristica interdisciplinar da Ciéncia da Informagao e
suas formas de compartilhamento no mundo moderno e na base de sua evolucdo nos dias
contemporaneos, destacando que a sua natureza interdisciplinar, provoca um constante
processo de melhoramento continuo e aperfeicoamento presente nas mudancas de todas as
disciplinas ao longo do tempo. Aponta também que a CI ¢ historicamente ligada a tecnologia
da informacgao, que em alguns casos, pode impedir a evolugao da area. E, por tltimo, a CI como
uma parte no processo evolutivo da sociedade da informagao, considerando seu forte aspecto
social e humanistico.

Ainda para o autor, as formas distintas que as pessoas tratam os problemas e as
ferramentas e modelos que utilizam para soluciona-lo, acabam por complementar a Ciéncia da
Informagdo e propor a esta area o carater de interdisciplinaridade. As abordagens especificas
de cada area de conhecimento, a0 mesmo tempo que contribuem para a evolugdo da CI,
apresentam certas dificuldades para sua expansdo e comunicagdo, principalmente na
sustentagdo de sua caracteristica de “dialogar” com outras &areas de conhecimento
(SARACEVIC, 1995).

Para Paim (2007), apesar da CI ser considerada uma darea interdisciplinar, ndo tem
praticado essa interdisciplinaridade no sentido de convergéncias e incorporacao dos saberes que
entre as areas de conhecimento. Na pratica, ocorre uma sobreposi¢ao de conceitos distintos de

areas como, Administragdo, Psicologia, Engenharia etc., porém nao ha um contraponto critico

2 Saber adquirido com a experiéncia e a pratica: os anos de pratica trabalhando na éarea ja lhe deram o know
how necessario para gerir seu proprio negocio.
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e de questionamentos sobre os fendmenos da informacdo que permeiam todas as areas, que
podem, segundo o autor, gerar um caos no qual a ciéncia ainda ndo sabe como lidar, mas que
se supera a cada dia e na atualidade, mostrando suas possibilidades de conexdes com diversos
temas.

Bicalho e Oliveira (2011) considera que a CI, se desenvolveu ao longo dos anos,
justamente por apresentar essas caracteristicas interdisciplinares, seja como uma maneira de
fortalecer suas bases tedricas, seja na interacdo e contribuicdo de outras areas para o seu
complemento. Esse agregado que a CI busca nesta interagdo, sob influéncias de novas
ferramentas, novos modelos das tecnologias da informagao e comunicagdo, cumpre “o seu papel
de ciéncia social, que aplica os conhecimentos que produz em contextos sociais, culturais,
econdmicos e politicos”. (BICALHO; OLIVEIRA, 2011, p. 57).

O autor ainda ressalta o fato de que a CI ndo pode perder a sua clareza de identidade
de uma ciéncia interdisciplinar, na complementacdo de outras areas e na formagao de seus
pesquisadores. A interdisciplinaridade da CI pressupde muito mais do que a jungdo ou
incorporagdo de um determinado conhecimento, informagdo, conceitos e teorias. Requer
interacao e cooperagao entre as partes envolvidas, e dessa forma, uma compreensao das relagdes
e das disciplinas, a fim de complementar e enriquecer os seus contetidos (BICALHO, 2011).

Para Araujo (2014) a Ciéncia da Informagdo apresenta uma triade, identificada por
meio de trés propostas individuais: a primeira foca-se em sua caracteristica interdisciplinar,
oriunda de diversas e variadas disciplinas cientificas, prestando a essas, servigos
informacionais, dialogando e contribuindo para a emancipagao de todas. A segunda reside em
sua especificidade na forma de estudar fendomenos distintos, capaz de instigar o processo de
observacao dos fatos informacionais. E, por fim, a terceira, trata a CI como uma ciéncia humana
e social, a partir das caracteristicas principais dos fendmenos estudados, com a percep¢ao de
que a informagdo possui uma contingéncia especifica, ndo se adaptando aos mecanismos
convencionais de causalidade.

Para Silva (2006), A Ciéncia da Informacao e suas caracteristicas interdisciplinares
devem ser observadas por meio das congruéncias das pesquisas e colaboragdes feitas a area, na
busca por novos conhecimentos, conceitos € métodos.

A ciéncia da informagdo ¢ apresentada, de uma maneira geral, como uma area do
conhecimento relativamente recente e interdisciplinar, o que impede, em muitas
situagdes, que se delimite, claramente, o seu campo de atuacdo. As discussdes sobre
seu programa de pesquisa e metodologia sdo colocadas em termos do seu
relacionamento com outras disciplinas, e a simples identificacdo dos assuntos de
interesse da CI oferece dificuldades decorrentes dessa caracteristica (SILVA, 2006).
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Targino (1995) considera que a CI, devido a sua caracteristica interdisciplinar, eleva-
se com uma caracteristica de metaciéncia ou supraciéncia, pois ndo lida com segmentos
especificos da informagdo, ou seja, “informacao juridica, informagao tecnoldgica, informagao
cientifica”, para uma metainformacao, que nao respeita os limites impostos na interacdo com

outras areas de conhecimento.

Consequentemente, mais do que qualquer outra area, a CI relaciona-se com muitos
outros campos, como Linguistica, Matematica, Sociologia, Psicologia, Politica,
Comunicacdo Social, Economia, Informatica e, mais intimamente, com a
Biblioteconomia e a Documentacdo. Estas, mais conhecidas do grande publico, sdo
também, irremediavelmente interdisciplinares, por conservarem como objeto de
estudo a informacdo. A Biblioteconomia compete a organizagdo e administragdo das
bibliotecas em suas diversidades, além da selecdo, aquisicdo, organizagdo e
disseminag@o de publicagdes primarias sob diferentes suportes fisicos (TARGINO,
1995, p. 13-14).

Gomes (2001) aponta a importancia de se confirmar de fato, quais disciplinas e areas
de conhecimento dialogam efetivamente com a CI, de maneira a dar credibilidade a essa
interdisciplinaridade, justificando a interacdo e a inclusdo dessas disciplinas ao nucleo
estrutural da Ciéncia da Informacao e identificando as contribui¢cdes de cada uma delas neste

grande universo de conhecimento.

A Ciéncia da Informacdo padece do conflito entre a sua natureza interdisciplinar e a
necessidade de delimita¢do de suas fronteiras. Frente a isso talvez fosse interessante
refletir que sua caracteristica interdisciplinar apenas lhe confere um estatuto mais
aberto e flexivel, capaz de assegurar reordenagdes mais constantes e um exercicio
cientifico mais proximo de um novo paradigma da constru¢do do conhecimento, o que
ndo reduz a necessidade de defini¢do do seu nucleo disciplinar (GOMES (2001, p. 7).

Ja para Barreto (2008), essa interdisciplinaridade da Ciéncia da Informagado se da na
utilizacdo de ferramentas e instrumentos desenvolvidos e melhorados por outras areas de
conhecimento, tais como a tecnologia da informagdo, a informatica, a linguistica e as
telecomunicagoes.

A interdisciplinaridade da Ciéncia da Informagao 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 Ciéncia da Informacao

Autores Disciplinas
Borko (1968) Artes Graficas
Matematica
Linguistica




Loégica

Biblioteconomia

Comunicagao

Administragao

Psicologia

Engenharia de Produgéo

Ciéncia da Computagao

Foskett (1980)

Biblioteconomia

Computagdo

Novos meios de comunicacao

Psicologia

Saracevic (1996)

Biblioteconomia

Ciéncia da Computacdo

Ciéncia Cognitiva

Comunicagao

Robredo (2003)

Ciéncias Sociais

Ciéncias Gerenciais e Negdcios

Ciéncias da Computagdo

Psicologia

Engenharia

Matematica

Estatistica

Linguistica

Filosofia

Le Coadic (2004)

Biblioteconomia

Documentagdo

Museconomia

Jornalismo

Pinto (2007)

Biblioteconomia

Psicologia

Linguistica

Sociologia

Antropologia

Informatica

Matematica

Estatistica

Logica

Ciéncias Juridicas

Economia

Administracdo

Telecomunicacao

Inteligéncia Artificial

Comunicagdo

Historia
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Filosofia

Aratijo (2011) Documentagao

Biblioteconomia

Arquivologia

Museologia
Oliveira (2011) Biblioteconomia

Ciéncia da Computagao

Comunicagao Social

Administracdo

Linguistica

Psicologia

Logica

Matematica

Filosofia
Barreto (2012) Filosofia
Linguistica

Ciéncia Cognitiva

Ciéncia da Computacdo

Sociologia
Silva (2017) Saude
Juridico

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

A interdisciplinaridade descrita pelos autores, nos apresenta uma perspectiva infinita
de conexdes para a tematica escolhida, que podem ser vistas ao longo do percurso deste
trabalho, conforme as possibilidades se apresentaram para a tese, principalmente as areas e

tematicas da saude, doenca, cancer e cancer infantojuvenil.

1.6 ESTRUTURA DO TRABALHO

O presente trabalho, além da introdugdo, apresentada nesta se¢do, estd estruturado em
mais 09 (nove) capitulos, sendo estes:

Na PARTE I — PRESSUPOSTOS TEORICO-CONCEITUAIS, no Capitulo 2
denominado “Satde e Doenga — As vulnerabilidades e fragilidades impostas pela informagao
ou pela auséncia dela”, traz os aspectos tedricos do processo saude e doenga;

O capitulo 3, “Competéncia em Informacdo com foco na diminui¢do da
vulnerabilidade social em saude”, buscamos, caracterizar a Ciéncia da Informagdo, suas

defini¢des e conceitos, a competéncia em informacao e suas dimensdes, a Vulnerabilidade em
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Informacao, suas implicagdes e desdobramentos e os aspectos ligados a informacao e a saude,
principalmente as suas relagdes com o cancer infantojuvenil;

No capitulo 4, denominado “Cancer infantojuvenil, principais tipos e diagndstico

precoce”, apresentamos a definicdo do cancer, os principais tipos de cancer acometidos em
criancas e adolescentes, discorremos sobre o diagndstico precoce e suas implicagdes no
tratamento ¢ sobrevida desses assistidos. E, também buscamos as relagdes entre as idades dessas
criancas e adolescentes com o cancer, visando identificar se existem correlacdes entre a
incidéncia de determinado tipo de cancer em faixas etdrias especificas;
d) ja na quarta subsecdo, denominada “Instituigdes brasileiras que atuam na promog¢do do
diagnéstico precoce do cancer infantojuvenil”, buscamos elencar as principais entidades e
instituicdes de apoio e tratamento do cancer infantojuvenil, que utilizam a promocgdo do
diagnostico precoce, como fonte de efetividade no tratamento, apresentando as organizagdes e
os tipos de agdes realizadas.

No quinto capitulo, denominado “Institui¢des brasileiras que promovem agdes para o
diagnodstico precoce do céancer infanto-juvenil”, apresentamos um panorama das agdes
desenvolvidas por institui¢des brasileiras que tem por propdsito desenvolver acdes de
competéncia em informag¢ao na divulgagao e assisténcia a pacientes com cancer.

Na PARTE II — PRESSUPOSTOS METODOLOGICOS, no capitulo sexto,
apresentamos 0s passos metodologicos que seguimos para que a realizagao do trabalho fosse
possivel. Esse capitulo foi dividido em 08 subse¢des, denominados: Fundamentagdao Teorico
Metodologica, Caracterizagdo da Pesquisa, Procedimentos para Coleta de Dados, Campo de
estudo, Procedimentos para Coleta e Analise de Dados, Realizacio do Pré-Teste, Analise
Fenomenoldgica dos dados e Cuidados Eticos na Pesquisa.

No sétimo capitulo, apresentamos a descricao e reflexao fenomenoldgica dos contetidos
das narrativas dos participantes da pesquisa.

Na PARTE III - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS,
buscamos as defini¢des do que sdo parametros, de maneira especifica e de forma geral, as
definigdes de parametros para a Competéncia em Informacgao.

No novo capitulo, apresentamos as “Consideracdes Finais”, efetuamos a consolidagao
da pesquisa a partir de dados e percepgoes.

Por fim, sdo apresentadas as “Referéncias” tomadas para embasamento desta pesquisa.
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PARTE I - PRESSUPOSTOS TEORICO-CONCEITUAIS

2 SAUDE E DOENCA - AS VULNERABILIDADES E FRAGILIDADES IMPOSTAS
PELA INFORMACAO OU PELA AUSENCIA DELA

Neste capitulo, apresentamos os aspectos tedricos a respeito do processo saude-

doenca, com a inten¢do de um olhar amplo e panoramico sobre os fendmenos apresentados.
Buscou-se, dessa forma, algumas defini¢des que pudessem agugar o nosso entendimento sobre
0 que ¢ uma sociedade saudavel, ou doente, além de vislumbrar algumas correlacdes, a partir
das fragilidades da sociedade na busca pela informagado precisa, ética, coerente e que informe
de fato.
Segundo a Organizagdo Mundial da Satde (OMS), os conceitos de saude e doenga vao muito
além de uma afirmacdo de que a saude ¢ a auséncia de alguma doenga, e sim um completo
estado de bem-estar fisico, mental e social, numa relacao na qual ter ou estar com saude envolve
perspectivas ligadas ao corpo fisico, a sua saiide mental e todos os contextos sociais nos quais
os individuos estdo envoltos (OMS, 2020).

Marques (2020), em suas pesquisas junto a Health Behavior in School-Age Children
(HBSC), considera que a saide ¢ um processo que advém, entre outros, de certos
comportamentos saudaveis ou estilo de vida saudéavel, uma vez que estes podem ter um impacto
positivo na vida das pessoas, agindo como fonte de prevengao precoce de doengas. Para o autor
a informacdo e a transmissao de conhecimento tem fator potencializante neste contexto, uma
vez que reduz a vulnerabilidade em informacao das pessoas, bem como das suas limitacdes.

Nesta linha de raciocinio, Antunes et. al. (2016), apontam em seus estudos, a
importancia da disseminacdo da informag¢do por meio de programas preventivos oriundos das
esferas publica e privada, justificando a gravidade de discussdo de temas especificos para a
saude de forma geral, por meio de um planejamento detalhado e assertivo.

Programas de desenvolvimento da competéncia em informagdo t€ém sido propostos e
estudados em teoria e o que se sabe € que estes podem “proporcionar uma estrutura pratica para
os profissionais da informacdo” com habilidades e conhecimentos que podem “ser utilizadas
para a comunicag¢do interpessoal cotidiana de qualquer cidaddo, desde uma pessoa que precisa
de informacgao sobre servigos de saude para alguém a seus cuidados até um estudante que busca
encontrar informagao especifica 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 competéncia em informagao
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pode auxiliar nesta compreensdo — seja no diagndstico da doenca, seja no processo saude-
doenca. Sob este ponto de vista, alguns autores tratam dos conceitos de doenca e buscam de
acordo com suas teorias € pensamentos, conceitua-la como algo semelhante ao fim da vida, ou
um novo modo de vida a partir da convivéncia e entendimento desta ou daquela doenga.

Jowsey (2016), por exemplo, apresenta o aspecto temporal da doenca, referenciando e
abordando o presente, passado e futuro e as implicagdes ou particularidades de cada um desses
momentos, ou seja, as percepgoes individuais de cada pessoa em relagao a varidvel tempo, € o
conhecimento gerado a partir de suas vivéncias e experiéncias com a doenga, para a doenga ¢
por meio da doenga.

J4, Conrad e Barker (2010) tratam da relevancia da construgdo social da doenca e sua
importancia para a compreensao social deste processo, por meio de trés variaveis: do
significado cultural da doenca, moldando respostas as afli¢cdes e influéncia dessa doenga na
sociedade; do nivel experiencial, a partir das vivéncias particulares e suas compreensdes no
convivio com a doenga; do conhecimento gerado ao longo do tempo pela medicina e suas
construgoes cientificas.

Diante deste contexto inicial, nos interessa neste trabalho, e de modo geral, apresentar algumas
relacdes e apontamentos sobre saide e doenga enquanto informacdo. Para alcancgar este
proposito, constituem objetivos especificos, apresentar os conceitos de saude e de doenca,
caracterizar o processo de saude-doenca na sociedade, assim como trataremos brevemente do
cancer enquanto processo de saide-doenca. A competéncia em informacao ¢ uma das relagdes
que se apresenta a tematica com vistas a compreensdo da doenga desde o diagnostico até o

tratamento desta.

2.1 SAUDE ENQUANTO INFORMACAO

Entendemos que os conceitos de saude e doenca se aproximam, se associam € at€¢ mesmo
se confundem, uma vez que a auséncia de um, proporciona a incidéncia do outro. Desta forma,
faremos uma andlise inicial sobre os conceitos de satde, suas implicagdes e a ocorréncia de
seus fendmenos técnicos, epidemioldgicos, sociais e vulneraveis.

Helman (1994, p. 89) aponta que “a saude ¢ mais do que simplesmente a auséncia de
dor ou desconforto. A boa satde significa a relacdo dinamica de um individuo com os amigos,

familia e meio ambiente em que vive e trabalha”.
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Almeida Filho (2011, p. 15) reputa a saude a partir de caracteristicas “filosofica,
cientifica, tecnoldgica, politica e pratica, que diz respeito a uma realidade rica, multipla e
complexa, referenciada por meio de conceitos apreensiveis empiricamente, analisaveis
metodologicamente e perceptiveis por seus efeitos sobre a condi¢ao de vida dos sujeitos”, ndao
sendo possivel e de maneira geral, afirmar que satde seja restrito apenas a uma condicao de
bem-estar fisico, mental ou social, nem tdo pouco uma mera auséncia de doenga ou
incapacidade momentanea.

Ja, seguindo os entendimentos de Garcia (2014), a satde esta intimamente ligada ao
estado de vida ou a um modo especifico 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 ndo um bem de troca, onde as pessoas devem abrir mao de algo por alguma coisa. Esse
bem, deve ser assegurado a todos, por meio de aplicagdo de politicas especificas,
compartilhamento de conhecimento e informacdo, desenvolvimento de novas tecnologias,
reducdo das vulnerabilidades das pessoas, tudo em prol da promog¢do e protecdo a saude,
diagndstico precoce, tratamento e pds-tratamento da doenga.

A partir do quadro 3, o autor aponta os fatores determinantes e condicionantes da saude,
a partir do estilo de vida das pessoas, das condi¢des de trabalho impostas e das condigdes
socioeconodmicas, culturais e ambientais e, traca um paralelo de interagdes e acdes possiveis,

vislumbrando as provaveis intervengdes que devem ser aplicadas aos individuos.

Quadro 3 - Fatores Determinantes / Condicionantes da saude

DETERMINANTES /| NIVEL DE | EMPODERAMENTO INTERVENCOES
CONDICIONANTES INTERACAO | DA COMUNIDADE

DA SAUDE

Estilo de Vida Proximal Acgao Pessoal Educag@o em saude / Programa

saude na escola,

Redes Sociais e Intermediario Organizagdo da Identificar grupos vulneraveis na
comunitarias; comunidade, comunidade; identificar habitos e
Condigoes de vida e Desenvolvimento de padroes de consumo de alcool,
trabalho grupos de apoio, Parceria com assisténcia social,
Construgdo de Parcerias educagao, setor privado, etc.
Condi¢des Distal Acgdo social e politica Intervencao de geragdo de
Socioeconomicas, emprego e renda na comunidade,
culturais e ambientais Fechamento de bares na

madrugada, Proibi¢do de condugio
de veiculos apos consumo de
alcool, Proibicao 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) propde a satide, como algo que deve ser analisado e
entendido por meio de duas concepgdes distintas: a primeira por um viés negativo, como um
simples distanciamento da doenga, vulnerabilidades, sensibilidades, fraquezas, riscos e
maleficios; e a concepgdo positiva, que evidencia e expressa um carater de funcionalidades,
capacidades, assimilacdo, desempenho e performance daquele que ¢ saudavel. Ao isolar a
segunda concepgao, o autor esclarece que esses niveis de saide podem ser entendidos de forma
coletiva, populacional, social, individual e particularmente clinica, sendo que a caracteristica
singular ou individual, pode ser compreendida como uma fun¢do regulatoria, um estado de
equilibrio, um estimulo ao processo patoldgico ou uma corre¢@o daquilo que estava em déficit.

O autor ainda apresenta uma subdivisdo de conceitos ligados a satde, e os define em

cinco classes distintas:

saiide como fenémeno: atributo, fato, funcao orgénica, estado vital individual ou
situagdo social, definido negativamente como auséncia de doengas e incapacidades ou
positivamente como funcionalidades, capacidades, necessidades e demandas; satide
como metafora: construgdo cultural, produgdo simbodlica ou representagdo
ideoldgica, estruturante da visdo de mundo de sociedades concretas; satude como
medida: avaliag@o do estado de satde, indicadores demograficos e epidemiologicos,
analogos de risco, competindo com estimadores econométricos de salubridade ou
carga de doenga; saiide como valor: tanto na forma de procedimentos, servigos e atos
regulados e legitimados, indevidamente apropriados como mercadoria, quanto na de
direito social, servico publico ou bem comum, parte da cidadania global
contemporanea; saude como praxis: conjunto de atos sociais de cuidado e de atengao
a necessidades e caréncias de saude e qualidade de vida, conformadas em campos e
subcampos de saberes e praticas 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 individuos um carater de fragilidade ou vulnerabilidade, uma vez
que a sua absor¢dao na totalidade, ird depender de um conjunto de informagdo capaz de
transportar as pessoas para um outro patamar de conhecimento e de acesso, uso e avaliagdo da
informacao.

Para Harari (2020, p. 37) ¢ a informagdo, a mola propulsora capaz de propiciar
competéncia Unica as pessoas, empoderando e capacitando para a assertiva tomada de decisdes
em saude, pois para o autor “uma populagdo bem informada agindo por conta propria costuma

ser muito mais poderosa e efetiva do que uma populagdo ignorante e policiada’:

nos dias que virdo, cada um de nds devera optar por confiar nas informagdes
cientificas e nos especialistas em vez de teorias conspiratorias sem fundamentos e
politicos oportunistas. Se ndo formos capazes de fazer as escolhas certas, podemos
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acabar abdicando de nossas liberdades mais preciosas, acreditando que esse € o unico
caminho de proteger nossa saude (HARARI, 2020, p. 39).

Vianna (2011, p. 82) trata da informacao agil e efetiva apontando que os processos de
educagdo e desenvolvimento de habilidades em satide devem ser visualizadas num sentido mais
amplo e holistico, 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 informagao
disponivel, proporcione um compartilhamento e desenvolvimento da promogao e protegdo da
saude, da prevencao das doengas, nas formas de diagnosticar precocemente essas doengas e no
seu tratamento e pos-tratamento, ou seja, “o processo satide-doenga representa o conjunto de
relagdes e variaveis que produzem e condicionam o estado de saude e doenca de uma populagao,
que variam em diversos momentos historicos e do desenvolvimento cientifico da humanidade”.

Ainda para o autor, educar em satude pode ser entendido como um ciclo continuo de
aperfeigoamento, onde a informacgao exerce um papel primario no entendimento da informagao
necessaria para o desenvolvimento, na busca dessa informacao, nas fontes onde deveremos
buscar essas informacgoes, no reconhecimento da informagao necessaria e no desenvolvimento
de certas competéncias que proporcione consciéncia para interpretar cada uma dessas fases
(VIANNA, 2011).

Para que este ciclo possa se desenvolver de forma continua e crescente, e que
proporcione a capacidade de reconhecer as vulnerabilidades em satde e em informacao, propria
das pessoas, torna-se necessario a identificagdo da informag¢do que estas necessitam, assim
como como a utilidade desta para resolu¢do de problemas.

Harari (2020, p. 70), esclarece a importancia da informacdo nos processos de satde,
uma vez que esta podera proporcionar o desenvolvimento de novas habilidades e capacidades,
porém, para o autor, “se as pessoas nao acreditarem nas informacgdes que recebem, e se ndo
agirem movidas pela confianca, poderdo ser obrigadas a isso por um regime onipresente de

monitoramento. Essa € a coisa mais perigosa. Espero que a humanidade ndo siga nessa dire¢ao™:

o caminho da saude ¢ o caminho que nos reconduz do Eu para o Ser, da prisdo para a
liberdade, da polaridade para a unidade. Quando um determinado sintoma nos fornece
a indicacao daquilo que nos falta (entre outras coisas) para alcangar a unidade, temos
de aprender a encarar a caréncia (a falta ou o erro) e assumi-la conscientemente.
Através das nossas interpretacdes pretendemos reconduzir o olhar do leitor para aquilo
que sempre descura. Cada um de nds consegue vé-lo, basta apenas que nao o percamos
de vista e que olhemos sempre com atengdo redobrada. S6 um olhar constante e atento
permitira vencer as resisténcias e fazer crescer 0 amor necessario para assumirmos
aquilo que observamos. Para ver a sombra ha que ilumina-la (DETHLEFSEN;
DAHLKE, 2003, p. 71).



40

Ha, deste modo, a necessidade de educarmos as pessoas em informagao em satde, posto
que, somente por meio da competéncia em informacao desenvolvida, as pessoas serdo capazes
de buscar, entender e utilizar um conjunto de informagdes necessarias, em prol de uma melhoria
nas condi¢cdes em que se situarem, pois, “se vocé educa as pessoas, € se elas confiam nas
informagdes que recebem, entdo podem fazer a coisa certa por iniciativa propria (HARARI,
2020, p. 76), uma vez que “o compartilhamento de informagdo ¢ provavelmente o mais
importante, pois ndo se pode fazer nada sem informacdes precisas. Nao ¢ possivel desenvolver
remédios e vacinas sem informagdes confiaveis (HARARI, 2020, p. 88-89).

E ¢ para a relagdo satide-doenga e vice-versa que nossa atencao se volta, agora, com
foco na doenga e seus aspectos caracteristicos e também informacionais. Vejamos o topico a

seguir, considerando a nogao de doenga.

2.2 DOENCA ENQUANTO INFORMACAO

A doenca normalmente ¢ vista e entendida como um sindnimo de algo que ndo ¢ bom,
uma vez que apresenta uma carga historica e conceitual ligada a um problema, que em alguns
casos, nao apresenta solugdo possivel e plausivel. Sendo assim, faremos a sua conceituagdo e
apresentaremos algumas implicacoes.

Nas palavras de Dethlefesen e Dahlke, doenga

¢ uma palavra que apenas se deveria proferir no singular; dizer doengas, no plural, é
tdo insensato como dizer satdes. Doenca e saude sdo conceitos singulares porquanto
se referem a um estado do Ser Humano e néo a érgéos ou partes do corpo, como parece
querer indicar a linguagem habitual. O corpo nunca estd nem doente nem sdo, na
medida em que nele se manifestam apenas as informagdes da mente. O corpo nada faz
por si s6. Para comprova-lo basta observar um cadaver. O corpo de uma pessoa viva
deve o seu funcionamento precisamente a duas instancias imateriais que costumamos
apelidar de «consciéncia» (alma) e de «vida» (espirito). A consciéncia emite a
informag@o que se manifesta ¢ se torna visivel no corpo. A consciéncia esta para o
corpo como um programa de radio estd para o receptor. Dado que a consciéncia
representa uma qualidade imaterial e propria, ndo ¢, naturalmente, produto do corpo
nem dependera da existéncia 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 doenga
poderia proporcionar nestes individuos, uma vez que a sensagao de impoténcia ndo o levara a
resolver os seus problemas. Para o autor, a consciéncia da sua responsabilidade neste momento
¢ capaz de provocar um envolvimento mais amplo e objetivo do processo de cura, simplesmente

pelo fato de aceitar a morte e a doenga, pouco mudara o resultado final, pois aceitar e assumir
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as rédeas da situagdo, proporcionard uma oportunidade de desenvolvimento pessoal e

intelectual;

a ocorréncia de patologias pode significar o prego pago pela espécic humana a sua
adaptacdo a novas condigdes ambientais. Modificagdes em dietas podem ser
responsabilizadas por quadros metabolicos; novas substancias de alto potencial
alergénico, sintetizadas pela industria e lancadas no ambiente, podem alterar
significativamente o sistema imunologico humano. A transi¢do demografica significa
aumento da expectativa de vida, o que permite o aparecimento de processos
neoplasicos degenerativos. A mudanga cultural provocada pela modernizagdo ¢ a
adaptag@o a vida urbana, causam sedentarismo e estresse, provocando sobrecarga
fisiopatologica para o sistema circulatério e aumentando o risco de transtorno mental
(ALMEIDA FILHO, 2011, p. 32).

Segundo Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 101) a doenga ¢ um processo de conhecimento
de si mesmo, um meio evolutivo onde se busca retornar ao estado inicial de antes da doenga,
ou seja, ao estado de saude plena. A doenga pode ser util a medida que nos conduza a um estado
de provagdo e a sentimentos que talvez ainda nao tenhamos experimento ou experienciado e
nos questiona: “que me impede este sintoma de fazer? e que me impde este sintoma a fazer? -
As respostas obtidas costumam revelar rapidamente o tema central da doenca”.

Almeida Filho (2011, p. 74-75) conceitua doenga como uma “alteragdo ou disfuncao de
processos bioldgicos e/ou psicoldgicos, definidos de acordo com a concepcao biomédica”, desta
forma, o funcionamento fisiopatologico dos sistemas do corpo humano, desenrolam-se apesar
das vontades individuais ou sociais.

Ja para Dethlefsem e Dahlke (2003), estar doente significa perder o estado de harmonia,
estar em desequilibrio ou desordenado, sendo que ao perder esse estado de harmonia, o corpo
atinge um nivel de consciéncia, que atua como um processo de informagao, deixando apresentar
as enfermidades nele presente, ou seja, quando um individuo encontra-se num estado de
desequilibrio, ou ndo saudavel, a sua consciéncia se manifesta em forma dos sintomas da
doenga, sendo “incorreto, portanto, dizer que o corpo esta doente - apenas o Ser Humano pode
estar doente -, por muito que esse estado de doenga se manifeste no corpo enquanto sintoma”

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

doenga torna o Ser Humano passivel de ser curado. A doenga € o ponto de inflexdo a
partir do qual aquilo que esta incompleto se pode completar. Para que isso se torne
possivel o Ser Humano tem primeiro que abdicar da sua luta e aprender a escutar ¢ a
ver aquilo que a doenga lhe veio dizer. O paciente tem de auscultar-se a si proprio e
estabelecer a comunicacdo com os seus sintomas se deseja vir a perceber o teor da
mensagem. Tem de estar disposto a questionar-se rigorosamente acerca das suas
opinides 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 estd sempre
associada a uma ampliagdo do conhecimento e a0 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-4 através da inversao desse processo, assumindo de um modo



42

consciente o principio do sintoma por forma a redimir o sintoma da sua existéncia
material (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2013, p. 76).

A doenca pode ser entendida como em um arquivo de fotos e documentos antigos, que
remontam toda histéria vivenciada por um individuo, indicando a desarmonia fisica e
psicologica e ao mesmo tempo retomando um passado remoto com informagdes necessarias
para que o equilibrio possa ser reestabelecido (CORREA; DI OLIVEIRA, 2018).

Consoante ao que foi posto, para Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 19) a doenga nao pode
ser analisada somente como um entrave ofensivo que se apresenta aos individuos, mais sim
como ““o caminho que o individuo percorre em dire¢ao a cura”. Esse caminho, deve ser encarado
como mais um obstaculo na busca pela harmonia e equilibrio daquilo que se busca como
propdsito, pois o intuito ndo ¢ combater a doenca e sim ampliar as formas e os meios de se

atingir os nossos objetivos:

a doenca ¢ mais do que um defeito funcional da natureza, ela é parte integrante de um
sistema de regulacdo muito amplo que estd ao servico da evolucdo. Nao se deve
libertar o Ser Humano da doenca porque a satde precisa dela como seu contraponto
ou polo oposto. A doenga ¢ o sinal indicador de que o Ser Humano tem pecado, culpa
ou defeito; a doenga ¢ a réplica do pecado original a escala microcésmica. Estas
defini¢des nada tém 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 doenga e da morte. No momento em que se reconhecem esses factos basicos,
eles deixam de assumir conotagdes negativas (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2013, p.
71).

A doenca tem um papel disciplinador e regulatério que auxilia os pacientes na
reconducdo da sua energia vital e do seu desenvolvimento humano, demonstrando que algumas
partes do corpo necessitam de reparos imediatos para a sua reconducao a plenitude, pois, “ao
mesmo tempo que o organismo envia a doenga 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 consciéncia de si proprio e a compreender o
que falta no seu caminho” (CORREA; DI OLIVEIRA, 2018, p. 91-92).

A doenga também atua com suas capacidades regressivas, pois proporciona as pessoas

a modificagdo de suas posturas, sejam elas comportamentais ou fisicas:

a doenga continua sendo também regressdo, e automaticamente leva as pessoas a uma
postura de entrega e de impoténcia. A posi¢cdo horizontal do corpo volta a regular algo
que antes era evidentemente um pouco louco: nao € a vida que estd a nossos pés, mas
nés que estamos prostrados frente a ela. Neste caso, qualquer forma de doenga
dignifica. A postura de humildade combinada com a calma que se instaura e a coacdo
para adaptar-se ao padrdo "Seja feita a Sua vontade!" tem efeitos curativos. A doenca,
portanto, permite que se tire férias da extenuante e generalizada postura humana de
"Seja feita a minha vontade!". Quanto mais consciente é a instauragdo do estado de
entrega ¢ o consequente caso ideal de humildade, mais eficaz ¢ o ritual de cura
(DAHLKE, 2000, p. 40-41).
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Nas perspectivas de Dethlefesen e Dahlke (2003), o ser humano, ndo adoece, ele ja ¢
doente, na medida que se amplifica o sistema de regulacao evolutivo, como parte de um defeito
técnico, funcional e operacional de um sistema complexo. A doenga nao deve ser vista e
entendida somente como uma desordem, daquilo que se entende como “estado normal”, onde
amedicina convencional ocupa-se, na maioria das vezes, em atuar nos seus efeitos, esquecendo-
se das causas principais, pois ao libertar os individuos de suas doencgas, esquecemos do seu
contraponto, que ¢ a saude. Enquanto a doenca apresenta explicitamente que a “maquina”
humana tem defeitos e precisa de reparos nas suas imperfeicdes ¢ vulnerabilidades, a satde
mostra-se como a consequéncia de uma continuidade e conservagdo permanente.

Ao passo que a doenga mostra nossas limitagdes e vulnerabilidades, também
proporciona reflexdes sobre o nosso ser, sobre o Eu, sobre perdas e ganhos, sobre a remoc¢ao de

mascaras para assumir um estado novo e complexo:

a doenca e a morte destroem todas as ilusdes de grandeza do Ser Humano e corrigem
cada uma das suas aberragdes. O Homem vive a partir do ego, € o ego anseia sempre
pelo poder. Cada “eu quero” ¢ expressdo desse afd 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 dissociag@o e, por isso, teme a
entrega, o amor ¢ a unido. O Eu elege e realiza um polo e expulsa a sombra que se
forma em virtude da sua escolha para o exterior, na dire¢do do Tu e do seu entorno.
Através dos sintomas a doenga compensa todos estes prejuizos ao empurrar o Ser
Humano, na mesma medida, para o lado oposto aquele em que este se deslocou do
centro. A doenca reequilibra cada passo que o Homem da a partir do ego mediante
outro passo no sentido da humilhagdo e da vulnerabilidade. Por essa razdo, cada
faculdade e cada habilidade nova adquirida pelo Homem tornam-no
proporcionalmente vulneravel a doenca (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2003, p. 73-74).

Albuquerque e Oliveira (2002, p. 12) fazem uma classificagdo metaforica da doenca,
em trés tipos distintos: Doenca como destruidora: quando pessoas ativas sdo impedidas de
exercer seus papeis e fungdes e isso traz consequéncias e interferéncias no seu meio social,
familiar e profissional, limitando a sua capacidade fisica e intelectual e impossibilitando de
assumir responsabilidades. “A pessoa sente que tem responsabilidades importantes perante os
outros, e depender de outros pode fazé-la sentir-se “menos pessoa”; Doenca como libertadora:
a doenca como fonte de liberar das responsabilidades e pressdes impostas aos individuos,
trazendo de certa forma, subjetivamente, percep¢ao de beneficios a esse grupo de pessoas.
“Quando estou muito cansado, quem me dera ficar doente... a doenca ¢ uma espécie de
descanso, que nos pode libertar das preocupagdes do dia-a-dia”; Doen¢a como desafio: uma
oportunidade que o individuo tem de lutar com ou contra algo, com todas as suas forcas,

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

De acordo com Helman (1994), a defini¢ao de um individuo tido como doente, deve
passar por um processo fundamentado por um conjunto de percepcdes, de carater subjetivo,

sendo elas:

1. Percepcao de mudancas na aparéncia corporal-perda de peso, mudangas na cor da
pele, queda de cabelo; 2. Mudangas nas func¢des organicas regulares -frequéncia
urindria, menstruacdo abundante, ritmo cardiaco irregular; 3. Emissdes organicas
incomuns -sangue na urina, no escarro ou nas fezes; 4. Mudangas no funcionamento
de um membro -paralisia, falta de coordenacdo motora ou tremor; 5. Mudangas nos
cinco sentidos -surdez, cegueira, perda das sensagdes de cheiro ou gosto; 6. Sintomas
fisicos desagradaveis - dor de cabega, dor abdominal, febre ou calafrio; 7. Estados
emocionais exagerados ou incomuns - ansiedade, depressdo, pesadelos ou medos
exagerados; 8. Mudangas de comportamento em relagéo a outras pessoas -problemas
no casamento ou no trabalho (HELMAN, 1994, p. 106).

Para Dahlke (2000), a doenga € a propria personalizagdo de um problema, no qual os
pacientes, por padrdo, resistem e ndo aceitam aquilo que estd 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 saudével, o seu equilibrio e harmonia em busca na cura.

Ao compreender as diferengas entre a doenca e o sintoma, as percepgoes individuais em
relagdo a esse processo se modificam, passando a entender que os sintomas sdo na verdade
aliados na busca pelo encontro do equilibrio perdido, que os auxiliard a encontrar as
possibilidades e cura da doenga, pois, “o sintoma sera como o Mestre que nos ajudard a estar
atentos ao nosso desenvolvimento e conhecimento, um Mestre severo que serd duro conosco se
nos negarmos a aprender a licdo mais importante - a doenga ndo conhece outro objetivo que
ndo o de nos ajudar a reparar as nossas caréncias e a tornar-nos saos” (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 transformagao:

os sintomas sempre podem ser considerados sob um duplo aspecto. Em primeiro
lugar, eles se comportam honestamente e nos mostram aquilo que até entdo ndo
quisemos perceber. Uma paralisia pode, por exemplo, dar a entender ao afetado o
quanto ele ¢ (se tornou) aleijado e imovel no &mbito animico-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 doenga torna a pessoa honesta” mostra o plano do padrdo ainda
ndo resgatado, enquanto através de “a doenga mostra a tarefa” torna-se claro aquele
padrdo que ja o foi. De acordo com o primeiro ponto de vista, manifesta-se um padrao
de sofrimento e uma evolugdo da doenga que ndo estdo presentes na consciéncia. A
aceitacdo desse padrdo e sua mensagem pode levar ao segundo plano e transformar a
experiéncia dolorosa em um ritual que torne possivel o crescimento (DAHLKE, 2000,
p. 60).
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Segundo os pensamentos de Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 18-19), a doenca e a morte
estdo demasiadamente inseridas nas concepg¢des do ser humano, que se torna impossivel
dissocia-las ou elimina-las das nossas culturas e crengas, € ao compreender a sua grandeza, o
individuo talvez fosse capaz de deixar de combaté-las, pois “€ possivel protegermo-nos do
desengano reduzindo a doenga e a morte a meras fungdes para assim podermos continuar a
acreditar na nossa propria grandeza e poder”. A doenca converte-se em um processo, em que
as pessoas deixam de estar em um estado normal ou saudavel em relagdo com a sua doenga,
deixando-nos a mercé de sua vontade, impossibilitando que possamos manter o ritmo normal
de nossas vidas.

Percebe-se, nas caracteristicas apontados por autores quanto a doenca, que esta se
concebe, entre tantas outras caracteristicas, como um processo informacional, tendo em vista
que se apresenta, conforme alertam Albuquerque e Oliveira (2002, p. 12), ndo somente como
destruidora e libertadora, mas também como desafio, oportunidade de compreensao de dados e
de conteudo, mas também sobre sintomas e medidas preventivas e de tratamento, para a
compreensdo do universo informacional relativo a doencga e, assim, conduzir ao crescimento

pessoal.

2.3 PROCESSO DE SAUDE-DOENCA NA SOCIEDADE

Cremos ser nitidas as percepcdes sobre o processo de satide-doenca, como algo social,
permeado pela auséncia de informagdes solidas, a partir das fraquezas e vulnerabilidades
apresentadas pelas pessoas, tanto em uma condi¢ao, como em outra.

Portanto, ndo ¢ possivel dissociar os processos de saide-doenga sem associa-los as
questdes sociais e publicas, uma vez que a grande parte da histéria das sociedades estdo
arraigadas aos contextos do trabalho, das guerras, das viagens e de suas consequéncias no
processo de estar saudavel ou adoecer (HERZLICH, 2004). Como parte do papel social, o
estado de bem-estar, tornou o debate da saude-doenga um tema politico, pois a doenga afasta o
homem de suas condi¢des de exercer as suas atividades de forma coletiva. Ainda para o autor,
o debate ligado ao processo de saude-doenca tornou-se meramente individual e fortemente
discutido em publicacdes estritamente cientificas, a partir do momento em que as proprias

disciplinas da academia ndo se interessam pelo processo social e publico:

governos nunca sao muito bons em filosofia. Nao ¢ o dominio deles. Os politicos
devem mesmo se concentrar na construgdo de melhores sistemas de saude. Cabe aos
individuos criarem filosofias mais adequadas. Médicos ndo podem resolver por nos o
enigma da existéncia. O que de fato podem € nos proporcionar um pouco mais de
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tempo para debaté-lo. O que fazemos com esse tempo fica por nossa conta (HARARI,
2020, p. 57).

A partir desse interim, Almeida Filho (2011) apontam que sdo vérias as interferéncias
que afetam a condicdo de saude e doenca, sendo que a interacdo destas por meio de
condicionantes econdmicas, financeiras, econdmicas, politicas, sociais, culturais, psicologicas,
genéticas, biologicas, fisicas ou quimicas, representam um montante de efeitos, que articulados
sdo capazes de potencializar o risco a doenca.

Talvez tenhamos que entender que o contrario de doenga ou morte, ndo seja saude, e
sim a cura: a cura da enfermidade, do corpo, da mente e da alma. De acordo com Correa ¢ Di
Oliveira (2018, p. 79), a subjetividade do processo de cura exige um aporte da psicologia, que
traz a consciéncia deste enfermo “de que a doenca € um grito de alerta de que ha algo no mundo
subjetivo de uma pessoa funcionando em desequilibrio, e de que esta venha a empreender
esforcos no sentido de transmutar essas deficiéncias, para o pleno desenvolvimento de seu Ser”.
Desta forma, ¢ apresentado ao doente uma visao de compreensdo mais agucada, em que a cura,
transcende o corpo fisico, embora ndo o despreze, proporcionando um entendimento mais
profundo do processo de satide-doenga.

Na concepgao de Dethlefesen e Dahlke (2003, p. 19), para que os individuos possam
compreender e alcangar o processo de cura, deve percorrer um caminho que desafia a sanidade
e a insanidade e que segue da doenca para a busca de vida saudavel e harmonica. A doenga nao
pode ser entendida como um empecilho indelicado e sim um caminho que deve ser percorrido
na busca pela cura, pois quanto mais entraves sdo apresentados aos individuos, maior sera a sua
devocao e tenacidade para alcangar os resultados que se busca. O objetivo jamais sera guerrear
com a doenga, mas apropriar-se dela para amplificar as perspectivas, ndo perdendo de vista que

a cura, neste caso, pode ser sindonimo de satude:

a doenga torna-nos sinceros e revela implacavelmente o fundo da alma que se
mantinha escondida. Esta sinceridade (for¢ada) ¢, sem duvida, aquilo que faz nascer
em nos a simpatia que sentimos para com a pessoa doente. A sinceridade do doente
torna-o simpatico porque todos somos auténticos quando estamos doentes. A doenga
desfaz todos os mal-entendidos e reconduz o Ser Humano ao seu centro de equilibrio.
Entdo, bruscamente, o ego desincha, as pretensdes de poder sdo abandonadas, um sem
numero de ilusdes caem por terra e a vida que se levava € posta em causa. A
sinceridade possui a sua propria formosura, a qual se reflete no doente
(DETHLEFSEN; DAHLKE, 2003, p. 56).

Helman (1994, p. 27) infere que “no estudo das percepcdes e reagdes dos individuos as
doencas e dos tipos de tratamento a que recorrem, ¢ importante conhecer algo sobre os atributos

sociais e culturais da sociedade em que vivem”.



47

Ainda para o autor, o processo de analise das pessoas, arraigada em suas culturas, modos
de vida, padrdes €ticos e sociais, pode ser explicado pela antropologia médica, uma vez que
esta € capaz de explicar “as causas das doencas, 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
praticas e suas implicacdes nas alteragdes bioldgicas, psicoldgicas e sdcias no corpo humano,
se referindo tanto a saude, como a doenga (HELMAN, 1994, p. 21).

Segundo Harari (2020) ndo sao as doengas os males da humanidade e sim a ganancia, o
odio e a falta de informacao. Ao invés de culparmos as crises, as pandemias ou as minorias,
exploradoras de oportunidades, devemos exaltar e espalhar a acreditagdo e a disseminagdo da
ignorancia da sociedade, pois agindo desta formar, disseminaremos a unido, a igualdade e
faremos um mundo melhor de se viver, acreditando na ciéncia e reagindo de maneira positiva
para que atinjamos um mundo harmonico e préospero.

Assim sendo, a doenga deve ser analisada como parte de um processo social e historico,
capaz de proporcionar o fomento na geragdo de conhecimento e informag¢ao médica de forma
ampla e disponivel a todos e acessada em larga escala (LAURELL, 1976). Em complemento,
ha particularidades dos conceitos de satde e doenga, que precisam ser percebidos a partir de

um carater social:

a primeira tarefa, entdo, ¢ demonstrar que a doenca, efetivamente, tem carater
histérico e social. Para isto, ¢ preciso distinguir dois problemas que estdo subjacentes
a esta questdo. Por um lado, temos o conceito de satde, que expressa como se
conceitua e se define socialmente determinado fendmeno. Por outro lado, esconde-se
atras da palavra “doenca" um processo bioldgico que ocorre na populacdo,
independentemente do que se pense a respeito dela. E necessario, entio, comprovar o
carater social de ambas. Uma segunda tarefa da corrente médico-social sera definir o
objeto de estudo, que permita um aprofundamento na compreensédo da processo saude-
doenga como processo social. A tentativa da analise na diregao assinalada parece levar
a um beco sem saida, a menos que haja uma reflexdo sistematica sobre a forma de
construir um objeto de estudo que possibilite o avanco do conhecimento (LAURELL,
1976, p. 2-3).

De acordo com Helman (1994, p. 24) os aspectos culturais ligados as crencas, normas,
modo de vida, percepcdes, religido, maneira com que se vestem e atitudes, desempenham papel
importante em relagdo a saude e a doenga, a partir das maneiras com que esses ou aqueles
grupos participam, interagem e buscam de certa forma a informacao. Os costumes locais
relacionados a satde ou a doenca fazem parte de uma caracteristica cultural e ndo devem ser
analisados ou estudados de maneira individual, pois “ndo podemos compreender as reacdes das
pessoas a doenga, morte ou outros infortunios sem compreender o tipo de cultura em que foram
educadas ou assimilaram por convivéncia- isto €, a “lente” através da qual elas percebem e

interpretam o mundo”. Porém, o autor ainda afirma que essa cultura enraizada nas pessoas, nao
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¢ e nem deve ser a unica fonte de informacao ou modo como essa comunidade ¢ influenciada,
e que devem existir outras fontes: “fatores individuais (como idade, género, altura, aparéncia,
personalidade, inteligéncia e experiéncia), os fatores educacionais (formais ou informais,
incluindo educagdo em uma subcultura religiosa, profissional ou étnica) e os fatores

socioecondmicos (como classe social, status econdmico e redes de apoio social)”:

[...] para compreender a satde e a doenga, ¢ importante evitar "culpar a vitima" -isto
¢, ver seu mau estado de saide como decorrente exclusivamente da cultura em que
vive ao invés de considerar também sua situacdo econdmica e social. Os fatores
econdmicos, particularmente, constituem causas importantes de doengas, uma vez que
a pobreza e o desemprego podem resultar em precaria nutrigdo, habitagdes
superlotadas, vestuario inadequado, estresse psicologico e abuso do alcool
(HELMAN, 1994, p. 25).

Para que consigamos compreender os processos de satde-doenga, ndo se pode apenas
compreendé-los a partir de uma visdo social limitadora, uma vez que estes se entrelacam numa
complexidade e abrangéncia tamanha que para entendé-los, necessitariamos envolvé-los em um
contexto interpretativo adequado para a compreensao de suas caracteristicas conflitantes,
dependentes, incertas e até mesmo historicas (ALMEIDA FILHO, 2011).

Para Albuquerque e Oliveira (2002, p. 2), as relagdes entre saude e doenga, remontam
os tempos mais distantes ¢ mantém uma interagao a partir de seus significados, suas funcdes, e
suas associagdes entre 0 corpo € o espirito ou a pessoa € meio em que ela vive. “A historia da
medicina mostra que essas significagdes tém sido diferentes ao longo dos tempos, constituindo,
pois, diferentes narrativas sobre os processos de satde e doenga”.

Hume, busca traduzir a complexidade e magnitude da “maquina” que € o corpo humano,

ou seja, um complexo de,

[...] forgas desconhecidas nele ocultas se acham afastadas de nossa compreensédo; que
devemos sempre considera-lo bastante incerto em seus movimentos; ¢ que, portanto,
os eventos irregulares revelados exteriormente ndo podem constituir prova de que as
leis naturais ndo se processam com a maxima regularidade em suas fungdes e
movimentos internos (HUME, 2004, p. 60-61).

Desta forma, entende Hume, que o corpo humano manifesta os seus sintomas, proprios
de saude e doenca, de maneira distinta, imprevisivel e irregular, a partir do momento em que
eventos regulares estabelecem causas distintas entre em si, nao proporcionando a uniformidade

que a medicina necessite:

um homem subitamente atacado por uma paralisia da perna ou do brago ou que tenha
recentemente perdido esses membros tende a principio e com frequéncia a moveé-los
e usa-los em suas fung¢des habituais. Neste caso, estd tdo consciente do poder que
governa estes membros como um homem de saude perfeita ¢ consciente do poder que
move qualquer membro que permanece em sua condigdo e estado naturais. Mas a
consciéncia nunca ilude. Por conseguinte, nem num caso como no outro jamais temos
consciéncia de um poder. Somente a experiéncia nos ensina a agao de nossa vontade.
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E a experiéncia nos ensina apenas como um evento acompanha constantemente outro,
sem nos informar sobre a desconhecida conexdo que os liga e que os torna
inseparaveis (HUME, 2004, p. 46-47).

Para Laurell (1976) o processo de saude-doenca, deve ser analisado de maneira coletiva,
pois ocorre mediante um desgaste do processo bioldgico e de reproducao, potencializando o
surgimento da doenga como consequéncia de uma regulagdo das atividades inerentes a esse
processo, sendo que a sua manifestacdo se da por meio de indicadores de expectativa e
qualidade de vida, adoecimento da populacdo e morte, pois o estudo do processo de saude-

doenca deve ser analisado em um contexto social:

o mundo moderno foi moldado pela crenga de que os seres humanos podem ludibriar
e vencer a morte. Era uma atitude nova, revolucionaria. Durante a maior parte da nossa
histéria, os humanos submeteram-se resignadamente a morte. Até a idade moderna
tardia, a maioria das religides ¢ ideologias via a morte ndo apenas como nosso destino
inevitavel, mas como a maior fonte de sentido na vida. Os eventos mais importantes
da existéncia humana aconteciam depois do tltimo suspiro. S6 entdo a pessoa era
apresentada aos verdadeiros segredos da vida. S6 entdo se ganhava a salvagdo eterna,
ou se sofria a danacdo sem fim. Em um mundo sem morte — e, portanto, sem paraiso,
inferno ou reencarnacdo —, religides como o cristianismo, o islamismo ou o
hinduismo nao fariam sentido algum. Ao longo da maior parte da historia, as melhores
mentes humanas ocuparam-se em dar sentido & morte, ndo em lutar para vencé-la
(HARARI, 2020, p. 47).

Segundo Dethlefesen e Dahlke (2003) a principal diferenca entre satide e doenga, esta
em sua capacidade de produzir equilibrio: se este produz harmonia a partir de suas diferentes
fungdes do corpo, entende-se a satde, porém se algumas dessas fungdes deixam esse conjunto

em desequilibrio, causando desordem, transtornos e inquietagdo, tem-se a doenca:

sabemos que individuos funcionais ou produtivos podem ser portadores de doengas,
mostrando-se muitas vezes profusamente sintomaticos ou portadores de sequelas e
incapacidades parciais. Outros sujeitos apresentam limitagdes, comprometimentos,
incapacitagdes e sofrimentos sem qualquer evidéncia clinica de doenga. Além da mera
presenca ou auséncia de patologia ou lesdo, precisamos considerar a questdo do grau
de severidade das doencas e complicagdes resultantes, com repercussdes sobre a
qualidade de vida dos sujeitos, em uma perspectiva rigorosamente clinica, portanto,
satide ndo seria oposto 16gico da doenca, por isso estado de satide ndo seria de modo
algum definido como “auséncia de doenga”. Estado de satde individual difere de
patologia, fatores de risco ou etiologia, bem como de acesso a servigos de saude e
intervengdes (ALMEIDA FILHO, 2011, p. 54).

Para Vianna (2011), o processo de saude-doenca se deve ser analisado dentro de um
contexto de bem-estar ou de um sofrimento experimentado ndo somente pelo doente, mas
também por sua familia e grupos sociais que este individuo participa, onde o sofrimento ou

contentamento deve ser visto pela otica daquele que a vivencia.

Se aprofundando ao conceito de bem-estar dos individuos, o autor apresenta também
as defini¢cdes ou segregagdes ligadas a prevencdo a saude e suas possiveis divisdes
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entre a prevengao primdria, secundaria e tercidria: promocao, diagnostico e tratamento
e processos de reabilitagdo:

o conceito de prevengdo ¢ definido como a agdo antecipada, baseada no conhecimento
da histéria natural a fim de tornar improvavel o progresso posterior da doenga. A
prevengdo apresenta-se em trés fases. A prevencio primaria ¢ a realizada no periodo
de pré-patogénese. O conceito de promogdo da saude aparece como um dos niveis da
prevengdo primaria, definido como medidas destinadas a desenvolver uma satude
6tima. Um segundo nivel da prevencdo primaria seria a protecdo especifica contra
agentes patoldgicos ou pelo estabelecimento de barreiras contra os agentes do meio
ambiente. A fase da prevenc¢ao secundaria também se apresenta em dois niveis: o
primeiro, diagnostico e tratamento precoce e o segundo, limitacdo da invalidez. Por
fim, a prevencio terciaria que diz respeito a acdes de reabilitagdo (VIANNA, 2011,
p. 80).

Figura 01 — Preveng¢do na Saude

PREVENCAO
PRIMARIA

PREVENCAO PREVENCAO
SECUNDARIA TERCIARIA

Protecio Es pec ifica

Fonte: Vianna (2011, p. 80)

Ainda para Vianna (2011), o processo de satide-doenga incumbe-se de proporcionar as
pessoas a possibilidade de qualidade de vida, mesmo quando estes individuos apresentem certas
limitagdes que os impossibilitem de té-la, sendo necessario a implementagao de alguns recursos
ou tecnologias que proporcionem a eliminacao ou diminuicao dessa variavel.

De acordo com Oliveira e Egry (2000), o processo de saude-doenca ¢ uma teoria
interpretativa, difundido ao longo do tempo, que trata dos padrdes de racionalidade do ser
humano, nas buscas constantes pelas explicacdoes do inexplicavel e nas inferéncias que as
pessoas fazem as causas das doengas. Para os autores, o desenvolvimento da ciéncia ¢
responsavel diretamente por impor limites as concepcdes da satde e doenca, a partir da
mortalidade, que atinge uma parcela maior de individuos com menores rendas per captas ou
status social, ou seja, quanto mais abastados os individuos, piores serdo as suas condi¢des de

saude 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 estaveis ao longo de grandes periodos de tempo, ainda que as principais
causas de adoecimento se modifiquem, indica que fatores adjacentes influenciam a
susceptibilidade as doengas, mesmo quando pensados como fatores de risco
(OLIVEIRA; EGRY, 2000, p. 13).
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Harari (2020) aponta que para a ciéncia, a morte ndo ¢ um designio divino e sim um
empecilho mecanico, causado pela inconstancia pratica do funcionamento do nosso corpo. As
pessoas morrem nao porque Deus assim quis ou determinou, morrem por um problema técnico.
Nao podemos ainda resolver todos os problemas técnicos, mas a partir do conhecimento e da
informacao, 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 critica aos meios
utilizados e no tratamento em si, utilizados pela medicina alternativa (naturalista e
homeopatica) em comparagao a medicina moderna, académica e cientifica. Para os autores, as
formas alternativas, apresentam “efeitos secundarios, mutacdo dos sintomas, falta de
humanidade, custos exorbitantes, para referirmos apenas alguns”, que proporcionam métodos
e praticas nao testadas e comprovadas, assim como substituigdes em tratamentos tidos como
eficazes nos dias atuais.

Desta forma, a partir do entendimento do autor Almeida Filho (2011) os conceitos de
saude e doenca, saudavel e doente, normal e patoldgico, ndo podem ser entendidos como
contrarios ou contraditorios, uma vez que nao existe simetria ou equivaléncia entre os termos.
O defeituoso ou patoldgico so se difere do sadio ou saudavel, devido ao conjunto de normas,
regras ¢ convengdes serem distintas entre si e de impossibilitar os individuos a viver um mesmo

modo de vida, pois diz respeito somente a uma condi¢do, momentanea ou ndo das pessoas:

em seus esfor¢os para prolongar a vida, os humanos tém sido notavelmente bem-
sucedidos. Nos ultimos 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 paises
desenvolvidos. As criangas, em especial, estdo muito mais bem protegidas contra as
garras da morte. Até o século XX, pelo menos um terco delas ndo alcangava a idade
adulta. Os pequenos rotineiramente sucumbiam a doengas da infincia, como
disenteria, sarampo e variola. Na Inglaterra do século XVII, em torno de 150 de cada
mil recém-nascidos morriam durante o primeiro ano de vida, e so cerca de setecentos
chegavam aos quinze anos de idade. Hoje, apenas cinco de cada mil bebés ingleses
morrem em seu primeiro ano, e 993 celebram o aniversario de quinze anos. No mundo
em geral, a mortalidade infantil caiu para menos de 5% (HARARI, 2020, p. 49-50).

Na visdao de Muller e Schrader (2011), as questdes que envolvem a vulnerabilidade,
desigualdade e a persisténcia generalizada da pobreza, dominam os debates publicos dos
aspectos ligados a saude e doenca, influenciando agdes especificas para comtemplar os
individuos tidos como excluidos. As propostas de reducdo das vulnerabilidades por meio da
redu¢do da pobreza, podem ser mais eficientes quando realizadas a partir do desenvolvimento
econdmico e social, feitas por meio de praticas concretas implantadas para romper o ciclo
vicioso, gerando emprego e proporcionado um sistema social integro que vise, entre outros, a

redu¢do de doencas, pois a saude passa ser um meio capaz de proporcionar esse
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desenvolvimento, agindo como um recurso estratégico, que assegura a produtividade da mao
de obra disponivel para o trabalho. A convic¢ao da satide, que pode proporcionar a possibilidade

de estar apto ao trabalho, capacitando esse individuo a garantindo o sustento de sua familia.
2.4 CANCER ENQUANTO PROCESSO DE SAUDE-DOENCA

Neste topico buscamos de certo modo, a junc¢ao do processo satde-doenga com o cancer
e suas particularidades. Sendo assim, faremos a sua conceituagao, além de buscar apresentar a
ligagdo deste processo com o cancer e suas implicagdes.

Assim, ao julgar a morte e suas facetas, vemos na patologia do cancer uma condicao,
talvez insensata e psicologica, de crer na doenca como uma fonte propulsora de morte, que se
materializa como condi¢do avessa a saude:

ndo ¢ de admirar que tenhamos tanto medo do cancer, ja que nenhum outro sintoma
esta mais equipado para nos mostrar o espelho. O cancer personifica a transformagéo
dos dignos ideais secundarios no polo oposto, o principio do ego total. A caricatura
fisica desse ideal costuma ser levada a mal, como toda caricatura. Mas sempre que tal
ocorre como uma caricatura desse destino, isso ndo acontece porque ela ¢ falsa, ao
contrario: ela se ajusta a ele e até mesmo o supera (DAHLKE, 2000, p. 81).

Segundo Dahlke (2000, p. 91), o cancer suplanta todas as fronteiras, antes
intransponiveis, desembrulhando-se para todos os cantos e lugares, “penetrando em tudo,
participando de tudo, unindo-se a tudo, até a estruturas alheias, ndo se detém diante de nada,
nao pode ser detido por praticamente nada, € quase imortal € ndo teme nem mesmo a morte™”:

o cancer ¢ a expansdo que mergulhou nas sombras (do corpo). Consequentemente,
trata-se de expandir a consciéncia, de descobrir a infinitude e a imortalidade da alma.
Nao deveriamos nos admirar que o principio mais elevado apareca por intermédio do
mais maligno de todos os sintomas. A sombra mais escura sempre emite a luz mais
brilhante. Com a auto realizagdo, no cancer, o que mergulhou nas sombras ¢ 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 diagnodstico do cancer a pressao
¢ horrida, porém ele ndo pode apenas molestar, deve também desenlagar sentimentos de
desenvolvimento, de busca e de cura. O relato do diagnéstico do cancer ndo ¢ uma proclamagao
de uma sentenca de morte e sim a decretacdo de um novo inicio, com novos desafios, novos
obstaculos e um novo lema, ser capaz de fazer as coisas de uma outra maneira a partir de agora,
pois a decisdo esta em se entregar ou em lutar, onde o fim pode representar um novo comego,

onde “o prognostico médico exerce muito menos influéncia 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 € o caso eles também esperam um pouco mais”.
Os autores Correa e Oliveira (2018) apresentam uma analogia ao cancer € suas

intempéries, das formas de enfrentamento da doenca e até mesmo da sua carga estigmatica:

quando se trata de uma doenga importante como o cancer, ¢ dificil num primeiro
momento encara-la como uma amiga ¢ ndo como uma inimiga a quem se deve
combater a todo custo. O céncer traz consigo um estigma muito forte, receber seu
diagnostico ¢ de tal forma doloroso que nos parece estar recebendo uma sentenca de
morte. Muitas vezes tudo o que se quer ¢ adormecer e ao despertar perceber que tudo
ndo passou de um sonho ruim. Mas isso ndo acontece, entdo somos convidados a
aceitar, sem o gosto amargo da revolta, substituindo a pergunta “Por qué?” Pela
pergunta “Para qué?”, buscando um entendimento profundo e consciente das razdes
do adoecimento. E de fundamental importancia que, durante o tratamento médico-
convencional de qualquer enfermidade, especialmente das mais graves como o cancer,
acontega também o tratamento das emogoes por meio de uma abordagem psicologica
que compreenda o ser humano como um ser integral, que demonstre que o processo
de enfermidade bem como o de cura e que ndo se limite apenas ao campo material
(CORREA; OLIVEIRA, 2018, p. 92).

De acordo com Helman (1994, p. 89) “o cancer ¢ definido como uma invasio por uma
(13 b 2 b (13 %9 b
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 gloéria:

¢ preciso encontrar a unidade, a imortalidade da alma em si mesmo, e reconhecer que
0 todo ja estd em nos mesmos assim como ndés mesmos estamos no todo. Este,
entretanto, € o ponto final. ou melhor, o ponto do meio, que somente pode ser aberto
pelo amor. E isso também ja estd simbolizado no acontecimento do cancer. Assim
como 0 amor, o cancer também ultrapassa todas as fronteiras, cobre todas as
distancias, atravessa todas as barreiras, supera todos os obstaculos assim como o amor
ele ndo se detém diante de nada, estende-se por tudo, penetra em todos os dmbitos da
vida, domina toda a vida; assim como o amor, o cancer busca a imortalidade e nessa
busca, assim como o amor, ndo teme nem mesmo a morte. O cancer, portanto, também
¢ de fato um amor que mergulhou nas sombras” (DAHLKE, 2000, p. 91).

Dahlke (2000) afirma ainda, que a partir de um diagnostico de cancer, padrdes ocultos
sdo revelados e transformados em grandes quantidades de outros sintomas, afetando de certa
forma a vivéncia das pessoas, independente do 6rgdo que tenha sido afetado inicialmente. A
tendéncia do cancer se propagar para outros 6rgaos, demonstra sua agressividade e a0 mesmo

tempo, a fragilidade dos individuos:

a célula cancerigena se coloca acima das regras de convivéncia normal dentro da
associag@o de células e, sem pudor, rompe tabus de importancia 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 egocéntrica atividade
divisoria, ela se divide para todos os lados. A vizinhanga e até mesmo as regides mais
afastadas do corpo comegam a sentir sua agressdo brutal (DAHLKE, 2000, p. 73-74).
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Dahlke (2000) reconhece que algumas narrativas de individuos que foram afastados das
suas condicdes de satde na flor da idade, por meio do diagnostico de cancer, percebem certo
ocultismo por traz do diagnoéstico, que lhes foi apresentado de maneira silenciosa, silente e
emudecida, sem alarme ou qualquer reagdo corporal que pudesse providenciar um sobressalto
de sinal, capaz de demonstrar que a morte chegava, ou que a cura pudesse transportar a sua

nova condi¢do, a um momento futuro de cura e de vida:

o coracdo para de bombear sangue. Um céancer destréi o figado. Virus multiplicam-se
nos pulmdes. E a que se devem todos esses problemas técnicos? Outros problemas
técnicos. O coracao para de bombear sangue porque nao recebe oxigénio suficiente.
Células cancerigenas se espalham pelo figado devido a alguma mutacdo genética
aleatdria. Virus instalam-se nos meus pulmdes porque alguém espirrou no d6nibus. Nao
ha nada de metafisico nessas coisas. E a ciéncia acredita que todo problema técnico
tem uma solucdo técnica. Nao precisamos esperar a segunda vinda de Cristo para
superar a morte. Alguns cientistas num laboratério podem resolver a questdo. Se antes
a morte era tradicionalmente a especialidade de padres e tedlogos de batina negra,
agora contamos com a turma do jaleco branco. Caso o coracdo falhe, podemos
estimuld-lo com um marca-passo ou mesmo providenciar um transplante. Se um
cancer aprontar alguma coisa, podemos mata-lo com radiagdo. Se os virus se
proliferam nos pulmdes, podemos neutraliza-los com algum medicamento (HARARI,
2020, p. 48-49).

Do que que apresentamos sobre o cancer enquanto processo de satide-doenca, podemos
considerar que ainda que o diagndstico do cancer consista numa pressao horrida, ele nao pode
apenas molestar, mas deve também proporcionar sentimentos de desenvolvimento humano
(DAHLKE, 2000). Busca-se, desta forma o entendimento consciente e profundo das razdes
deste processo de adoecimento (CORREA; OLIVEIRA, 2018, p. 92). A via informacional ¢
um destas formas de desenvolvimento humano. Ao combinar diferentes fontes de informacao
e utilizé-las para a tomada de decisdo, as pessoas podem obter resultados significativos do
cenario que lhes foi apresentada. A informagdo com sentido pode ajudar a decidir o que fazer
para alcangar um objetivo especifico, a agir com um propoésito (NURSE, 2021).

Podemos, deste modo e a partir dos conceitos e caracteristicas descritos até aqui,
apresentar algumas relagdes e apontamentos sobre saude e doenca enquanto informagao. Estas
relagdes e apontamentos podem favorecer a compreensdo do processo de satde-doenga na
sociedade e, inclusive, a compreensao do cancer, neste cenario.

A figura 2 busca apresentar esta perspectiva e sugere que o desenvolvimento da
competéncia em informacdo pode ser uma aliada deste processo, uma vez que o foco de nossa
analise remete as inter-relagdes existentes entre o desenvolvimento da competéncia em
informacao, baseado na satde e na doenga e as maneiras que o processo informacional pode

agir no processo saude-doenca, identificando as carateristicas individuais de cada uma, e como
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o processo informacional podera contribuir para o entendimento de cada varidvel de forma

separada.

Figura 2 — Desenvolvimento da competéncia em informagdo com base no processo informacional da
saude e doenca.

Processo
Informacional

Desenvolvimento
L da Competéncia
- em Informacéo

Saude Doenca

Fonte: Elaborado pelos autores

2.5 COMPETENCIA EM INFORMACAO COMO POSSIBILIDADE A
COMPREENSAO DA RELACAO SAUDE-DOENCA

Considerando que a informacdo e a transmissdo de conhecimento tém fator
potencializante neste no processo saude-doenca, uma vez que reduz a vulnerabilidade em
informagao das pessoas, bem como das limitacdes advindas desta e que podem agir como fonte
de prevencao e de diagnostico precoce de doengas, tais como o cancer (MARQUES, 2020), e,
considerando a importancia da disseminacao da informag¢ao por meio de programas preventivos
— ou seja — programas de desenvolvimento da competéncia em informagdo planejados e
assertivos (ANTUNES et al., 2016), podemos apresentar algumas possibilidades de uso das
teorizagdes propostas por Vitorino (2020) e de pesquisas recentes (VITORINO; DE LUCCA,
2020; VITORINO 2020; VITORINO, 2018) para este cenario:

a) a competéncia em informacdo consiste num processo de desenvolvimento de
habilidades especificas ao ambiente informacional, que propiciam certos recursos ou
fontes informacionais, capazes de aprimorar o aprendizado para resolucdo de
problemas, por meio do uso efetivo da informagdo para beneficios das pessoas, sendo
que este processo ¢ respaldado a partir das dimensdes, técnicas, estéticas, €tica e politica

(VITORINO; PIANTOLA, 2020);
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b) o desenvolvimento da competéncia em informagdo se concretiza por meio das
dimensdes técnica, estética, ética e politica: A dimensdo técnica trata das habilidades
necessarias para encontrar, avaliar e utilizar da informagdo de que necessitamos; A
dimensao estética liga-se aos aspectos subjetivos, sensiveis e criativo, e a capacidade de
compreensdo e tradugdo da informagdo; A dimensao ética aborda o uso responsavel da
informagao, e estende-se as questdes de apropriacdo e uso da informagao; E a dimensao
politica que trata do carater participativo dos individuos na processo de transformagao
da informagao (VITORINO; DE LUCCA, 2020);

¢) a vulnerabilidade em informagao consiste na necessidade de desenvolver habilidade e
competéncias nas pessoas, que visem a reducdo das incertezas proprias das pessoas
vulneraveis, assim como a minimiza¢do dos impactos negativos do acesso a um

conjunto de informacao (VITORINO, 2018).

Assim como quaisquer seres vivos recolhem informagdes sobre o mundo e utilizam
esse conhecimento para aprimorar seu comportamento, ao desenvolveram a sua propria
competéncia em informacgao, com as quatro dimensoes — técnica, estética, ética e politica - em
plenitude, tal mudancga sera interna, mas também externa e sera motivadora ao aprendizado
informacional de comunidades inteiras!

Em vista destas possibilidades, o processo satde-doenga pode ser melhor
compreendido por meio o diagnostico precoce de doengas graves, tais como o cancer. Este
processo de desenvolvimento da competéncia em informacdo pode ser potencializado nas mais
diversas esferas — seja em espacos tais como hospitais, centros e postos de saude, clinicas
médicas, bibliotecas publicas, escolares, comunitarias, universitarias, especializadas etc. com a
atuacdo de equipes multidisciplinares, das 4reas da Satude e da Ciéncia da Informagao buscando

minimizar a vulnerabilidade em informacao das pessoas.
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3 COMPETENCIA EM INFORMACAO COM FOCO NA DIMINUICAO DA
VULNERABILIDADE SOCIAL EM SAUDE

Neste capitulo, buscamos conceituar e caracterizar a Ciéncia da Informagao, como area
de estudo interdisciplinar e suas implicagdes no objeto de estudo, a Competéncia em
Informacao, suas dimensdes e possibilidades, a vulnerabilidade em informag¢do como forma de
avaliar seus desdobramentos aos aspectos sociais e, por fim, as relacdes da saude com a

informacao.

3.1 CIENCIA DA INFORMACAO

Inicialmente, por estarmos inseridos em uma linha de pesquisa que trata da
Competéncia em Informagdo, optou-se por fazer a conceituacao e caracterizacdo da Ciéncia da
Informacao (CI), como grande area de estudos interdisciplinar, com a finalidade de apresentar
autores-chave e historicos, que pudessem dar base e sustentagdo ao nosso trabalho.

Neste novo momento, a busca pela informagao transpassa os limites entre o0 novo € o
velho, entre o atual e o antigo, entre o hoje e o amanha, o passado e o presente se misturam
rapidamente e j4 ndo temos mais a percepcao exata daquilo que € atual, pois o que aprendemos
hoje, amanha ja se torna obsoleto.

A partir desta perspectiva, talvez seja consenso, que a adaptacdo a esses novos
formatos e modelos, na busca por essas novas bases de conhecimento obtidas por meio de toda
informagdo que temos disponivel, apresenta-se como essencial para nossa continuidade nos
meios profissionais e sociais nos quais estivermos inseridos. Isso porque, as rapidas mudancas
impdem aos individuos novas concepgoes, técnicas € conceitos, permitindo, assim uma relagao
duradoura entre o conhecimento e a informacao disponivel e acessivel.

Dessa forma, a informagao e seus processos correlatos tém sido objeto de estudo de
varias areas e campos de conhecimento, pois sua esséncia interdisciplinar e multidisciplinar,
busca na democratizagdo e acessibilidade, absorver e repassar uma grande quantidade de
possibilidades aos seus usudrios. Isso acontece para gerar informagdo social que possa ser, de
certa maneira coletada, organizada, interpretada, armazenada, recuperada, disseminada através
de seus meios de comunicacao e, principalmente transformada e disponibilizada para uso, por
meio das leituras desta ou daquela 4rea de interesse e conhecimento. Pensamos na

democratizagdo da informacgdo e nas maneiras de informar, transferir e repassar esse conjunto
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de varidveis a sociedade, proporcionando a absor¢ao desta, focando no processo informativo de

disseminagdo da informagdo. Para Valentin:

A ciéncia da informag8o — area do conhecimento relativamente nova, se comparada a
outras areas —, que se apoia na comunicacdo, na linguistica, na informatica, na
administracdo, na psicologia entre outras, vem se desenvolvendo e formando
seu corpo teorico-metodologico. O moderno profissional da informagao
deve estar ciente desta interdisciplinaridade e perceber a importancia disso para
o entendimento da ciéncia da informacao (VALENTIM, 2000, p. 19).

A Ciéncia da Informacdo ¢ a area de estudo, responsavel por esse processo de
proporcionar aos seus pesquisadores e usuarios um acervo crescente de conhecimento, que se
desenvolvido, investigado e pesquisado de forma correta e pragmatica, podem tornar acessiveis
e disponiveis o conhecimento herdado de eras, assim como ja afirmava Bush (1945).

Para Borko (1968, p. 1) ¢ a Ciéncia da Informagao uma disciplina que investiga como
se da um conjunto de informagdes, seus conceitos e significados, visando que o usuario possa
acessar e utilizar essa informagao de maneira eficiente. A CI esta preocupada com os aspectos
da informagdo ligados a “origem, cole¢do, organizagdo, armazenamento, recuperagao,
interpretagdo, transmissao, transformacao e utilizagao da informagao”, além de se tratar de uma
area interdisciplinar relacionada a diversos campos de conhecimento. Em suma, para o autor, a
CI vai abordar “as propriedades e o comportamento da informacao, o uso e a transmissdo da
informagdo, e o processamento da informag¢ao, visando uma armazenagem e uma recuperagao
ideal”.

E por ser, a Ciéncia da Informacao, uma area de conhecimento, cercada de informagao
de outras areas de conhecimento, torna-se entdo privilegiada, por se apropriar desse
conhecimento e desta informagdo disponivel, e utiliza-la para aprimorar seus modelos,
métodos, técnicas, processos, programas e tarefas. Assim como afirma Buckland (1991, p. 1),
a informagdo ¢ utilizada para a “reducdo da ignorancia da incerteza”, e se gerir com
competéncia, qualidade, inovagao, dentro de perspectivas que privilegiem o comportamental, o
contingencial, o situacional e o atual, a informagao estruturada e padronizada pode contribuir
para o sucesso das organizagoes.

Saracevic (1996, p. 44) afirma que a Ciéncia da Informacdo ndo gera conhecimento e
sim informacao social, tida como atividade de meio, tendo como fundamento basico “transmitir
o conhecimento para aqueles que dele necessitam ¢ uma responsabilidade social, e essa
responsabilidade social parece ser o verdadeiro fundamento da CI”. Ja para Brookes (1980), a
Ciéncia da Informagdo estd recoberta de diversas possibilidades de aplicagdes praticas com o

envolvimento cada vez maior do computador.
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Para Buckland (1991, p.1-2), a informagao pode ser tida a partir de trés caracteristicas:
a) informacdo como processo: referente ao ato de informar algo ou alguém, modificando o
status daquilo que ¢ informado, fazendo com que a informagdo chegue ao seu destino,
proporcionando aos seus receptores alterarem ou nao os conteudos daquilo que foi informado,
por meio de suas interpretagdes; b) informacdo como conhecimento: relaciona-se ao fato de
perceber o que foi informado (em informagao como processo), assimilar e compreender aquilo
que foi informado, e utilizar essa informagao em um processo de saber fazer e saber utilizar; c)
informacao como coisa: esta ligado a informagdo como um objeto (dados, documentos, bases,
etc.), pois essas também tem caracteristicas informativas, e informacao registrada e fisica. Para
o autor, os processos de informagdo como processo € como conhecimento sdo considerados
intangiveis, pois ndo podemos tocd-los ou mensura-los de maneira efetiva, pois remetem as
crengas, opinides e aspectos subjetivos e conceituais. Ja o processo de informacdo como coisa,
o autor defini como algo tangivel, que podemos tocar, ler, analisar, interpretar, etc.

Aratjo (2009, p. 200) informa que a Ciéncia da Informagao, ao longo de seu percurso
histérico, se apropria de diversas e diferentes areas de conhecimento, areas essas que
proporcionam um exponencial desenvolvimento da CI, unindo, igualando e segregando
opinido, porém formando outros conceitos e representagdes. Ainda, para o autor, a CI tem como
objeto de estudo primordial, o “comportamento e as propriedades da informacao”, definido a
partir de seus direcionamentos e suas contradi¢des, se completando “a partir das for¢as que
agem sobre ela”.

Carvalho Silva e Freire (2012) ponderam que a Ciéncia da Informagdo surge e se
desenvolve com a intengdo de reducdo de incertezas e vulnerabilidade da sociedade pos-
moderna, principalmente aos aspectos e questdes informacionais. Dessa forma, a CI pauta-se
no entendimento de satisfacdo as areas de conhecimento distintos e diversos, apresentando
como marca de identidade, a necessidade de organizar e disseminar a informac¢do, que vise
suprir necessidades de individuos, aprimorando os processos de documentagdo e informacao,
para ampliar o acesso a esse conjunto de informag¢do, a um grupo cada vez maior de pessoas.

Zins (2007, p. 337) apresenta suas concepgdes sobre a Ciéncia da Informacao,
defendendo que a CI, ou como era conhecido anteriormente — documentacdo, preocupa-se com
a “criacdo, disseminacao e utilizacao de conhecimento”, e se desdobra em duas subareas: uma
preocupada em investigar aspectos sociais, comportamento da informag¢ao e saude humana, e
outra que investiga os aspectos técnicos e sistemas de informagao.

Ainda, para o autor,
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A ciéncia da informagdo € o estudo da informagdo em todas as suas manifestagdes.
Embora a ateng@o seja dirigida tradicionalmente ao armazenamento e recuperagao de
informagoes - incluindo sistemas de biblioteca, esquemas de classificacdo, indexagéo
e resumo, catalogos, bem como motores de busca, mapeamento de conceitos, estudos
de relevancia e recuperagdo — isso se expande para incluir a pesquisa do usudrio e
comportamentos de recuperagdo, necessidades de informagdo, comunidades de
usuarios, design de interface humano-computador e informagdes visualiza¢do (ZINS,
2007, p. 337-338).

Saracevic (1996, p. 48) corrobora com a discussdo assegurando que se trata de um
campo dedicado aos aspectos cientificos e que suas praticas profissionais estdo direcionadas a
existéncia de problemas na comunicagdo do conhecimento, nos seus efetivos registros € no uso
e descoberta das necessidades informacionais dos individuos. Existe ainda o carater
interdisciplinar da Ciéncia da Informacao, que tem histérico na variedade de formagao daquelas
pessoas responsaveis em buscar respostas para os seus problemas, que para o autor, estao entre
0s pioneiros: ‘“‘engenheiros, bibliotecarios, quimicos, linguistas, filosofos, psicologos,
matematicos, cientistas da computagdo, homens de negdcios e outros vindos de diferentes
profissdes ou ciéncias”. Por ventura, nem todas essas areas e disciplinas contribuiram de forma
homogénea, igualitaria e relevante, porém esse intercambio e multiplicidade, proporcionaram
o carater interdisciplinar a Ciéncia da Informacao.

Na visdo de Ingwersen (1992, p. 8-9), a Ciéncia da Informagao limita-se aos estudos
daquilo que ele chama de “fendmenos de comunicag¢do”, ndo abrangendo todos os processos

comunicativos em uma larga escala. Na CI, segundo o autor,

[...] durante a ultima década forte énfase foi posta na exploragdo de possibilidades de
cooperagdo entre tecnologia e a esfera humana a respeito da efetiva transferéncia de
informagdo armazenada em varios meios”, numa rela¢do entre teorias voltadas a
recuperacdo da informagdo, que busca se desenhar de outros conceitos como aquilo
que ¢ “informagdo desejada e uso de informacdo (INGWERSEN, 1992, p. 8-9).

Comunicar pode ser entendido como informar a informagao a partir de um fendmeno
humano. Porém essa informacao deve ser recebida e interpretada e esta analise depende daquele
que a recebe, onde ele estd, de onde ele a enxerga. Interpretar uma mensagem ¢ ver com o0s
olhos de quem a recebe, quais sdo suas crencas, necessidades, desejos, valores (CAPURRO e
HJORLAND, 2007) “informacdo ¢ o ato de moldar a mente e o ato de comunicar
conhecimento” (CAPURRO e HIORLAND, 2007, p.155).

Os autores ainda apontam que “informag¢do ¢ muito frequentemente usada como um
termo para aumentar o status, com pouca ambig¢ao tedrica”, ou seja, ligada somente aos aspectos

ndo-fisicos e imensuradveis desta relagdo” (CAPURRO; HIORLAND, 2007, p. 193).
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Bezerra se apresenta na discussdo apontando suas consideragdes a respeito do acesso

de informagdo nos meios sociais:

Nas ultimas décadas, muitos pesquisadores da area da Ciéncia da Informagéo (CI) tém
direcionado olhares investigativos para as estruturas por onde circulam as
informagoes na nossa sociedade, destacando os aspectos sociais que condicionam nao
apenas a circulagdo, mas também a producdo, o acesso e o consumo de tais
informagodes. A constru¢do do conceito de “regime de informacdo” pode ser vista
como um bom exemplo da influéncia socioldgica no campo da CI (BEZERRA, 2017,

p. 70).

Ja Dziekaniak e Rover (2011) trazem a baila uma complementagdo dessa discussao,
configurando a informag¢ao como atividade de meio para o desenvolvimento e transformacao
do conhecimento, ou seja, “o0 conhecimento vem a ser o valor agregado a informacao, € o que
se faz com ela; o diferencial que culminara na tomada de decisdes acertadas, no saber fazer”
(DZIEKANIAK e ROVER, 2011, p. 3).

Werthein (2000, p. 71-72) ao cunhar a sentenga sociedade da informacao, e afirma que
ela acaba atuando como uma remodelacdo ao conceito de sociedade pds-industrial. Essa relagao
comparativa que permeia todo esse conjunto de transformagdes, demonstra, segundo o autor,
“ndo mais os insumos baratos de energia — como na sociedade industrial — mas os insumos
baratos de informagdo propiciados pelos avangos tecnologicos na microeletronica e
telecomunicagdes”, em que a capacidade tecnoldgica e flexivel, proporciona desempenho e
agilidade nos desequilibrios proporcionados pelo capital.

Imprescindivel entdo que facamos uma analise das fontes ou tipos de fontes de
informagao que utilizamos ou disponibilizamos, pois, a responsabilidade por essa informagao
deve seguir a principios norteadores éticos.

Nesse sentido Aratijo e Fachin (2015) asseguram que fontes de informacao sao tipos
de registros, que podem ser utilizados por qualquer pessoa, a qualquer tempo, e que possibilite
aquele que acesse essa informacao, uma ampliagdo daquilo que se pesquisa e de tudo que esta
ao seu redor. Isso possibilita a qualquer tempo criar, recriar, acessar, manipular, modificar certo
conjunto de informacao ou dados de interesse, ou seja, orientagdes daquilo que se pesquisa e
que esta registrado e disponivel, proporcionando assim uma maior consciéncia sobre o objeto
de estudo.

Essas fontes de informagdo podem ser digitais, multimidia, impressas e orais, sendo
que cada uma apresenta caracteristicas, escopo, abrangéncia e uso distintos em suas formas de

consumo, armazenamento e utilizacao. Esses recursos informacionais ou fontes de informacao
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tém como caracteristica influenciar o nosso conhecimento e aprendizado, podendo também ser
utilizadas de forma ndo segura ou ética (BLATTMANN, 2015).

Oliveira e Ferreira (2009, p.70) corroboram afirmando que “as fontes sdo documentos,
pessoas ou instituigdes que fornecem informacgdes pertinentes a determinada area, fatores
essenciais para se produzir conhecimento”, e que ainda se apoiam no desenvolvimento da
tecnologia, informagdo e comunicacdo para propiciar melhores praticas e maneiras de
disseminag¢ao da informag¢ao ou de desinformacgao.

De acordo com o Manual para Educagao e Treinamento em Jornalismo,

[...] o termo desinformagdo ¢ comumente usado para se referir a tentativas deliberadas
(frequentemente orquestradas) para confundir ou manipular pessoas por meio de
transmiss@o de informagdes desonestas. Isso geralmente ¢ combinado com estratégias
de comunicagdo paralelas e cruzadas e um conjunto de outras taticas, como hackear
ou comprometer pessoas. O termo “informagdo incorreta” frequentemente refere-se a
informagdes enganosas criadas ou disseminadas sem intengdo manipuladora ou
maliciosa. Ambos sdo problemas para a sociedade, porém a desinformagdo ¢
particularmente perigosa pois ¢ frequentemente elaborada, com bons recursos, e
acentuada pela tecnologia automatizada (IRETON e POSETTI, 2018, p. 7).

Os autores ainda apontam que os responsaveis pela propagacdo da desinformacao,
buscam as fragilidades e insegurancas das pessoas e os recrutam como fontes de multiplicacao
e potencializagdo dessas informagdes enganosas e/ou pretenciosas, tornando-os condutores das
mensagens que desejam propagar, ‘“explorando nossas propensdes para compartilhar
informacgdes por multiplas razdes” (IRETON e POSETTI, 2018, p. 8).

Moura, Furtado e Belluzzo (2019, p. 42) complementam essa discussdo, tratando da
dissemina¢do massiva dos recursos tecnologicos na sociedade contemporanea, € no seu papel
de agir com a publicidade de fontes de informagdes ilegitimas que sdo divulgadas pelos seus
principais meios, propagando “informacao falsa, enganosa e/ou imprecisa, que pode ser criada

propositalmente com prejuizo a alguém ou erroneamente”. Para os autores:

E nesse universo, onde o fendmeno desinformagio reflete a instalagdo do predominio
da “pos-verdade”, onde as Fake news sdo difundidas e consolidadas numa velocidade
que incapacita inclusive a comprovag¢do da veracidade dos fatos ¢ a Colnfo se
posiciona como uma das possibilidades de amenizar essa problematica mundial, que
a Arquivologia, ciéncia que tem como seu objeto a informacao, seja ela arquivistica,
orgénica ou social, necessita estabelecer relagdes considerando seu papel enquanto
ciéncia, 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 Ciéncia da Informa¢ao podem
trazer contribuicdes que proporcionem um direcionamento mais assertivo, além de

possibilidades de discussoes tedricas complementares ao objeto deste estudo.
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3.2 COMPETENCIA EM INFORMACAO

A competéncia se alicerca nao somente em aspectos técnicos, ligados ao conhecimento
e as 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 individuo, na qual o conhecimento é o “saber”, as
habilidades o “saber fazer” e as atitudes, o ¢ o “quere fazer” a capacidade de agdo e de
transformacao.

Fleury e Fleury (2001, p. 187)) apontam que a competéncia ¢ uma palavra utilizada
para demonstrar as qualificagdes que determinada pessoa, ou grupo de pessoas tém para
executar algo, sendo que o seu oposto nao aponta somente uma incompeténcia ou incapacidade
de realizar, mas traz consigo um sentimento infamante e injurioso, sinalizando até a
marginaliza¢do social dos individuos operantes nesta condi¢do. Porém, reforcam os autores,
para que as competéncias individuais e o know how possam ser potencializados de forma
contextual em relacdo as competéncias adquiridas, deve haver uma comunicagdo e uma
utilizagdo desse conjunto de conhecimentos, habilidades e atitudes que visem a criacdo de uma
rede de conhecimento que demonstre tais caracteristicas, pois a no¢ao de competéncias liga-se
a verbos como: “saber agir, mobilizar recursos, integrar saberes multiplos e complexos, saber

aprender, saber engajar-se, assumir responsabilidades, ter visdo estratégica”.

[...] o conceito de competéncia é pensado como conjunto de conhecimentos,
habilidades e atitudes (isto €, conjunto de capacidades humanas) que justificam um
alto desempenho, acreditando-se que os melhores desempenhos estdo fundamentados
na inteligéncia e personalidade das pessoas. Em outras palavras, a competéncia ¢
percebida como estoque de recursos, que o individuo detém (FLEURY; FLEURY, p.
185).

Para Durand (2015), competéncia refere-se ao conjunto de ativos, recursos e diferentes
formas de conhecimentos e praticas de dominio 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 trés dimensoes definidas pelo autor: conhecimento (saberes),
pratica (saber fazer) e atitudes (saber ser).

Para o autor, o conhecimento abarca um conjunto de informacdes que deve ser
assimilada e aplicada como meio de obtengao de diferentes aprendizados e interpretagdes, pois
“inclui o acesso a dados externos, a capacidade de acusar recebimento para transforma-los em
elementos de informacgdo aceitos e integra-los em padrdes pré-existentes, mesmo que isso
signifique alterar ndo apenas o conteudo, mas também a estrutura, no caminho”. J& as

habilidades ou praticas, estao relacionadas a capacidade de execucao e acao sobre um processo



64

ou objetivo delineado, porém ndo devem excluir o conhecimento e sim aplica-lo sem ser preciso
explicar o seu funcionamento. E a atitude ¢ a capacidade de motivagdo e impulsionamento
capaz de mobilizar recursos e praticas. E a capacidade comportamental de influenciar e de
apresentar uma identidade e vontade de realizar qualquer coisa por meio de uma escolha de
fazé-la (DURAND, 2015, p. 283).

O quadro 4, apresenta a consolidacdo do pensamento de Durand a respeito da dinamica
da construcdo das habilidades, no qual o autor define a competéncia como sendo um actiimulo
constante de aprendizagem que valida e amplia as bases de competéncia de uma pessoa,
construidas pela a¢do, na potencializacao das habilidades e técnicas, antes de se transformar de

certa forma em know how.

Quadro 4 - Dinamica da constru¢ao das habilidades

CONHECIMENTO HABILIDADE ATITUDE
Recebimento de dados Acdo Interagdo
Bases de informagao Técnicas Comportamento, cultura,
vontade
Saber Saber fazer Saber Ser

Fonte: Durand (2015).

Moraes (2016) complementa essa discussao acrescentando mais duas caracteristicas
ao CHA (conhecimento, habilidade e atitude), o qual ele redefine como CHAVE
(conhecimento, habilidade, atitude, valores e entorno). O “V” de “valores” estd ligado a
lideranga para o bem, na construcdo e descricdo de determinados valores capazes de
proporcionar um conjunto de resultados pautados pela ética, pelo bom senso, pela
sustentabilidade e pela moral, pois a competéncia sem valores, passa a ser ndo um
incompetente, mas um individuo que nao atingiu a competéncia. Ja o “E” significa “entorno”,
o ambiente onde aquela competéncia esta inserida e sera exercida, os recursos € cenarios
necessarios para que pessoas competentes possam desempenhar as suas atividades e executar
0s seus processos de maneira eficaz.

No quadro 5 a seguir, o autor traca uma correlacdo dos conceitos da CHAVE,
explicando que as habilidades técnicas, englobam o conhecimento e as habilidades
(conhecimento angariado, experiéncias acumuladas ao longo do tempo e as formas de colocar

esse conhecimento em pratica), as competéncias comportamentais, que abarcam a atitude (agao,
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execucao, disciplina, constancia) e as competéncias abstratas, que tratam dos valores e do

entorno (o querer, os desejos e aspiracdes, 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, ja que se pode dizer que
interioridade e exterioridade sdo 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 necessario refletir e analisar sobre os processos emocionais ¢
racionais. O CHA envolve processos racionais, ja a CHAVE, além dos racionais, os
emocionais (MORAES, 2016, p. 1).
Quadro 5 - CHAVE
C H A \% E
Competéncias Técnicas Competéncias Competéncias Abstratas
Comportamentais
Conhecimento Habilidades (sentir) | Atitudes (agir) Vontade (querer) | Expressdao
(pensar) (compartilhar)
Conhecimentos | Saber o que fazer|Ter vontade de|Etica como | Assuntos
técnicos, cursos, | com o conhecimento | atingir a eficicia em | processo relativos a
especializagoes, relagdo ao | direcionador  da | sociabilidade,
capacitacgoes conhecimento ou | evolugao, o | devogao,
habilidades ja | trabalho de fixacgdo | solidariedade,
desenvolvidas de costumes sentimento
Conhecer, Sensibilidade para | Dominio dos Desejos e Auto emocao,
planejar, problemas, novos conhecimentos e aspiragoes, auto reconhecimento
processar, interesses e habilidades, vontade, afirmacdo | das
desenvolver, criar | aspiracdes, persisténcia, de liberdade, potencialidades,
modelos negociacao, ensinar | constancia coletividade, necessidade de
superacao compartilhar

Fonte: Moraes (2016 — adaptado pelo autor).

Dessa forma, a partir destas capacidades flexiveis e adaptaveis que permeiam a

sociedade da informacao, torna-se necessario buscar entender a competéncia em informagao

necessaria para que possamos usufruir da informagao de maneira adequada. Competéncia em

Informacao, pode ser definida pela arte de acesso e reflexdo critica sobre o propdsito da

informagao, sua infraestrutura técnica, sua apropriagdo e 0s impactos sociais, culturais e até

filoso6ficos que permitem uma ampliacdo de visdo perante a ideia de como somos moldados

pelo conjunto e quantidade de informagdes que recebemos constantemente (VITORINO;

PIANTOLA, 2011).

A competéncia em informag¢do — no que se refere a profissionais da informagdo —
consiste em um processo €, como tal, depende de conhecimentos, habilidades, valores
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e atitudes necessarios a compreensdo do universo informacional. E por meio do
desenvolvimento das dimensoes técnica, estética, ética e politica dessa competéncia —
em equilibrio — e da formagdo inicial e continuada que esse processo se concretiza
(VITORINO; PIANTOLA, 2020, p. 207)

Dudziak (2008), se aproxima das definicdes sobre competéncia informacional,
afirmando que se trata de um fendomeno que vem sendo documentado por meio de muitas
iniciativas e por ter um carater situacional. Assim por necessidade de aproximacao a
contextualizagdo, acaba por se tornar diferenciada e particular a cada cultura e sociedade, sendo
um fator de promocao a inclusdo social por seus diversos meios.

Para Belluzzo (2019) a competéncia em informagdo ¢ uma capacidade de tornar as
pessoas referéncias e aptas para realizagdo de certas atividades, que exijam que um conjunto de
informacdes possa ser recuperado, processado, manipulado, verificado e possa ainda transmitir,
crescer e se aperfeicoar juntamente com essa interconexdo humana. Que esteja disponivel no
momento certo, para as pessoas certas, em medidas adequadas para auxilid-las na compreensao
da realidade e na resolucdo de problemas.

A partir dessa aptidao, capacidade ou de certa forma até mesmo uma especialidade de
ser competente em algo, ¢ necessario também analisar os meios utilizados para obter, processar
e disseminar essas informagdes e que estas sejam obtidas, modificadas e disponibilidades de
forma a atender a todos dos principios de valores €ticos, assim como ter meios e critérios de
avaliar as fontes dessas informacdes.

Segundo as defini¢des de Vitorino e Piantola (2011, p. 105) a ética se distingue pela
capacidade de proporcionar a boa convivéncia a partir do contexto social, condicionando e
determinando o comportamento das pessoas e a funcionalidade das organizagdes, além de
pressupor criticidade perante os fatos, autonomia e empoderamento, a medida que decide por
suas proprias agdes e ¢ responsavel pelos seus atos. Assim, essa condi¢ao de criticidade que ¢
conferida a ética, se destaca de forma central as ideias de competéncia informacional, visto que
aqueles individuos que sdao ou tém Competéncia em Informacao, sdo capacitados a julgar de
forma critica e justa certas informagdes ou conjuntos destas, utilizando-a de maneira
responsavel.

Em 2008, Dudziak afirmou que a “competéncia informacional” ja ¢ um movimento
mundial, e, segundo ela muitas iniciativas t€ém sido documentadas. O carater situacional e
contextualizado da competéncia informacional, torna-a pertencente e particular a cada
sociedade e cultura. Sendo pervasiva a qualquer curriculo ou formagdo, a competéncia

informacional se constroi sobre um trabalho colaborativo que vai muito além dos limites da
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biblioteca ¢ mesmo das instituicdes de ensino. Ainda, segundo Dudziak, a competéncia
informacional ¢ um diferencial de desenvolvimento socioecondmico e fator de promocao da
inclusdo social. Dai a necessidade de ampliar os estudos e debates sobre o tema. O engajamento
dos profissionais da informagao ¢, portanto, essencial. Cabe a eles o desenvolvimento das bases
epistemologicas, praticas e politicas proprias, adequadas a realidade nacional (DUDZIAK,
2003).

No desenvolvimento dos trabalhos desse tema, na Ciéncia da Informacao, as autoras
Vitorino e Piantola (2011), adotaram, inicialmente em seus estudos, termo “competéncia
informacional” para o conjunto de estudos que surgiu na literatura de Biblioteconomia, a partir
de 2001. Segundo essas autoras a no¢do de Competéncia em Informacdo ¢ marcada pela
identificacdo e exploragdo 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 critica, a Competéncia em Informacdo deve ser mais
amplamente entendida como uma “arte” que vai desde saber como usar os computadores e
acessar a informacgdo até a reflexdo critica sobre a natureza da informa¢do em si, sua
infraestrutura técnica, € o seu contexto e impacto social, cultural ¢ mesmo filoséfico, o que
permitiria uma percepc¢ao mais abrangente de como nossas vidas sdo moldadas pela informacgao
que recebemos cotidianamente (VITORINO e PIANTOLA, 2011). Nos estudos recentes, o
termo competéncia informacional se consolida como Competéncia em Informagio®, conforme
documentos que sugerem esta forma de uso/tradu¢do para o Brasil.

Segundo Belluzzo (2019) a competéncia em informagdo, aliada a “inteligéncia
mididtica e tecnologica” impacta o mundo do trabalho ao suprimir certos empregos, mas
também, ¢ o que cria a necessidade de outros trabalhos para os quais as pessoas formadas pela
escola e universidades ndo estdo sendo consideradas capazes e aptas. Entretanto, vale lembrar
que, de fato, o que realmente estd importando ¢ que as informacdes transitem, cresgam e
aperfeigoem-se na interconexao humana e sejam colocadas a disposi¢do no momento certo, as
pessoas certas, na medida adequada para ajuda-las na compreensdo da realidade e na solugao
de questdes

Vitorino e Piantola (2020) nos trazem como contribui¢do, o historico das principais

defini¢des da competéncia em informagao, descritas no quadro 6.
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CONCEITUACOES DE INFORMATION LITERACY SEGUNDO ALGUNS AUTORES

BRASILEIROS

FONTE

TERMO UTILIZADO

CONCEITO

Dudziak
(2003, p. 28)

Information
literacy

A partir da andlise da evolugdo do
conceito e seguindo a concepcdo de
information  literacy  voltada  ao
aprendizado ao longo da vida, pode-se
defini-la como o processo continuo de
internalizacio.

Dudziak
(2003, p. 28)

Information
literacy

De fundamentos conceituais, atitudinais e
de habilidades necessario a compreensao
e interacdo permanente com O UNiverso
informacional e sua dindmica, de modo a
proporcionar um aprendizado ao longo da
vida.

Miranda
(2004, p. 118)

Competéncia informacional

Conjunto das competéncias profissionais,
organizacionais € competéncias-chave
que possam estar ligadas ao perfil de um
profissional da informag¢do ou de uma
atividade baseada intensivamente em
informagdo. Essa competéncia pode ser
expressa pela expertise em lidar com o
ciclo informacional, com as tecnologias
da informacdo e com os contextos
informacionais.

informagéao)

Possobon et Alfabetizagio Processo pelo qual se adquirem
al. (2005) informacional habilidades de reconhecer a necessidade
de informacdo, ser capaz de identificar a
fonte adequada, buscar, avaliar e usar a
informacao de maneira eficiente e eficaz.
Varela Information literacy Compreende a capacitacdo no uso das
(2006) (competéncia em ferramentas de  recuperagdo  da

informacao e o entendimento dos recursos
e fontes, explorando os conceitos
fundamentais e as habilidades ligadas a
tecnologia da informagdo. 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 concepgao da competéncia em informagao estd associada a premissa da educacao

para a informacao, e esse processo de educacdo, do aprender a aprender, deve ser um processo

continuo, para assegurar o pleno desenvolvimento da competéncia. O quadro 7 apresenta,

segundo estes autores, o conjunto de caracteristicas da competéncia em informacao.



Quadro 7 - Elementos caracteristicos da competéncia em informacao
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COMPETENCIA EM INFORMACAO

E fundamental para os grupos socialmente vulneraveis.

Nao se limita ao uso das tecnologias: envolve praticas de informagao.

Uso dos componentes de emancipagdo cognitiva dos individuos.

Faz parte do processo educacional e ¢ um dos direitos fundamentais do ser humano.

Conjunto de conhecimentos para se discernir quando a informacao é necessaria.

Esta diretamente relacionada ao "aprender a aprender” e ao sendo critico.

Fonte: Vitorino e Piantola (2020,

p. 164-165).

Ainda, sobre essa categorizag¢do de concepgdes, Bruce (2003) define em sete

categorias, suas concepgdes a respeito da competéncia em informagao, ou seja, baseados em

processos distintos, mostra como obter a informag¢des de forma competente.

Quadro 8 - Concepg¢des de competéncia em informacao

EM INFORMACAO

Categoria 1

CONCEPCOES DE COMPETENCIA
Baseado nas tecnologias da
informacao

Uso das TIs para recuperagdo e
comunicagdo da informacao.

Categoria 2

Baseado nas fontes de informagao

Encontrar informagdes diretamente nas

fontes, capacidade de acessar a
informacdo independente de um
intermedidrio.

Categoria 3

Baseada na informagdo como

Vista como a execu¢do de um processo

processo informacional.

Categoria 4 Baseado no  controle  da|Formas de controlar toda a informagao.
informacao

Categoria 5 Baseado na construgdo do |Informagdo como base para construgao
conhecimento de um novo conhecimento.

Categoria 6 Baseado na  extensdo do|Envolve a capacidade criativa e
conhecimento perspectivas  pessoais para obter

conhecimento.

Categoria 7

Baseado no conhecimento

Uso da informagado 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 areas de competéncia, definidas em 5 grandes areas que descrevem de forma
superficial, como obter informagao, com destaque em competéncia. Segundo esses autores,
essas areas podem ser definidas em 5 grupos: literacia de informagao e de dados, comunicagao

e comunicacao, criagdo de contetido digital, seguranca e resolugao de problemas.

Quadro 9 - As Cinco Areas da competéncia em informacao
Areas de competéncia

1. Literacia de informacao e | 1.1 Navegacao, pesquisa e filtragem de dados, informacao e
de dados conteudos digitais.
1.2 Avaliacdo de dados, informacdo e conteudos digitais.

1.3 Gestao de dados, informagao e conteudo digital.

2. Comunicacio e | 2.1 Interagdo através de tecnologias digitais.
colaboracao

2.2 Partilha através de tecnologias digitais.

2.3 Envolvimento na cidadania através de tecnologias digitais.

2.4 Colaboragao através de tecnologias digitais.

2.5 Netiqueta.

2.6 Gestdo da identidade digital.

3. Criacdo de conteudo |3.1 Desenvolvimento de contetido digital.

digital
3.2 Integracao e reelaboragdo de contetido digital.
3.3 Direitos de autor e licengas.
3.4 Programacao.

4. Seguranca 4.1 Protecdo de dispositivos.

4.2 Protegdo de dados pessoais e privacidade.

4.3 Protecdo da saude e bem-estar.

4.4 Protecdo do meio ambiente.

5. Resolucio de problemas | 5.1 Resolugdo de problemas técnicos.

5.2 Identificag¢do de necessidades e respostas tecnoldgicas.




71

5.3 Utilizagao criativa das tecnologias digitais.

5.4 Identificagdo de lacunas na competéncia digital.

Fonte: Lucas, Moreira e Costa (2017, p. 189-190).

Vitorino e Piantola (2011), buscam classificar as dimensdes da competéncia em
informacao a partir de quatro variaveis distintas: técnica, estética, ética e politica. A dimensao
técnica representa os individuos que possuem habilidade para acessar com sucesso um conjunto
de informacdes e dominar os recursos tecnoldgicos. A dimensdo estética compreende os
individuos que possuem capacidade de compreender, relacionar, ordenar, configurar e
ressignificar as informacdes acessadas. Essa dimensdo estd relacionada a criatividade e
sensibilidade do individuo. Por sua vez a dimensao ¢€tica concebe os individuos que usam as
informagdes de forma responsavel e visam a realizagdo do bem comum e, por fim, a dimensao
politica representa os individuos que usam as informagdes no exercicio da cidadania,

proporcionando participagao dos individuos nas decisdes coletivas ¢ nas transformacoes

novas tecnologias.

maneira de expressa-la
e agir sobre ela no
ambito coletivo.

direitos autorais, acesso
a informacao e
preservagao da

memoria do mundo.

sociais.
Quadro 10 - Dimensdes da competéncia em informagao
DIMENSAO DIMESAO DIMENSAO ETICA |DIMENSAO
TECNICA ESTETICA POLITICA
Meio de acdo do|Criatividade sensivel |Uso responsavel da|Exercicio da cidadania
contexto da informagao informacao
Consiste nas | Capacidade de| Visa a realizagdo do |Participacdo dos
habilidades adquiridas | compreender, bem comum. individuos nas decisoes
para encontrar, avaliar | relacionar, ordenar, e nas transformacdes
e usar a informagdo de | configurar e referente a vida social.
que precisamos. ressignificar a
informacéo.
Ligada a ideia de que o | Experiéncia interior, | Relaciona-se a | Capacidade de ver além
individuo competente | individual e tUnica do | questdes de{da  superficie do
em informagao € aquele | sujeito ao lidar com os | apropriacdo e uso da | discurso.
capaz de acessar com | conteudos de | informagdo, tais como
sucesso ¢ dominar as|informagdo e  sua|propriedade intelectual, | Considera  que a

informagao ¢ produzida
a partir de (¢ em) um
contexto especifico.

Fonte: Vitorino e Piantola (2011, p. 109).
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Uma defini¢do recorrente na literatura, ¢ a explicitada pela American Library
Association (ALA, 1989) que cunha o termo e afirma que a alfabetiza¢do informacional ¢ uma
forma de buscar a autonomia da capacitagdo pessoal, permitindo a construgdo de um
conhecimento proprio, nas vivéncias e experimentacdes que essa informagao pode proporcionar
aos individuos, se enraizando de motivagdo para que esse conhecimento seja continuo e
longinquo. Além do mais, essa busca e interacao deve partir dos valores culturais proprios e da
interacdo com outros valores, outras culturas, outras possibilidades de aprofundamento e
compreensdo 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 informacdo ¢ uma forma de garantir a
sobrevivéncia na Era da Informagao, pois ao invés de ficarmos estaticos a uma enxurrada de
informagdes abundantes e desencontradas, as pessoas que desenvolvem essa habilidade tém
maior facilidade de buscar, filtrar, avaliar e utiliza-las de forma eficiente, nas resolugdes de seus
problemas, ainda podendo ser utilizada como uma ferramenta de gerenciamento e tomada de
decisdao (ALA, 1989).

Ao atualizar as suas definigdes no inicio do século, a ALA (2000) aponta que a literacia
da informagdo se respalda por uma base de constru¢cdo de conhecimento e aprendizagem,
interdisciplinares e usual para todos os niveis de aprendizagem. Isso permite a quem consome
essa informagdo, ampliagdo do seu campo de dominio de conteudo, proporcionando as pessoas
o controle de sua aprendizagem. Um individuo com alto nivel de alfabetizagdo em informagao,
¢ capaz de acessar informacgdo de forma assertiva, avaliar as melhores fontes de informagao,
agregar informagdes a sua base de conhecimento, usar informagao para resolugdo de problemas
especificos, compreender mais facilmente informag¢des complexas e acessar e utilizar esse
conjunto de informagdes de maneira ética e legal.

J4 no ano de 2016, a ALA complementa esse conjunto de definigdes a partir da

informacao como um reflexo daquilo que ¢ produzido, armazenado e utilizado.

Literacia da informag@o ¢ o conjunto de habilidades integradas que abrangem a
descoberta reflexiva da informagao, a compreensao de como a informagao é produzida
e valorizado, e o uso da informag@o na criagdo de novos conhecimentos e participar
eticamente em comunidades de aprendizagem (ALA, 2016, p. 8).

Campello (2003) ressalta o papel dos bibliotecarios na consolidagdo do termo
competéncia em informag¢do, cunhada inicialmente como information literacy, com funcao e
denotacdo pedagdgica na constru¢cdo de um paradigma educacional para as bibliotecas e com

contribuicao a formatacao de novas estratégicas pedagodgicas. Novos programas educacionais
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estimulavam novas abordagens, novos horizontes, que enfatizavam novas habilidades para

solugdo de problemas e ndo somente uma postura isolada e concentrada nos processos da

biblioteca em si.

Uma das fung¢des do bibliotecario seria a de professor, encarregado de ensinar ndo
apenas as habilidades que vinha tradicionalmente ensinando (localizar e recuperar
informag@o), mas também envolvido no desenvolvimento de habilidades de pensar
criticamente, ler, ouvir e ver, enfim ensinando a aprender a aprender. Outra fungéo
prevista para o bibliotecario era a de consultor didatico, encarregado de integrar o
programa da biblioteca ao curriculo escolar, colaborando no processo de
ensino/aprendizagem e assessorando no Planejamento (CAMPELLO, 2003, p. 30).

Campello (2003) ainda aponta que os novos papéis do bibliotecério se concentram em:

apoio a aprendizagem individual, estimular a aprendizagem, conectar as pessoas aos recursos

informacionais e ser estimulador de mudancas.

De Lucca (2019) apresenta uma distingdo das énfases dadas a informacdo, ao

conhecimento e ao aprendizado, demonstrando que a informagdo se refere ao acesso, a

acumulacdo do saber e as habilidades especificas. O conhecimento trata do processo, da

construgdo do saber e na mediagdo dos processos, ¢ o aprendizado, foca as relagdes, as

aprendizagens e aos valores dos individuos.

[...] a competéncia em informagdo “nasceu’ no contexto da sobrecarga informacional
e que estava vinculada a utiliza¢@o de recursos de informagao na solucdo de problemas
informacionais revelados no “trabalho”, ou na atuac¢do do dia-a-dia (DE LUCCA,
2019. p. 180).

Quadro 11 - Enfases em Informagio, Conhecimento e Aprendizado

Enfase na Informacio

Enfase no conhecimento

Enfase no aprendizado

Sociedade da Informagao

Sociedade do conhecimento

Sociedade da aprendizagem.

Acesso

Acesso e processos

Acesso, processos e relagoes.

O que

O que e como

O que, como e por que.

Acumulacao do saber

Construcao do saber

Fendmeno do saber.

Sistemas de | Usuarios/individuos Aprendizes/sujeitos.
informacgédo/tecnologia
Habilidades Habilidades e conhecimentos Habilidades, conhecimentos €

valores.

Biblioteca como suporte

Biblioteca
aprendizado

como €spago

de

Biblioteca aprendente e espaco de
expressao.
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Bibliotecario como | Bibliotecario como mediador de |Bibliotecario como sujeito ¢ agente
intermediario processos educacional.

Fonte: De Lucca (2019, p. 55).

Horton (2008) aponta que a Competéncia em Informagao assume um novo molde no
aspecto da informagao, de forma que outros sindbnimos constantemente lhe sdo atribuidas, como
fluéncia em informacdo e competéncia em informacdo. Este conceito ndo deve ser analisado de
forma individual, como algo inconcebivel e sim, como um contetido que pode ser aprendido e
transformado, dentro de uma escala gradativa e continua de aprendizagem. O termo ainda ¢
aplicado as formas de aprendizagem de ler, escrever, se comunicar e realizar tarefas basicas do
cotidiano, pois, ao adquirir certas capacidades, habilidades e competéncias em informagao,
esses individuos sdo chamados de alfabetizados, ou seja, adquiriram competéncias basicas de

ler, escrever e realizar calculos matematicos.

Embora se possa, teoricamente, tornar-se alfabetizado em informagdo sem ir a escola
(o caso de individuos “espertos” que aprendem a lidar com os desafios da vida mesmo
que ndo tenham educagdo formal), realisticamente, para a maioria de nos, ¢ imperativo
que tenhamos uma boa escolaridade na leitura, escrita e aritmética (HORTON, 2008,

p. 16).

Literacia em informacao refere-se ao conjunto de conhecimentos, habilidade e atitudes
capazes de proporcionar aos individuos um entendimento especifico de saber quando essa
informacao podera ser util para resolver um problema ou ser utilizada como ferramenta de
tomada de decisdo. Proporcionar uma articulacao entre a necessidade da informagao e as formas
e praticas que deverdo ser utilizadas para recuperar, interpretar, estruturar, organizar, avaliar,
disseminar, compreender, comunicar essa informac¢ao modificada e utilizar para os fins que se
fizerem necessarios. Essa fluéncia em informagdo ou forma de alfabetizacdo, ligada ao
aprendizado e ao pensamento critico, devem ser estabelecidas por meio de instituicdo de metas
e integradas aos curriculos e a programas que visem a capacitagdo concreta dos individuos e

devem ter como base:

[...] compreender as competéncias para reconhecer as necessidades de informagao e
localizar, avaliar, aplicar e criar informacdo em contextos culturais e sociais; ter
aspecto crucial para a vantagem competitiva de individuos, empresas (especialmente
pequenas e médias empresas), regides e nagdes; fornecer a chave para o acesso eficaz,
uso e criagdo de conteudo para apoiar o desenvolvimento econdmico, educagdo, satide
e servigos humanos e todos os outros aspectos das sociedades contemporineas
(HORTON, 2008. p.74).
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Dessa forma, buscamos trazer os principais conceitos e definigdes da competéncia em
informacao, assim como apresentar uma visao geral sobre competéncia e sua interligagdo com

o desenvolvimento do estudo proposto.

3.3 VULNERABILIDADE EM INFORMACAO

Buscamos neste topico, tragar algumas relagdes entre a informacgdo e os aspectos
inerentes a vulnerabilidade dos individuos, ou seja, as associagdes existentes entre o individuo
e o conjunto de informagdes que estdo, ou deveriam estar, disponiveis a esses. Entendemos que
a falta de informacdo pode ser considerada uma vulnerabilidade, na medida que esta, pode
limitar aqueles que ndo a tém, propiciando uma manipulacdo em termos de conhecimento e
social, a partir de suas fragilidades e exposicao.

Para o nosso trabalho esse topico surge com uma importancia impar, pois a diminui¢do
da vulnerabilidade em informagdes de saude, pode proporcionar aos individuos uma maior
literacia em informagdo, angariando saberes necessarios para que os diagnésticos do cancer
infantojuvenil possam ser feitos de maneira precoce. Dessa forma, a partir de uma revisao de
literatura, buscamos alguns conceitos que pudessem conceituar vulnerabilidade e entender as
suas correlagdes com a Competéncia em Informagdo e com a satde.

Alguns grupos vulneraveis sdo frequentemente identificados com um nivel de
alfabetizagdo em saude desproporcionalmente baixa ou até inadequada, em comparagdo a
outros grupos, sendo eles: a) migrantes, grupos socioecondmicos desfavorecidos, minorias
étnicas; b) idosos; ¢) pessoas com problemas de satide de longa duracdo; e d) pessoas com

deficiéncia.

Ao considerar estratégias para melhorar a alfabetiza¢do em satde, ¢ importante ter em
mente que alguns grupos com maior risco de alfabetizagdo em saude limitada, como
pessoas com deficiéncia e pessoas de grupos étnicos minoritarios, sao protegidos pelo
dever de igualdade do setor publico. O dever de igualdade exige que os Orgdos
publicos levem em consideracdo a promogao da igualdade de oportunidades entre as
pessoas que compartilham uma caracteristica protegida e as que ndo compartilham.
Isso inclui remover ou minimizar desvantagens e tomar medidas para atender as
necessidades de pessoas com certas caracteristicas protegidas, quando estas forem
diferentes das necessidades de outras pessoas (WANG, 2018, p. 36).

Apresentamos no quadro 12 alguns elementos caracteristicos da vulnerabilidade
social, propostos por Righetto, Vitorino ¢ Muriel-Torrado (2018, p. 80). Esses elementos
destacam as necessidades, desigualdades, contradi¢des e fragilidades de individuos vulneraveis,

expondo a caracteristica ampla e holistica do termo, ligados a pobreza ou classes sociais,
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inser¢ao social, acessos a informacao, estado ou condi¢dao vulneravel dos individuos como
atores de controle daquilo que interfere em seu bem-estar ou exposi¢ao critica a determinado

perigo.

Quadro 12 - Elementos caracteristicos da vulnerabilidade social
ELEMENTOS CARACTERISTICOS DA VULNERABILIDADE SOCIAL

a) Relacionada as nogdes de desigualdades e exclusdo social (pobreza, idade, sexo ou classe social).

b) Condigdo situacional das pessoas a partir da inser¢do no mundo de trabalho, da debilidade das relagdes
sociais e acesso a servigos publicos.

c) Construgao social em torno da vida privada, realgando fragilidades e contradi¢des.

e) Estado vulneravel de um individuo, no que se refere a aptidao de controlar as forgas que influem em seu
bem-estar.

f)  Fato de algo ou alguém ser fisicamente exposto a um perigo.

Fonte: Righetto, Vitorino ¢ Muriel-Torrado (2018, p. 80).

Os elementos, dispostos no quadro 12, se relacionam a pesquisa a partir das suas
conexoes com a vulnerabilidade em informagao, principalmente por destacar: a exclusao social,
como caréncia da informacao que pode tirar as pessoas da pobreza ou progredir em termos de
ascensdo social, a informagdo necessaria para reduzir a vulnerabilidade de acesso aos servigos
publicos, a diminuicdo das fragilidades da vida, a informagdo como base de um bem-estar
individual e, por fim, a exposicao fisica gerada pela desprotecdo causada pela vulnerabilidade.

Os autores ainda destacam a capacidade transformadora da competéncia em
informacao, quando utilizada como forma de potencializar as capacidades emancipatorias e
cognitiva dos individuos. Os autores consideram os conhecimentos, habilidades e atitudes em
localizar, acessar (ou ter acesso), avaliar, analisar, compreender, qualificar e utilizar um
determinado conjunto de informagdes, de forma a absorvé-las como conhecimento pessoal,
profissional e social, reduzindo assim os aspectos de vulneraveis apresentados por meio de
informacao transformada e fortificada (RIGHETTO; VITORINO; MURIEL-TORRADO,
2018).

Vitorino (2018) aponta que a vulnerabilidade € constituida por pessoas que em algum
momento, apresentam-se expostos a exclusao social, em suas varias nuances e, principalmente
aliada a pobreza, composta por individuos sem voz social, moradores de rua ou dependentes de

préstimos de outras pessoas. Em suma, torna-se necessario uma andlise do contexto e dos
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motivos em que aquela vulnerabilidade se estabelece para que, a partir dai possam ser tragadas
maneiras de minimizar os impactos da vulnerabilidade na vida das pessoas, reestabelecendo
uma adequada relagdo de pertencimento social.

A autora ainda apresenta um quadro, disposto em sua obra, “A competéncia em
informacdo e a vulnerabilidade: construindo sentidos a tematica da vulnerabilidade em

informagdo”, no qual apresenta as principais caracteristicas da vulnerabilidade.

Quadro 13 - As caracteristicas da vulnerabilidade

CARACTERISTICAS DA VULNERABILIDADE

Um estado de dependéncia (estar “a mercé€” de alguém).

Estados de susceptibilidade a danos, impoténcia e marginalidade de sistemas fisicos e sociais.

Formas de exclusdo social, traumas e crises em diferentes pontos da vida.

Incapacidade de tomar decisdes sobre seus proprios interesses.

Substantivo que caracteriza aquele ou aquilo que estdo suscetiveis ao ataque fisico ou emocional ou
a danos.

Sentimento de fragilidade.

Estado ou sentimento de soliddo.

Uma capacidade ou liberdade limitada.

Estado ou situacao de risco.

Fonte: Vitorino (2018, p. 79).

As pesquisas de Vitorino (2018, p. 80) nos apresentam os principais grupos
vulneraveis e sua tipologia. Ao fazermos um /ink com nosso objeto de pesquisa, podemos
verificar que os pacientes em tratamento contra o cancer infantojuvenil e suas familias,
apresentam-se em algumas tipologias elencadas pela autora, como: pessoas com deficiéncia,
pessoas doentes de modo geral, membros de comunidades sem conhecimento, pessoas que
recebem beneficio da seguridade ou assisténcia social, pessoas pobres, desempregadas ou em
desvantagem econdmica, pessoas com fragilidade quanto a direitos humanos e pessoas em
perigo.

Leal et al. (2017, p. 73-74) cunham o termo ‘“vulnerabilidade em informagdo”

creditando-o a,
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[...] pessoas socioeconomicamente desfavorecidas, ou seja, individuos que por motivo
de desigualdade social sofrem com a falta de assessoramento dos representantes
governamentais, que em sua maioria habitam areas de risco, sem acesso a satde
educagdo e com escolaridade baixa. Ainda, devemos ressaltar que todo individuo que,
por algum motivo, tém acesso a informagdo dificultado ou impossibilitado, ¢ um
sujeito vulneravel em informag@o. Isso inclui os deficientes visuais, auditivos, e,
inclusive, os deficientes fisicos: para esses sujeitos, a informagado ndo ¢ democratica,
pois ¢ distribuida de forma desigual em detrimento daqueles que ndo possuem tais
condigdes. Sujeitos com dificuldades cognitivas, como idosos ou doentes, também sdo
vulnerdveis em informacao, pelo fato de possuirem capacidades diminuidas para a
apreensao dos contetudos informacionais.

Garcia (2017) aponta que vulneraveis em informagao, a partir de buscas efetuadas pelo
Google, estdo relacionados a satide, doenca e aos direitos dos consumidores, ou seja, as perdas
que este consumidor apresenta ao nao ter conhecimento sobre a legislagdo e normas de compra
e venda de produtos e servicos. Para a autora, essas lacunas podem ser minimizadas por meio
do desenvolvimento da competéncia em informacao, por meio das dimensdes técnicas e éticas,

estimulando a transformac¢ao fundamentada em direitos humanos basicos.

[...] a “competéncia em informagao” fornece as bases empiricas e tedricas para a
elaboragao de politicas ptiblicas de redugdo de riscos e de déficits de informagao, pois
ambas podem gozar de prestigio no campo da saude publica, tendo em vista que a
inseguranga social e informacional e a “vulnerabilidade em informagdo” s@o
mecanismos inibidores da coexisténcia dos individuos na sociedade moderna e a
competéncia em informacgdo estabelece-se como condigdo minima a satde em
informag@o e ao bem viver (GARCIA, 2017, p. 119).

Ao apresentar as suas defini¢cdes sobre o termo vulnerabilidade em informagao, Leal
et al. (2017) afirma que se trata das dificuldades dos individuos em acessar e utilizar um
conjunto de informagdes, impossibilitando um crescimento pessoal, profissional e intelectual
que impacta diretamente pessoas socioeconomicamente desfavorecidos, em condicdes de
desigualdade social. Sdo habitantes de areas de risco, com baixa escolaridade e sem acesso aos
servicos de educacdo e saude, ou seja, o fato de um individuo apresentar dificuldades ou
impossibilidades de acessar qualquer tipo de informagdo, impde a este a condicdo de
vulnerabilidade. Abarcam essa lista de vulnerdveis os deficientes fisicos, pois recebem
informag¢do de maneira desigual, e pessoas com dificuldades cognitivas, incluem-se ai, também,
idosos e doentes, que tém as suas capacidades reduzidas para acesso aos conteudos
informacionais.

Para Paiano et al. (2017, p. 97), “€ possivel conceituar vulnerabilidade em informac¢ao
como a condicdo de fragilidade e susceptibilidade a perda de autonomia e cidadania
experienciada por um individuo ou corpo social, ocasionada pela caréncia de informagao ttil

para a trajetoria de vida”, ou seja, a auséncia, fragilidade e entendimento de que a falta de
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conhecimento util pode ser utilizada pelos individuos como uma ferramenta de tomada de
decisdo.

Trazemos novamente os autores Righetto, Vitorino e Muriel-Torrado (2018), para
apresentar uma comparacao ou o que os autores chamam de “ponte” entre a competéncia em
informacao e a vulnerabilidade social, demonstrando de forma clara, como a competéncia em
informacdo pode encurtar os caminhos, ou demonstrar os meios que os individuos podem
utilizar para reduzir ou eliminar suas fragilidades, instabilidades. E, até mesmo sua
indefensibilidade, quanto ao carater vulneravel apresentado por meio da relagao que vivenciam

ou estdo expostos, reduzindo lacunas a partir de informagao informada e com credibilidade.

Quadro 14 - Elementos caracteristicos da vulnerabilidade social
COMPETENCIA EM INFORMACAO E VULNERABILIDADE SOCIAL

Estado do individuo fragilizado por quaisquer motivos.

Desigualdade e exclusdo social (pobreza, idade, sexo ou classe social.

VULNERABILIDADE

Debilidade nas relagdes sociais e acesso a servigos publicos.
SOCIAL

Estado vulneravel do individuo para controlar as forgas que influem no seu bem-
estar.

Preparag@o aos individuos, familias ou grupos para identificar situagdes de risco
por meio da informagao.

COMPETENCIA EM Democratizac¢do da aprendizagem para inclusdo social.

INFORMACAO

Acesso a bens e servigos por meio da educagio para a informagao.

Potencializagdo do processo de aprendizagem em informagdo, com fim tltimo
de conhecimento e agdo para o bem viver em sociedade.

Fonte: Righetto, Vitorino e Muriel-Torrado (2018).

Nossa revisao de literatura extraiu algumas defini¢des distintas e complementares as
apresentadas até aqui, porém cremos em sua importdncia de maneira a deixar claro sua
conceituacdo e possiveis limites de exclusdo, além de demonstrar as nuances relacionadas a
tematica da vulnerabilidade.

Potnis e Gala (2020), em seu estudo intitulado “Melhores praticas para a realizagdo de
trabalho de campo com comunidades marginalizadas”, nos apresentam uma série informagdes
a respeito de populacdes vulneraveis, por meio de varios tipos ou aspectos € apontam que para
o melhor entendimento das vulnerabilidades. Deve-se antes compreender as perspectivas,

necessidades, desafios e vivéncias daquela populacdo ou tipificacdo de publicos vulneraveis e
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ainda discorrem sobre os impactos da auséncia e falta de acesso a informagao tecnologica para
esse publico.

Como principias desafios, os autores elencam uma tipificacao, elaborada por meio de
suas pesquisas, que apontam vulnerabilidades distintas, como: Geografica (isolamento, falta de
transporte, pobreza; Temporal (falta de 4gua, altas temperaturas); Tecnologico (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 indice de analfabetismo);
Informativo (falta de conhecimento em tecnologia); Psicologico (medo de interagir, percepgdes
negativas, relutancia em participar; Cultural (desigualdades de género, homens e mulheres
impedidos de participar de forma igualitdria, mulheres ndo participam ativamente das
discussoes); e Infraestrutura (falta de rede elétrica, falta de cadeiras, relutancia de participagao)
(POTNIS; GALA, 2020).

Ja Bronstein (2019, p. 1-2) aborda os aspectos da vulnerabilidade relacionando-os
principalmente, ao comportamento da informagao de pessoas vulneraveis que estao passando
por um periodo de transi¢do: mudanga, carreira, doenca de longa duragdo, divorcio, morte de
membro da familia ou migragdo e revela que os participantes de sua pesquisa vivenciaram o
que ele chama de pobreza de informagao, derivada de fatores socioecondmicos, exclusdo social,
ambiente hostil e vulnerabilidade. Para o autor, as pessoas sujeitas ou impostas a essas
vulnerabilidades, estdo propicias a um comportamento transacional da informagdo, impostas
por trés fases: “o fim de uma nova realidade, um periodo de confusdo e um sentimento de
pertencimento”, sendo cada uma dessas fases, um processo sequencial da outra.

Esse comportamento transacional da informacao, apontado pelo autor, reflete o nivel
de conhecimento e habilidades, de tais pessoas, ou seja, suas competéncias, aptidoes, acesso €
disponibilidade a novos e complementares conhecimentos, potencializados pelo
comportamento informativo dos individuos que vivenciam suas vulnerabilidades, podem ser
capazes de facilitar ou inibir os processos e padrdes de respostas que estes buscam. Isso acaba,
evidenciando o papel de protagonismo, ou de exclusdo 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
informacdes entre imigrantes nas fronteiras do México com os Estados Unidos, compreender
como a tecnologia da informagcdo e comunicacdo podem contribuir para praticas e
comportamentos de minimiza¢do dos impactos da vulnerabilidade em informagao e social. A

pesquisa demonstra que esses individuos apresentam vulnerabilidades fisicas, de saude,
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geografica, financeira, de alimentagdo, social e de informagdo ou da sua falta, uma vez que a
sua exposi¢do ao risco e as intempéries proporcionadas pela travessia, acarretam fragilidades e
precariedades a esses individuos. O uso de ferramentas de telecomunicacdo e acesso a
informacao atua como uma mao de via dupla, pois a caréncia desta informagao, ou at¢ mesmo
informacgdes infundadas e inveridicas, podem proporcionar maiores indices de vulnerabilidades.

Por sua vez, Ruiz (2019, p. 32) concentra seus estudos na percepg¢ao social dos espacos
urbanos visando a um maior desenvolvimento e integracdo das cidades. Sua analise busca tecer
uma maior compreensao das varidveis inseridas nas relagdes sociais dindmicas, como forma de
contribuir para mecanismos que possam gerar informagdo e novos conhecimentos que
contribuam para a reducao da vulnerabilidade e exclusdo social nos espacos urbanos. Para que
isso fosse possivel, o autor se debrucou no estudo de bairros vulneraveis, ocupados por
populagdes marginais, pobres, sem acesso a infraestrutura, saide, educacdo e informacgao e,
identifica o que chama de “bolsdes de pobreza”, e suas interagdes econdmicas, sociais €
espaciais. Para ele “o problema das areas vulneraveis ndo ¢ a pobreza em si, mas a existéncia
de numerosos casos em que muitos pobres vivem fora das areas urbanas mais deprimidas e
muitas das pessoas que vivem nessas areas nao sdo pobres”. Ou seja, ndo ¢ somente a baixa
renda que identifica esses bairros, ¢ sim uma combinacdo de fatores e varidveis ambientais,
sociais € econdmicas que agugam, tanto a alienagdo, quanto a conjuntura de vulnerabilidade e
exclusdo social.

Oppong (2014, p. 654) em sua obra que busca examinar as taxas de indecéncia de HIV
nos entornos das prisdes do Texas, aponta que existe um ciclo ou um ambiente de
vulnerabilidades a partir das concentragdes geograficas de pessoas vulneraveis. Esse ambiente
atrai pessoas vulneraveis, os expde as doengas e locais vulneraveis, os remete a uma auséncia
quase que total de informacgdes distintas e os submete a altas taxas de infec¢do, neste caso de
HIV, em 4reas imediatas e adjacentes as instalagdes prisionais. Para o autor, “os
comportamentos e escolhas das pessoas vulneraveis criam ambientes vulneraveis que
enfraquecem ou minam a resiliéncia das pessoas e resultam em problemas de satide”. O autor
ainda discorre sobre a necessidade de difusdao dos conceitos sobre vulnerabilidade, seus tipos,
caracteristicas, indices e, principalmente as formas e processos de minimizagdo dos impactos
causados por estes ndo somente a variavel saude, mas, as correlacdes do complexo emaranhado
das vulnerabilidades auferidas aos grupos e pessoas.

Ja Daniel (2019), aborda evidéncias ligadas a um fendmeno local na Australia,

denominada “Caixa Fria” ou habitacdo fria, residéncias que oferecem pouca ou nenhuma
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protecdo contra as condigdes climaticas predominantes em determinadas regides, devido aos
baixos padrdes de construgio térmica existentes e acessiveis a publicos distintos. Este ja ¢ um
problema por si s6, porém, acaba se refletindo em outros desdobramentos aplicados as
populagdes vulneraveis, pois tem contribuido para o aumento de taxas de doengas e mortalidade
durante os periodos de inverno. Por meio de suas pesquisas o autor descobriu que, tais familias,
vulneraveis, em situagdo de desigualdade social, deixadas a margem e incapazes de
providenciar um sistema de aquecimento para as suas residéncias, refletem outros padroes de
vulnerabilidade, como posses, emprego, acesso a saude e até mesmo em termos de idade e
renda.

As criticas do autor sdo recorrentes e direcionadas a determinados individuos que se
encontram vulneraveis, pois os reflexos da habitagdo fria potencializam desdobramentos que
os remetem a marginaliza¢do e a outros tipos de vulnerabilidades que implicam nas agdes e

intervengdes voltadas a politicas publicas mais eficientes e intervengdes baseadas nas

comunidades especificas.

Esses critérios de intervencao refletem uma distin¢do importante na compreensao da
vulnerabilidade a habitacdo fria (ou, de fato, outras formas de desvantagem de
habitacdo): a diferenca entre o risco de exposicdo e real experiéncia vivida. Essa
distingdo ¢ critica em como podemos estruturar as respostas das politicas; talvez ndo
precisemos nos preocupar excessivamente com os individuos que sdo apenas
brevemente expostos a moradias frias, mas sdo capazes de melhorar sua situagio
recorrendo a recursos sociais, econdomicos € pessoais. Em vez disso, podemos estar
mais atentos aqueles que sdo persistentemente vulneraveis e onde os impactos
negativos sobre a saide e o bem-estar sao mais provaveis (DANIEL, 2020, p. 4).

Banati, Jones e Youssef (2020) tratam do tema “vulnerabilidades cruzadas” ao
relatarem algumas de suas experiéncias no periodo de pandemia do COVID-19, apurando
aumento dos niveis de estresse ¢ ansiedade e recomendagdes de como manter o bem-estar
psicossocial e emocional. Porém, segundo ou autores, essas recomendagdes negligenciaram as
distintas realidades de grupos de baixa e média renda ao redor do mundo, e mais, cenario e
regides conflituosas onde a maior parte das pessoas ja estdo, ou sdo expostas a vulnerabilidades
multiplas e cruzadas, seja por meio da pobreza, da falta de informagao, da violéncia exposta e
prolonga, dos conflitos e deslocamentos regionais, dos fracos e ausentes sistemas de acesso a
saude, idade, género, educacio ou protecao a vida e ao direito.

Outros aspectos ou caracteristicas oriundas desta classificagdo de vulnerabilidade
remetem as crengas das pessoas sobre a impossibilidade de cura e preocupacdes quanto ao
tratamento em si, principalmente sobre a sua toxidade e fatores relacionados a populacdes

vulneraveis (idade, positividade para HIV e sexo feminino). Também foram apontados fatores
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sociais € econdmicos baixos, auséncia de status socioeconomico € baixa escolaridade como
aspectos de vulnerabilidade que interferem na continuidade do tratamento.

Boman (2013), analisou as relagdes entre a exposicdo de eventos traumaticos, neste
caso o diagnostico de seus filhos contra o cancer, € a ocorréncia de estresse pos-traumatico e
como 0s tipos e caracteristicas de vulnerabilidades podem potencializar ou minimizar este
estado. Assim, o autor aponta que individuos que sofrem eventos negativos em suas vidas tem
uma tendéncia de estar mais suscetivel a vulnerabilidade e com menor pré-disposicao a
resiliéncia, quando se depara com eventos que causem dor e angustia e, a cada novo evento, sua
vulnerabilidade aumenta por meio de cargas neurobiologicas, sensoriais, de percepcao e
comportamental. Seus estudos ainda indicaram, que caso ocorra um novo evento traumatico
percebido por esses individuos, podem causar aumento da vulnerabilidade destes, em escalas
maiores que as anteriores.

Nesse sentido, buscamos conceituar a propor algumas analises e reflexdes acerca das
relagdes existentes entre a vulnerabilidade ¢ sua relacdo com a informacao, ou com a auséncia
desta, e caracterizar a vulnerabilidade com a sua amplitude de conexdes e distingdo do tema,

porém com reflexos da marginalizag¢do e exclusao social.

3.4 INFORMACAO E SAUDE

No contexto da saude, especificamente sobre o objetivo deste capitulo, a habilidade
dos profissionais de saide e também das familias das criancas e adolescentes portadoras de
cancer infantojuvenil, para buscar, selecionar e se apropriarem das informacdes ¢ de
fundamental importancia no processo do diagnostico, tratamento e cura da doenca.

Para Wang (2018), pessoas alfabetizadas em satde sdo aquelas capazes de realizar
leituras, falar, ouvir e se comunicar de maneira assertiva e eficaz, compreendendo a informagao
disposta e se inserindo ativamente na sociedade, proporcionando as habilidades, formas de
conhecimento e compreensdo para o processo de acesso, avaliacdo e uso de um conjunto de

informagdes e servicos ligados a assisténcia social e a satde.

A alfabetizacdo em saude é amplamente considerada uma importante ferramenta de
empoderamento com o potencial de reduzir as desigualdades em saude. Isso ocorre
porque os grupos com maior risco de alfabetizag¢do limitada em satde também sdo
conhecidos por terem os piores resultados de satude. Para muitas pessoas vulneraveis
ou desfavorecidas, a falta de recursos financeiros e sociais, como educagio, trabalho
de boa qualidade ou fortes conexdes sociais, bem como o estresse associado a
problemas de satde e recursos limitados, pode reduzir as oportunidades de
desenvolver as capacidades necessarias para ser ativamente envolvidos nas decisdes
sobre a saude e as condigdes que afetam a saude (alfabetizagdo critica e interativa em
saude) (WANG, 2018. P, 27).
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Barreto (2008, p. 12) aponta que a informagao tem suas caracteristicas forjadas na
intencdo de gerar conhecimento aos individuos que possam ser utilizados na sua realidade, “pois
ao se relacionar com o conhecimento a informagdo necessita, para sua explicagdo, de uma
reflexdo que busca a filosofia, a linguistica, a ciéncia cognitiva, a ciéncia da computacao, a
sociologia, entre outras tantas”.

Referente os processos de localizacao e recuperagao de informagdes da saude, Flecha
Sanmamed, Ruiz Eugenio e Vrecer (2013) afirmam que a promocgao do acesso as informagdes
disponiveis na internet beneficia os profissionais de saude e seus pacientes. Segundo os autores,
através do uso das Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo e Internet, os profissionais da
saude oferecem todas as informagdes necessarias e detalhadas de que as pessoas necessitam e
que geralmente ndo podem fornecer devido a falta de entendimento dessa informagao. Outra
configura¢do ocorre quando, os pacientes podem acessar ¢ ler as informagdes fornecidas pelo
profissional antes ou apds a consulta, para que possam amadurecer as informagdes ou recorrer
a uma releitura em caso de novas duvidas. Os autores ainda destacam que, embora ainda seja
uma pratica emergente, incorporar essas tecnologias na comunicagdo entre profissionais de
saude e pessoas da comunidade, ¢ uma pratica cada vez mais desenvolvida pelos beneficios que
isso implica para ambas as partes.

Antunes (2014, p. 2) informa que o “letramento em saude ¢ o conjunto de
competéncias cognitivas e sociais e a capacidade que o individuo tem para obter, interpretar e
compreender a informacao bésica de satde e servigos de uma forma que seja promotora da
saude”. Os principais elementos que caracterizam a literacia em satde sdo descritos na figura

02.

Figura 02 - Elementos caracteristicos da literacia em satde

Literacia em saude

Competéncias de consumidor

Conhecimento basico em satde A ;
para tomar decisdes de satde

Competéncias para a utilizacdo — Comportamento de decis3o
dos sistemas de satde informada na esfera politica

Fonte: Antunes (2014, p. 3).
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As defini¢des de letramento contribuem para a construcao tedrica da competéncia
em informagao, que parte de um enfoque de acesso a informacao, para um foco da aplicagao
pratica da informacgao, que remete as necessidades dos individuos na resolugdo de problemas.
Apresentam também um carater interdisciplinar e subjetivo, pois parte da descricdo e
experiéncias e vivéncias para uma melhor compreensdo dos fendomenos que estdo sendo

estudados (DE LUCCA et al., 2020).

Segundo Levin-Zamir e Bertschi (2018) a literatura nacional e internacional tem
avancado no estudo das habilidades para ter acesso, compreender, avaliar e aplicar orientagdes
para cuidar da saude. Ainda, segundo os autores, esse conjunto de competéncias, conceituadas
como letramento em saude, representa um importante recurso para promogao da saude.

Wang (2018) aponta que individuos considerados alfabetizados em satide, possuem
capacidades e habilidades necessarias na busca, avaliacdo e uso constante das informagoes,
sendo que este sistema envolve: a) capacidade de comunica¢do com profissionais de saude,
expressando com facilidade suas necessidades e anseios; b) capacidade de compreender fontes
distintas de informagao para se manter saudaveis; c) aplicar o seu conhecimento para tomadas
de decisdo assertiva; e d) ter conhecimento e controle sobre as agdes capazes de manté-lo
saudavel. Importante ressaltar que a alfabetizagao em saude das pessoas ndo depende apenas de
suas capacidades e habilidades individuais e sim dos esfor¢os de entidades e organizagdes na
garantia de servigos e informacdes que sejam claras, de simples compreensdo e acessiveis e que
possam remover barreiras de acesso € compreensdo para todas as pessoas. O processo de
alfabetizacdo em saude pode ser visto como um meio que liga as pessoas € os ambientes da
saude, de forma a proporcionar uma a essas pessoas, capacidades de gerir, de cuidar e de se
informar sobre aspectos ligados a sua propria saude e aos cuidados com a comunidade de forma

geral.

Uma pessoa alfabetizada em satde ¢ mais capaz de compreender e seguir as instru¢des
de autocuidado, mais propensa a planejar e conseguir mudangas de estilo de vida
saudaveis, informar-se decisdes de satide, compartilhar mensagens de promocgdo da
satde com outras pessoas e saber como e quando ter acesso a cuidados de saude,
incluindo cuidados de saude de emergéncia quando apropriado (WANG, 2018, p. 18-
19).

De acordo com Ferreira (2020), individuos que possuem baixa literacia em satde terdo
maior dificuldade e capacidade de assimilagdo e compreensdo, além de habilidades e aptiddes,
para interagir e buscar a informacdo e conhecimento necessarios para desenvolver sua

capacidade de aprendizado e entendimento dos processos e protocolos clinicos. Também de
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entendimento do diagnoéstico, tratamento, cuidados e precaugdes, ou seja, tera uma menor
capacidade de tomada de decisdo e adesdo ao tratamento proposto.

Por meio das caracteristicas evidenciadas, percebe-se que a literacia em saude ¢
influenciada pelos sistemas de saude, pela educagdo, pela comunicagao social, pela familia,
pelo ambiente de trabalho, pela comunidade e pelas decisoes politicas (ANTUNES, 2014).

Os doentes e pessoas vulneraveis, com baixa literacia em satde evidenciam menor
capacidade de compreensao dos contetidos de material informativo sobre saude, doengas,
exames de diagnodstico, consumo de alimentos ou sobre o uso de medicamentos; também
apresentam maior dificuldade em pesquisar, selecionar, ler e assimilar a informacdo em saude
disponivel na Internet (ANTUNES, 2014).

Desse modo, o desafio consiste em potencializar e aprimorar os niveis de letramento
em saude. Para Levin-Zamir e Bertschi (2018) sdo necessarios progressos nas competéncias de
comunicagdo oral e escrita dos individuos e servicos de saude. Assim, tais progressos

necessarios, estariam:

Promovendo o didlogo, a confianga ¢ a comunicagdo entre profissional de
saude/doente. « Comunicando de forma simples, sem abreviaturas e isenta da
terminologia médica. « Usando imagens para o esclarecimento de conceitos e de riscos
para a saude. ¢« Confirmando a compreensao do doente através dos métodos show me
ou teach me back. * Proporcionando a adesdo a terapéutica através de varias opgoes
de tratamento. « Melhorando as bulas dos medicamentos: na linguagem, no tamanho
e no tipo de letra, na forma como sdo dobradas dentro das caixas. ¢ Editando flyers,
em linguagem acessivel, do tipo What to do when your child gets sick e distribuindo-
os gratuitamente na consulta de satde infantil. « Melhorando a consciéncia dos
profissionais de saude sobre as varias componentes da literacia em satide 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 saude, concebe-se que a literacia
¢ uma competéncia necessaria em diversos segmentos da vida de um individuo, assim pode-se
pensar em literacia em saude, literacia em direito, literacia em economia, literacia em politica.
etc.. No caso especifico do objeto deste capitulo as literacias em satde e em direito, sdo as
competéncias almejadas para assegurar o cuidado e direito das criangas e adolescentes
portadores de cancer. Assim, partindo do especifico para o geral, aborda-se a base teorica da
competéncia em informacgao, que ¢ estudada e definida na Ciéncia da Informacao, e abarca de
forma conceitual e integral todas as literacias necessarias e potencializadoras do individuo.

Para complementar essa discussdo, apresentamos autores recuperados a partir de
pesquisa em bases de dados distintas, com a finalidade de apreciar alguns trabalhos e
informagdes que ligam a saude e a informacao e termos outras visdes e definicdes da tematica

em foco.
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Bravo (2012) buscou fazer uma analise dos direitos postos a sociedade em relagdo a
saude, sua forma de acesso e beneficios auferidos mediante esta relacdo, embasando seus
estudos nas relacdes de desigualdade social, injustica e vulnerabilidade das pessoas que destes
necessitam. Ao se referir aos grupos vulneraveis, o autor relaciona as pessoas com algum tipo
de deficiéncia, menores, pessoas com baixa capacidade econdmica, portadores de HIV,
populagdes descoladas, mulheres gestantes, arrimos de familia, pessoas que tiveram a sua
liberdade privada por qualquer motivo e idosos. Ainda, segundo o autor, essas condi¢goes de
vulnerabilidades devem ser entendidas em um contexto amplo e individual, pois a
heterogeneidade dos grupos apresentados, necessita de olhares, processos e agdes distintas.

Bravo considera que o direito a satide, preconizado em lei especifica, ainda necessita
de materializagdo efetiva, especificamente para os grupos, aqui descritos, pois apesar do
ordenamento juridico preconizar a garantia de tais direitos, ainda deixa lacunas a serem
preenchidas. A condigdo econdmica fragil desses grupos coloca em xeque os desdobramentos
de um ordenamento juridico e social injusto, que deixa a mercé tais grupos excludentes e
vulneraveis.

Friedrich (2016) aborda em seu artigo, “Determinantes do abandono do tratamento no
cancer infantil: resultados de uma pesquisa global”, que a compreensdo da importancia do
tratamento contra o cancer infantil ¢ crucial para eliminar as lacunas da sobrevivéncia destes
pacientes, pois a complexidade do fendmeno processual de iniciar e terminar o tratamento ou a
terapia curativa, ¢ tido como um problema regular. Dessa forma, os autores apresentam alguns
fatores emergentes que acabam por criar resisténcias, impondo dificuldades a continuidade do
tratamento, entre eles a vulnerabilidade: neste ponto vista a partir de caracteristicas sociais,
familiares, de acesso a saude, financeira, de pobreza e de falta de acesso a politicas
protecionistas disponiveis especificamente a este publico.

Wang (2018) aponta que o processo de alfabetiza¢do em satde da maioria dos paises,

de forma geral e abrangente, afeta diretamente a satide de seus cidadaos.

Criangas com problemas de saide de longo prazo que tém cuidadores com baixa
alfabetizagdo tém duas vezes mais probabilidade de usar mais servigos de saude do
que aquelas cujos cuidadores tém boa alfabetizacdo em saude. Pessoas com
alfabetizagdo limitada em saide sdo mais propensas a relatar uma sensagdo de
vergonha sobre seu nivel de habilidade, o que provavelmente reduzira a interagdo com
os servicos de saude e assisténcia social. Além disso, descobriu-se que a alfabetizacao
limitada em satde ¢ um indicador de maior desconfianca do médico e atitudes
negativas mais gerais em relagdo a satde e cuidados de satide. Por exemplo,
descobriu-se que a alfabetizag@o limitada em satde estd associada a crencgas mais
negativas sobre medicamentos, como o medo de medicamentos (WANG, 2018, P.
18).
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Para Horton Junior (2008), todas as pessoas devem, ou deveriam ter acesso universal
as condicdes de melhorias da satde, no que tange ao direito de acessar um rol de informagdes
que se sejam relevantes para sua saude e para a saude de sua familia. Ou seja, proporcionar as
pessoas a disponibilizagdo de informagdes suficientes sobre o seu tratamento ou sobre aquilo

que esse individuo esteja buscando, seguindo as seguintes defini¢des:

os paises devem garantir o desenvolvimento e acesso a informacdo a satde; a atencdo
deve ser direcionada aos publicos vulneraveis; as escolas devem capacitar os alunos
na responsabilidade com a sua propria saude; devem ser criadas e fortalecidas redes
de parcerias para desenvolvimento e distribui¢do de informagdo em satde; devem ser
criados canais de comunicagdo de grande acesso; os pacientes e cuidadores devem
questionar, para aprimorar os seus conhecimentos; as informa¢des disponiveis devem
ser entendiveis para todos os ptblicos; devem ser garantidos a avaliagdo continua em
literacia de informag@o aos profissionais da saude; os profissionais da satide devem
ser frequentemente treinados; ¢ devem ser formuladas politicas publicas que visem
adequacdes a literacia em satide (HORTON, 2008.p. 33).

Wang (2018) completa informando que as medidas de fortalecimento da alfabetizacdo
em saude entre criangas ¢ adolescentes sao de suma importancia na reducdo das desigualdades
em saude, pois a falta de alfabetizagdo para esse publico especifico pode potencializar uma
piora de saude e de bem-estar ao longo de suas vidas. Essa caracteristica pode ser reduzida
proporcionando a essas criancas e adolescentes um aprendizado e compreensao dos impactos
causados por comportamentos inadequados nas escolhas informadas e utilizadas. Para o autor,
boa parte da populagdo dispde de informacgdes limitadas no que tange a satde, e isso acaba por
provocar desigualdades e riscos a grupos desfavorecidos ou vulneraveis, principalmente
aqueles inclusos em classes socioeconomicas desfavorecidas, pessoas com deficiéncia, idosos
e pessoas de grupos étnicos minoritarios.

A alfabetizacdo em saude deve ser vista como uma ferramenta eficiente de
emancipacdo das pessoas, como forma de reduzir as desigualdades existentes, conforme

apresentado no quadro 15 a seguir:

Quadro 15 - Evidéncias da melhoria da alfabetizacdo em saude

Os grupos populacionais com maior risco de baixo nivel de alfabetizagdo em saude
também sdo conhecidos por terem os piores resultados de saude.

A alfabetiza¢do em satde desempenha um papel mais importante entre aqueles com
educagdo inferior do que entre aqueles com educagdo superior, em termos de resultados
de saude.

Também ha evidéncias de que a melhoria da alfabetizagdo em satide pode:
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Construir resiliéncia Promover mudangas de estilo de vida
saudaveis

Reduzir a gravidade da doenca Melhorar o engajamento e o envolvimento
na saude

Capacitar as pessoas para gerenciar com | Melhorar a confianga e a autoestima
eficdcia as condigdes de longo prazo

Melhorar a saude mental Aumentar o conhecimento sobre saude

Fonte: Wang (2018, p. 13).

Entendemos a relevancia deste topico de forma a expandir as visdes limitadas e
restritas que temos, com perspectivas a partir daquilo que nos ¢ posto, de vivéncias e
experimentagdes, porém outros trabalhos ampliam nossas referéncias e nos possibilitam
analisar relagdes e novas possibilidades.

Apresentamos assim, as conceituagdes e caracterizagdes da Ciéncia da Informacao e a
Competéncia em Informagao, além dos aspectos ligados a vulnerabilidade, informacao e
saude, seus principais desdobramentos e suas relagdes e interligagdes. No proximo capitulo,
abordamos o cancer infanto-juvenil, seus principais tipos e o diagnostico precoce como base
para o desenvolvimento da competéncia em informagao
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4 CANCER INFANTOJUVENIL, PRINCIPAIS TIPOS E O DIAGNOSTICO
PRECOCE

Neste quarto capitulo, faremos a caracterizacdo do cancer infantojuvenil, suas
principias nuances e caracteristicas, seus principais tipos e sua incidéncia de acordo com a
idade, além de abordarmos as questdes do diagnostico precoce, apontado como o principal

gargalo para a cura desse tipo de cancer.

4.1 CARACTERIZACAO DO CANCER INFANTOJUVENIL E SEUS PRINCIPAIS
TIPOS

A patologia do cancer pode ser diagnosticada em pessoas de qualquer idade, desde a
infancia até a idade adulta, porém, os tipos de cancer que afetam esse publico, podem ser
distintos do cancer em adultos, a partir de aspectos e caracteristicas bem importantes e nicas.
Segundo a ACCO (2020) — American Childhood Cancer Organization, tida como a maior e
mais antiga organiza¢ao de base dos Estados Unidos e dedicada ao cancer infantil desde 1970,
o cancer em criangas e adolescentes se comportam de maneira distinta, com desafios distintos,
também, e o seu diagndstico e enfrentamento ainda sdo os maiores desafios. Para a organizacao,
0s principais € mais comuns tipos de cancer infantojuvenil, sdo: leucemia, linfoma, tumores
cerebrais e da medula espinhal, sarcomas, cancer de pele, cancro do ovario, cancer de testiculo
e cancer de tireoide.

Ainda, para a Organizagdo Americana do Cancer Infantil, os exames para deteccio
desses tipos de cancer sdo relativamente simples de serem feitos: exames de sangue, urina,
exames de imagem, raio-X, ressonancia magnética ou at¢ mesmo por meio de bidpsia, que
confirmam o tipo de cancer e o grau que ele se encontra. Porém, existe uma série de fatores
associados ao diagndstico tardio em criancas e adolescentes, devido a uma série de fatores:
geralmente esse publico € saudavel e ndo se consulta com médicos regularmente; normalmente
essa faixa etaria ndo tem plano de satde; e, o cancer € mais raro para esse publico. Dessa forma,
seus sintomas sdo atribuidos a outras enfermidades mais comuns e de tratamento mais simples.

A partir dos estudos do INCA (2020) ¢ possivel afirmar que o cancer infantojuvenil,
responsavel pela multiplicacdo descontrolada de células consideradas anormais, afeta as células
do sistema sanguineo e os chamados tecidos de sustentacdo. Para esta faixa etaria de 0 a 19
anos, os tumores mais frequentes sdo as leucemias — globulos brancos e os tumores que afetam

o sistema nervoso central e os linfomas — sistema linfatico. Comum também para essa idade
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sd0 os neuroblastomas — tumores do sistema nervoso localizado na regido 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 0sseos e tumores de partes moles, respectivamente.

No Brasil, o cancer 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 ultimos anos percebe-se uma
evolucdo gradativa e consideravel na efetividade do tratamento, pois cerca de 80% das criancas
e adolescentes diagnosticados com a doenga, podem ser curados se os diagndsticos forem feitos
de maneira precoce e assertiva, além de serem tratados em centros especializados e de
referéncia, sendo que a grande maioria dos curados, poderd levar uma vida normal apos o
tratamento adequado (BRASIL, 2020).

O cancer infantil ou infantojuvenil, diagnosticado no periodo de idade entre 0 e 19
anos, inclui um rol de doengas malignas, com incidéncia no mundo todo e recorrente em
diversas idades, etnias, areas geograficas e pode ser considerado raro, quando comprado com o
cancer em adultos, representado cerca de 2,5 a 3% de todos os tipos de cancer. Estudos
epidemioldgicos por faixa etdria tém sido recomendados com frequéncia para analisar suas
caracteristicas proprias, principalmente nos casos de cancer em criancas ¢ adolescentes, uma
vez que suas caracteristicas sdo unicas e distintas daquelas observadas em adultos. Alguns
atributos fazem com que o cancer nesta faixa etdria ndo possa ser avaliado de maneira
individual, segregando as condi¢des socioeconOmicas, de desenvolvimento, infraestrutura e
saude, pois o proprio crescimento da populagdo, a pobreza, falta de higiene e acesso aos
sistemas de saude acabam por impactar no desenvolvimento da oncologia pediatrica e no
sucesso neste tipo de tratamento (OLIVEIRA FRIESTINO, 2018).

O autor complementa o dado ao fato e relevancia de criagdo ou melhoramento de
sistemas de monitoramento eficientes para o cancer infantojuvenil, principalmente para casos
raros € complexos, permitindo andlises sociais mais amplas e resultados mais precisos e
assertivos, além da possibilidade de investigagdo das relagdes sociais, clinicas, das informacgdes
geograficas e demograficas e das taxas de incidéncia por faixas etarias e sexo. A propria
fragilidade demonstrada pelos sistemas de satide para o monitoramento e tratamento do cancer
infantojuvenil reflete acdes e caracteristicas especificas nos paises em desenvolvimento, onde
a doenca € pouco conhecida, estuda e difundida (OLIVEIRA FRIESTINO, 2018).

De acordo com o Ministério da Saude (2017) ainda ndo € possivel agdes de prevencao
do cancer infantojuvenil, pois, apesar de ja haverem alguns estudos que apontam para alguns

fatores de risco, ndo ha indicios cientificos que apontem para uma clara associa¢do entre o
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cancer e outros fatores ambientais em potencial. Dessa forma, torna-se um desafio a prevencao
do cancer infantojuvenil, destacando-se como fator de sucesso as abordagens especificas no
diagnostico precoce da doencga, assim como formas de tratamento assertivos que proporcionem

maiores taxas de cura.

O cancer em criangas e adolescentes apresenta caracteristicas que o tornam diferente
do cancer em adultos. Possui origem, predominantemente, de células embrionérias,
curto periodo de laténcia e, em geral, crescimento rapido, sendo muito importante,
para a obtengdo de melhores resultados, a pronta suspeita diagndstica e o agil
encaminhamento para inicio de tratamento (MINISTERIO DA SAUDE, 2017, p. 4).

Segundo a Associagdo Brasileira de Linfoma e Leucemia - ABRALE (2020), o cancer
¢ “um crescimento anormal de células que forma tumores”, ou seja, o cancer se inicia a partir
do momento em que células especificas crescem de forma irregular. Esse cancer pode ser
hematologico — ou solido, quando ha existéncia de tumor maligno no sangue, sendo seus tipos
mais comuns as “leucemias, os linfomas, o mieloma multiplo, a sindrome mielodisplasica e as
sindromes mieloproliferativas”, ja os canceres solidos podem sem de colo de utero, estobmago
e intestino.

O Instituto Nacional de Saude — INCA (2013), apresenta sua defini¢do para o cancer,

afirmando que:

O céncer ¢ uma doenca em que as células crescem e se multiplicam
desordenadamente, prejudicando o funcionamento de tecidos e 6rgdos. As células ndo
pensam, elas s6 conseguem cumprir suas tarefas porque foram programadas para tal.
Todas as informagdes que formam esse “programa” estdo “escritas” num complexo e
maravilhoso composto quimico chamado acido desoxirribonucleico (ADN). O ADN
forma os cromossomos que estdo guardados no ntcleo da célula. Agora, imagine que
esse programa ¢ destruido ou fica sem sentido. As células, entdo, “enlouquecem”. A
Unica coisa que passam a fazer é se multiplicar e invadir o terreno das células
saudaveis. Uma célula sofre uma alteragdo nos cromossomos. A célula afetada
comega a se multiplicar sem parar. O acimulo 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 definicao para o cancer, afirmando
que se trata de alteragdes no DNA das células, que ocorrem de forma precoce e ndo estdo
relacionados a estilos de vida e fatores de risco ambientais e sim, deficiéncia dos tragos
genéticos. Porém, tendem a uma resposta mais eficiente a determinados tratamentos devido ao
organismo das criancas e adolescentes ndo apresentarem problemas de saude que acabam por
agravar o tratamento, assim como ocorre nos casos de canceres de adultos. Importante ressaltar
que o cancer infantojuvenil pode provocar efeitos colaterais mais acentuados, que podem se
estender até mesmo no poOs-tratamento, necessitando-se de um acompanhamento permanente

para a vida toda, em casos especificos e mais complexos.
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A maneira mais segura de diagnosticar o cancer encontrada pela medicina é nos
grupos de células. Células cancerigenas diferenciam-se das células saudaveis por seu
crescimento desordenado e cadtico. Na célula individual, impressiona o grande
tamanho do nucleo. Tal como se fosse a cabega do empreendimento célula, ele contém
toda a informagdo necessaria para seu complicado funcionamento. Ele controla o
metabolismo, o crescimento ¢ a divisdo. A perversidade que ganha expressdo no
nucleo superdimensionado tem sua causa na enorme atividade divisoria da célula, que
ndo mais desempenha suas tarefas em conjunto com as outras células e passa a atuar
sobretudo na multiplicagdo de si mesma. Enquanto o nticleo € na verdade pequeno no
metabolismo normal, com a cadtica divisdo celular do evento cancerigeno ele cresce
para além de si mesmo no mais puro sentido da palavra, fornecendo um projeto atras
do outro para sua descendéncia. Até mesmo os processos de regeneragdo no interior
do corpo celular sdo deixados para tras em favor da incessante produgdo de novas
geragdes de células (DAHLKE, 2000, p. 69-70).

A figura 03, apresentada pelo INCA (2019) nos apresenta o ciclo celular e o processo
de transformacdo de uma célula normal e saudavel, para uma célula doente e cancerosa. O
cancer infantil ¢ proveniente de uma mutagdo genética oriunda de uma modificagdo do DNA
da célula que passa a ser orientada de forma erronea para a execugao de suas atividades. Essas
alteracdes “podem ocorrer em genes especiais, denominados proto-oncogenes, que a principio
sdo inativos em células normais, porém quando ativados, os proto-oncogenes tornam-se

oncogenes, responsaveis por transformar as células normais em células cancerosas”.

Figura 03 - Ciclo celular
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Fonte: BRASIL (2019).

Quando as células ficam expostas a esses agentes cancerigenos, por determinado tempo
e frequéncia, surge entdo a carcinogénese, que pode se instalar ou dificultar o dano celular por
meio de um processo composto por trés estagios:

* Estagio de iniciacio: os genes sofrem agdo dos agentes cancerigenos, que provocam
modificacdes em alguns de seus genes. Nessa fase, as células se encontram
geneticamente alteradas, porém ainda ndo ¢ possivel se detectar um tumor
clinicamente. * Estagio de promocao: as células geneticamente alteradas, ou seja,
“iniciadas”, sofrem o efeito dos agentes cancerigenos -classificados como
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oncopromotores. A célula iniciada é transformada em célula maligna, de forma lenta
e gradual. « Estagio de progressao: se caracteriza pela multiplicagdo descontrolada e
irreversivel das células alteradas. Nesse estagio, o cancer ja esta instalado, evoluindo
até o surgimento das primeiras manifestagoes clinicas da doenga (BRASIL, 2020).

Carcinogénese ou oncogénese ¢ o nome dado ao processo de formacdo das células
cancerigenas, que ocorre vagarosamente podendo levar varios anos para a manifestagdo das
células cancerigenas e da origem de um tumor visivel. Alguns efeitos impostos por agentes

cancerigenos ou carcindgenos sao os responsaveis pelo inicio, pela promogao, pela progressao,

ou reduc¢do do tumor (BRASIL, 2020).

No caso do cancro, porém, acontece algo de completamente distinto: o corpo ¢
espectador indefeso da forma como um numero crescente das suas células alteram o
seu comportamento ¢ desencadeiam, mediante uma divisdo ativa, um processo que
em si ndo conduz a objectivo algum e conhece os seus limites unicamente no
esgotamento do anfitrido (terreno nutritivo). A célula cancerigena, ndo ¢ 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 servigo de um
orgdo e, portanto, do organismo na totalidade, garantindo-lhe as melhores hipoteses
de sobrevivéncia. (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2003, p. 289-290).

O Ministério da Satde (2017), classifica os tumores proprios em criangas e
adolescentes, por meio de dois grandes grupos: o primeiro grupo faz parte os tumores
hematologicos, especificos para leucemias e linfomas. O segundo grupo, os tumores so6lidos,
representados pelos tumores do sistema nervoso central, tumores abdominais, tumores 6sseos
e os tumores de partes moles.

O National Cancer Institute — (NCI), ou Instituto Nacional do Cancer, faz parte de uma
das agéncias que compdem o Departamento de Saude Norte Americano e coordena o Programa
Nacional de Céancer deste pais, por meio de pesquisas, capacitagdes, treinamentos e
disseminagdo de informagdes. De acordo com o NCI (2015), o cancer se relaciona em uma
colecdo de doengas em que as células do corpo se dividem de maneira desordenada e se
espalham para os tecidos proximos, € a medida que a anormalidade dessas células fica mais

constante, sao formados tumores nos organismos.

Os tumores cancerosos sao malignos, o que significa que podem se espalhar ou invadir
os tecidos proximos. Além disso, a medida que esses tumores crescem, algumas
células cancerosas podem se romper e viajar para lugares distantes do corpo através
do sangue ou do sistema linfatico e formar novos tumores distantes do tumor original.
Ao contrario dos tumores malignos, os tumores benignos nao se espalham ou invadem
os tecidos proximos. No entanto, os tumores benignos as vezes podem ser bem
grandes. Quando removidos, geralmente ndo voltam a crescer, ao passo que 0s
tumores malignos as vezes crescem. Ao contrario 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 cancer ¢ considerado uma doenga genética, ou seja,
“causada por alteracdes nos genes que controlam a maneira como nossas células funcionam,
especialmente como elas crescem e se dividem”. Essas alteracdes podem ser causadas por
hereditariedade ou a partir de problemas genéticos nas divisdes e multiplicagdes celulares,
causados por meio de certas exposi¢cdes ambientais, pois o cancer ocorre € se desenvolve de
forma Unica em cada pessoa, com combinagdes distintas, nas quais dentro de um tumor, as
células se desenvolvem de maneira ndo uniforme e descontrolada, conforme demonstrado na

figura 04.

Figura 04 - Como o cancer se forma

NORMAL CELLS
’-\f/ .
Fonte: NCI (2015, p. 13)

O cancer infanto-juvenil apresenta caracteristicas distintas do cancer adulto, pois o seu

crescimento ocorre de forma rapida e descontrolada.

Na verdade, os canceres infantis geralmente sdo causados por alteragdes genéticas
distintas daquelas que ocorrem nos canceres adultos. Como exemplo, alguns canceres
infantis sdo iniciados por genes de fusdo que resultam
de translocagdes cromossomicas que produzem “oncoproteinas de fusdo”. Poucos
tratamentos foram desenvolvidos até agora que visam esses tipos de alteracdes
genéticas causadoras de cancer (NCI, 2020).

“Os canceres mais comuns em criangas sao leucemia, tumores cerebrais, linfomas e
sarcomas, assim como outros canceres infantis, como retinoblastoma e neuroblastoma, quase
sempre sdo diagnosticados em criangas de menor idade”. Para a organizagao a agressividade de
proliferagdo do cancer infantojuvenil ¢ uma das principais causas de morte dessas criangas e
adolescentes, uma vez que dentro de curtos prazos, o cancer ja estara em um estado avangado

e de dificil 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 canceres infantojuvenil, segundo a
ABRALE com prevaléncia para os tipos de cancer do sangue — leucemia e linfoma, com

representatividade de mais de um terco do total de cancer.

Tabela 01 - Principais Tipos de Cancer para a ABRALE

Tipos de Cancer 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 0sseos 5%
Retinoblastoma, nos olhos 3%
Outros 10%

Fonte: ABRALE (2020).

Ressaltamos a importancia e a relevancia das informagdes dispostas por meio da
International Agency for Reaserch on Cancer ou Agéncia Internacional de Pesquisa em Cancer
IARC (2020) que nos apresenta por meio do seu Observatério Global do Cancer, um conjunto
de dados a respeito da incidéncia e mortalidade do cancer infantojuvenil do ano de 2018, ou
seja, criancas € adolescentes de 0 a 19 anos. As informagdes estdo dispostas nas tabelas de 02
a 09 e, destacam os dados mundiais e segregados por continentes, dos principais tipos de cancer

provenientes dessas geolocalizagdes.

Tabela 02 - Incidéncia e Mortalidade de Criangas e Adolescentes com Cancer — Dados
Mundiais
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L ; Média de
. I Incidéncia Mortalidade i
Tipos de Cancer . % X % Mortalidade

Mundial Mundial 5

Mundial
Leucemia 78.069 41,37% 37.407 52,03% A47,92%
Cérebro, sistema nervoso central 30.106 15,95% 16.830 23,41% 55,90%
Linfoma ndo Hodgkin 22.964 12,17% 6.415 8,92% 27,94%
linfoma de Hodgkin 13.306 7.32% 1.7389 2,49% 12,96%
Rim 12.799 6,78% 2.737 3,83% 21,54%
Tiredide 9.926 5,26% 423 0,59% 4,26%
Testiculo 7.231 3,83% 5227 0,73% 7.29%
Figado 5.286 2,80% 3.6014 5,03% 68,37%
Ovario 4.580 2,43% 1.079 1,50% 23,56%
Sarcoma de Kaposi 3.934 2,08% 1.053 1,46% 26,77%
TOTAL 188.701 100,00% 71.804 100,00% 20,65%

Fonte: IARC (2018).

Tabela 03 - Incidéncia e Mortalidade de Criancas e Adolescentes com Cancer — Dados Africa

s o . Média de
: . Incidéncia Mortalidade f
Tipos de Cancer i % 2 % Mortalidade

Mundial Mundial g

Mundial
Leucemia 8.479 30,76% 4,324 40,23% 51,00%
Rim 5.063 18,37% 737 6,86% 14,56%
Sarcoma de Kaposi 3.857 13,99% 1.983 13,45% 51,41%
Cérebro, sistema nervoso central 3.767 13,67% 2.296 21,36% 60,95%
linfoma de Hodgkin 3.024 10,97% 39 0,83% 2,94%
Figado 1.184 4,30% 1.092 10,16% 92,23%
Maso Faringe 893 3,24% 134 1,25% 15,01%
Glandulas Salivares 674 2,45% 33 0,31% 4,90%
Ovdrio 622 2,26% 61 0,57% 9,81%
TOTAL 27.563 100% 10.749 100% 33,64%

Fonte: IARC (2018).



Tabela 04 - Incidéncia e Mortalidade de Criancas e Adolescentes com Cancer — Dados
América Latina e Caribe

G o . Meédia de
_ . Incidéncia Mortalidade _
Tipos de Cancer 2 % ; % Mortalidade

Mundial Mundial :

Mundial
Leucemia 9.175 38,91% 4,283 55,57% 46,68%
Cérebro, sistema nervoso central 3.812 16,17% 1.707 22,15% 44, 78%
Testiculo 2.707 11,48% 171 2,22% 6,32%
linfoma Ndo Hodgkin 2.308 9,79% 638 8,28% 27,64%
linfoma de Hodgkin 1.826 7.74% 179 2,32% 9,80%
Tiredide 1.364 5,738% i) 0,08% 0,44%
Rim 1.131 4,80% 303 3,93% 26,79%
Ovdrio 529 2,24% 93 1,21% 17,58%
Figado 496 2,10% 300 3,96% 61,49%
Melanoma de Pele 233 0,99% 23 0,30% 9,87%
TOTAL 23.581 100% 71.708 100% 25,14%

Fonte: IARC (2018).

Tabela 05 - Incidéncia e Mortalidade de Criancas e Adolescentes com Cancer — Dados

América do Norte.

g o . Média de
; . Incidéncia Mortalidade 7
Tipos de Cancer i % : % Mortalidade

Mundial Mundial :

Mundial
Leucemia 4,386 32,90% 511 38,89% 11,65%
Cérebro, sistema nervoso central 2.935 22,02% 531 44,.22% 19,30%
Tiredide 1.644 12,33% 3 0,23% 0,18%
linfoma de Hodgkin 1.192 8,94% 13 0,99% 1,09%
linfoma M3o Hodgkin 970 7.28% 67 5,10% 6,91%
Testiculo 727 5,45% 38 2,89% 5,23%
Rim 680 5,10% a3 3,27% 6,32%
Figado 373 2,80% 37 2,82% 9,92%
Colorreto 214 1,61% 12 0,91% 5,61%
Melanoma de Pele 209 1,57% 9 0,68% 4.31%
TOTAL 13.330 98% 1.314 99% 7,10%

Fonte: IARC (2018).
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Tabela 06 - Incidéncia e Mortalidade de Criancas e Adolescentes com Cancer — Dados Asia

o . Média de
; . Incidéncia Mortalidade i
Tipos de Cancer 2 % 2 % Mortalidade

Mundial Mundial g

Mundial
Leucemia 49.007 49,11% 26.863 54,09% 54,81%
Cérebro, sistema nervoso central 16.003 16,04% 10.905 21,96% 63,14%
linfoma N3o Hodgkin 9.699 3,72% 4,381 8,82% 45,17%
linfoma de Hodgkin 5.450 5,46% 1.450 2,92% 26,61%
Tiredide 5.062 5,07% 393 0,79% 7,76%
Rim 4,732 4,74% 1.571 3,16% 33,20%
Ovdrio 2.867 2,87% 387 1,79% 30,94%
Figado 2.847 2,85% 2.071 4,17% 72,74%
Testiculo 2.221 2,23% 283 0,57% 12,74%
Masofaringe 1.893 1,90% 864 1,74% 45,64%
TOTAL 09.781 96% 49.608 98% 30,12%

Fonte: IARC (2018).

Tabela 07 - Incidéncia e Mortalidade de Criancas e Adolescentes com Cancer — Dados

Europa.
Tipos de Cancer Incidén.cia % Mnrtalid.ade % Mn:ft::?dzede
Mundial Mundial e

Leucemia 6.509 35,10% 1.318 41,97% 20,25%
Cérebro, sistema nervoso central 3.411 18,40% 1.284 40,89% 37,64%
linfoma de Hodgkin 2,193 11,83% 53 1,69% 2,42%
linfoma Ndo Hodgkin 1.679 3,06% 242 7.71% 14,41%
Tiredide 1.276 6,88% 23 0,73% 1,80%
Testiculo 1.276 6,838% 52 2,93% 7.21%

Rim 1.117 6,02% 15 0,48% 1,34%
Melanoma de Pele 750 4,04% 92 2,93% 12,27%
Figado 331 1,79% 21 0,67% 6,34%

TOTAL 18.542 100% 3.140 100% 12%

Fonte: IARC (2018).
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Tabela 08 - Incidéncia e Mortalidade de Criancas e Adolescentes com Cancer — Dados

Oceania.
Tipos de Cancer Incidén.cia % Mnrtalir.!ade % MT?t::?d:ZE
Mundial Mundial I

Leucemia 513 39,43% 108 42,86% 21,05%
Cérebro, sistema nervoso central 178 13,68% 57 22,62% 32,02%
linfoma de Hodgkin 152 11,68% a2 16,67% 27,63%
linfoma Ndo Hodgkin 121 9,30% 5 1,98% 4,13%
Rim 76 5,84% 11 4,37% 14, 47%
Testiculo 76 5,84% 3 1,19% 3,95%
Tireoide 65 5,00% 1 0,40% 1,54%
Figado 55 4,23% 17 6,75% 30,91%
Ovario 33 2,54% 8 3.17% 24,24%
Colorreto 32 2,46% il 0,00% 0,00%

TOTAL 1.301 100% 252 100% 18%

Fonte: IARC (2018).

Tabela 09 - Incidéncia e Mortalidade de Criangas e Adolescentes com Cancer — Dados Brasil.

. . Média de
: . Incidéncia Mortalidade _
Tipos de Cancer i % 2 % Mortalidade
Mundial Mundial g
Mundial
Leucemia 2.048 31,17% 880 46,92% 42,97%
Cérebro, sistema nervoso central 1.037 15,78% 604 32,20% 58,24%
linfoma N3o Hodgkin 851 12,95% 191 10,18% 22,44%
Testiculo 812 12,36% 35 1,87% 4,31%
linfoma de Hodgkin 670 10,20% 50 2,67% 7.46%
Tiredide 415 6,32% 3 0,16% 0,72%
Rim 36l 5,49% a7 4,64% 24,10%
Ovario 129 1,96% 23 1,23% 17,83%
Libio, cavidade oral 128 1,95% 1 0,03% 0,47%
Orofaringe 119 1,81% 2 0,11% 1,68%
TOTAL 6.570 100% 1.876 100% 20%

Fonte: IARC (2018).

Essas informacdes, inicialmente, servem apenas para tragar um norteador por meio de
um conjunto de informagdes que nos situem, a partir da realidade brasileira, em comparacao
com o restante do mundo, onde estamos, como estamos e para onde poderemos ir ou chegar.
Quais os principais tipos de incidéncia de cancer infantojuvenil, qual a taxa de mortalidade
dessas criangas, qual o tipo de cancer que nesta faixa etaria causa mais mortalidade ou
capacidade de cura? Enfim, buscaremos essas correlagdes mais adiante com foco na capacidade

de se analisar os indices de cura dessas criancas e adolescentes ao redor do mundo.
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4.2 DIAGNOSTICO PRECOCE E SEUS PRINCIPAIS SINAIS E SINTOMAS

Abordaremos neste topico o que entendemos em principio, ser o principal gargalo ou
lacuna para potencializagdo dos indices de cura do cancer infantojuvenil: o diagnéstico precoce,
assim como uma relacdo dos principais sinais € sintomas apresentados por essas criangas €
adolescentes, que apontam para um olhar mais atento, para as principais informagdes que a
doenga pode apresentar, como destaca o Instituo Nacional do Cancer - NCI (2020). E
importante ressaltar que os efeitos vagarosos e demorados dos diagndsticos e das terapias do
cancer infantojuvenil, podem se desdobrar, por conseguinte, em sequelas fisicas, emocionais e

sociais para os sobreviventes, incluindo redugdo da sobrevida.

[...] o cancer representa um processo de crescimento e regressdo mergulhado no corpo.
A estes dois soma-se ainda um terceiro componente, a defesa. A situacdo basica do
cancer pode criar-se ao longo dos anos sem chegar a formagdo de um tumor. A
medicina, e principalmente a medicina natural, conhecem essa situagdo a chamam de
pré-cancerosa. Os pressupostos animicos descritos podem estar presentes ha muito
tempo, assim como os pressupostos fisicos sob a forma dos estados carcinogénicos e
de estimulagdo correspondentes, e ainda assim o cancer pode ser disparado somente
apos a ocorréncia de determinados estimulos. Até entdo, € como se ele estivesse preso
e subjugado por um sistema imunolégico dominador. Somente o colapso das defesas
do corpo lhe d4 uma chance de formar um tumor primario. (DAHLKE, 2000, p. 81).

De acordo com BRASIL (2014) o diagndstico precoce do cancer infantojuvenil inclui
padrdes que devem reconhecer as lesdes nas fases iniciais da doenga, por meio dos principais
sinais e sintomas apresentados. A identificagdo dos sinais e sintomas apresentados, juntamente
com a precocidade de seu diagnostico € hoje uma das principais maneiras de intervengdo e que
podem potencializar o prognostico e o tratamento do cancer dessas criancas e adolescentes,

reduzindo, assim, os indices de mortalidade e o aumento da sobrevida.

O que dificulta, em muitos casos, a suspeita ¢ o diagnostico do cancer nas criangas e
nos adolescentes ¢ o fato de sua apresentacdo clinica ocorrer por meio de sinais ¢
sintomas inespecificos que sdo comuns a outras doengas benignas mais frequentes na
infancia, manifestando-se por sintomas gerais, que ndo permitem a sua localizag@o,
como febre prolongada, vomitos, emagrecimento, sangramentos, adenomegalias
generalizadas, dor 6ssea generalizada e palidez. Ou, ainda, por intermédio de sinais e
sintomas de acometimento mais localizado, como cefaleias, alteragdes da visdo, dores
abdominais e dores osteoarticulares (BRASIL 2007, p. 6).

Sdo intmeras as consequéncias causadas pelo atraso no diagnostico € como
consequéncia, o atraso no inicio do tratamento. O quadro 16 nos apresenta algumas das

consequéncias relacionadas ao atraso do diagndstico.
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Quadro 16 - Exemplos das consequéncias relacionadas ao atraso do diagndstico do cancer
infantojuvenil

Efeitos do Atraso do Exemplos
Diagnostico

Pacientes com o diagnodstico de rabdomiossarcoma em estagio
inicial tém possibilidade de sobrevida, em 5 anos, de 90%.
Entretanto, se forem diagnosticados com doenca metastica, a
possibilidade de sobrevida em 5 anos € inferior a 30%.

Necessidade de tratamento
mais agressivo € menor chance
de cura

Pacientes com volumosos tumores de partes moles possuem
maior risco de mutilagdes devido a dificuldade de resseccao
cirirgica com margens oncologicas.

Pacientes com tumores ésseos avancados sujeitos & maior
possibilidade de amputacdo do membro acometido.

Pacientes com retinoblastoma diagnosticado tardiamente, com
perda da visdo, necessitando de enucleagdo do olho acometido ¢

Maior possibilidade de | de tratamentos mais agressivos.

sequelas tardias, com impacto
negativo na qualidade de vida

Criangas com tumor de sistema nervoso central que sofrem
sequelas neurologicas permanentes, secundarias a ressec¢ao de
volumosas lesdes intracranianas e as cirurgias de urgéncia.

Pacientes com  neuroblastoma  apresentando  massa
retroperitoneal e infiltragdo do canal medular que evoluem para
paraplegia antes do encaminhamento ao centro de tratamento.

Compressdo mecdnica de | Pacientes com tumor extraorbitario (sarcoma de palpebra) que
estruturas vitais acarreta perda de visdo.

Pacientes com massa de mediastino (linfomas) que evolui para
insuficiéncia respiratoria antes de ser realizado o diagndstico.

Pacientes com insuficiéncia renal aguda por infiltragdo renal
(linfomas de Burkitt, leucemias), compressao tumoral das vias
urinarias (rabdomiossarcoma de prostata) e/ou sindrome de lise
Disfungao organica | tumoral (leucemias).

estabelecida devido ao tumor

Pacientes com leucemia que apresentam infecgdes graves,
dificultando o inicio da terapia e colocando a crianga em maior
risco de vida.

Pacientes em wuso de corticoide com manifestagoes
osteoarticulares de leucemia que sdo tratadas como artrite
reumatoide, o que interfere no estabelecimento do diagndstico e

Tratamentos erroneos iniciais | neoativamente no resultado do tratamento.

com impacto negativo no
progndstico

Pacientes com tumores Osseos inicialmente tratados, como
osteomielite, atrasando o diagnoéstico e o tratamento definitivo.
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Pacientes com tumor testicular ou paratesticular submetidos a
orquiectomia por via escrotal, com maior risco de disseminagao

Abordagem cirrgica inicial
do tumor.

inadequada, causando
morbidade e/ou piora
do progndstico

Biopsias de tumores Osseos e de partes moles realizadas de
maneira inadequada que impedem cirurgia preservadora do
membro acometido.

INCA (2014).

Ja no quadro 17 apresentamos uma classificagdo do Ministério da Saude quanto a
probabilidade de alguns sinais e sintomas, serem cancer, onde consta a avaliagdo clinica que

deve ser feita, assim como as possiveis acdes que devem ser feitas.

Quadro 17 - Classificagdo da probabilidade de cancer infantojuvenil

AVALIACAO CLASSIFICACAO O QUE FAZER

Febre por mais de 7 dias se causa aparente. Encaminhar urgentemente a um
servigo especializado em onco-
hematoglogia pediatrica;

Estabilizar o paciente, se necessario
iniciar liquidos intravenosos,

oxigénio e controle da dor

Dor de cabeca, persistente e progressiva.
Predominante a noite que acorda a crianca
ou logo ao acordar podendo ser
acompanhado de vomito.

Dores 0sseas progressivas no ultimo més. Se for suspeita de tumor cerebral e
tiver indicagdo, iniciar manejo para
hipertensao intracraniana;

Conversar com os pais da possivel
suspeita e encaminhamento para

servigo especializado.

Sangramentos inexplicados, epistaxe e/ou
petéquias.

Palidez palmar ou conjuntival grave.
Leucocoria.

Estrabismo com aparecimento subito.
Aniridia.

Heterocromia ocular.

Hifemia.

Proptose.

Ganglios > 2,5 cm de diametro, duros, ndo
dolorosos, com evolugdo > 4 semanas.
Sinais e sintomas neuroldgicos focais,
agudos e/ou progressivos.

Alteracdo na visdo.

Massa palpével no abdomen.




Hepatomegalia e esplenomegalia.

Massa no corpo sem sinais de inflamagao.
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Perda do apetite nos ultimos 3 meses. Exame fisico completo em busca de
causa dos sintomas;

Perda de peso nos ultimos 3 meses. Revisar  alimentagdo e  fazer
orientagoes;

Cansago ou fadiga nos ultimos 3 meses. ALGUM Descartar possivel tuberculose e,

RISCCO DE |HIV;

Sudorese noturna, importante sem causa| SER CANCER |Solicitar exames laboratoriais para

aparente. falta de ferro;

Palidez palmar ou conjuntival leve. Iniciar antibioticoterapia em caso de
infecgdo baceteriana;

Linfadenopatia dolorosa com evolugdo < 4

semanas ou com didmetro < 2,5 cm ou

consisténcia ndo dura.

Aumento de volume em qualquer regido do Controlar imunizagdo e curva de

corpo com sinais de inflamagéo. NAO TEM crescimento e desenvolvimento.

Nenhuma das anteriores. CANCER Recomende alimentagdo saudavel e
atividade fisica regular.

Fonte: Saude (2017).

No quadro 18, apresentamos um resumo de nossas buscas na bibliografia, resultando

num conjunto de defini¢des, conceitos e agdes a respeito do diagnodstico precoce do cancer

infantojuvenil.

Quadro 18 - Defini¢des, conceitos e agdes a respeito do diagnostico precoce do cancer

infantojuvenil

Autor

Referéncia

Diaz (2019, p. 335-
336)

Os programas de detecgdo precoce sdo afetados por problemas financeiros
e organizacionais, devido a falta de pessoal médico e paramédico treinado
e as multiplas barreiras.

Parte dos recursos financeiros deve ser alocada para programas de pesquisa
e andlise de dados epidemioldgicos sobre cancer especificos para a
populagdo de cada pais, a fim de se obter uma base sdlida para a tomada de
decisdes e estratégias para aprimorar o enfoque e diagnostico precoce da
doenga.

Waurttemberger (2016,
p. 74)

Ao contrario do cancer em adultos, o controle do cancer infantil na
populagdo ndo pode ser baseado em sua prevengdo ou detecgdo pré-clinica.
Portanto, o controle ¢ baseado no diagnostico rapido e correto e na
implementacdo efetiva do tratamento. Diagndsticos e tratamentos
complexos, que representam um grande desafio para o sistema de saude e a
sociedade em geral. Para tomar decisdes que aumentem as chances de cura
dessas criancas, ¢ fundamental conhecer os resultados da aplicacdo dos
tratamentos. Para isso, ¢ fundamental dispor de informagdes sistematicas,
exaustivas, validas e oportunas que auxiliem a nortear essas agdes. Nesse
sentido, ter sistemas de monitoramento continuo dos resultados dessas
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criangas passa a fazer parte da estratégia para aumentar suas chances de
cura. Tendo em vista que a implementacdo de tratamentos ¢ complexa e
depende de fatores locais, ¢ imprescindivel ter um sistema que colete dados
em cada cidade onde ha unidades de tratamento do cancer infantil.

Zuleta (2015, p. 35) | A falta de sintomas especificos pode levar ao atraso no diagnostico, pois
aproximadamente 80% dos pacientes sdo diagnosticados em estagios

\

avancados, principalmente devido a auséncia de programas de deteccdo

precoce.

Echevarria Zarate | [...] devemos comentar a existéncia de uma série de avangos no diagnostico

(2008, p. 136-137) e tratamento dos tumores. A implementagdo de procedimentos de
rastreamento e detec¢do precoce salvou a morbidade e a vida de muitas
pessoas.

A deteccao precoce do cancer [...] Por meio de avaliagdes periddicas na
populacdo assintomadtica, conscientizando a populagdo em geral para a
prevengdo, tem demonstrado grande eficacia na detecgdo e tratamento do
cancer em estagios iniciais. Isso, apesar da utilizacdo de procedimentos
semi-invasivos, visto que sdo areas do corpo que dificilmente podem ser
exploradas por um médico sem suporte tecnoldgico. Portanto, ¢
fundamental incorporar a cultura da populagdo em geral a necessidade de
uma busca sistematica de lesdes suspeitas na boca e de tragar estratégias de
seguimento, principalmente na populagdo de risco.

Osorio Pagola (2012, | A mortalidade esta diretamente relacionada ao estdgio do tumor no
p. 1) momento do diagndstico e o prognodstico ¢ favoravel quando tratado em
estagios iniciais.

Rodrigues e Camargo | E frequente que aos primeiros sinais do cancer a crianca ndo se mostre tio
(2003, p. 29-30) severamente doente, o que pode atrasar o seu diagnostico. O pediatra geral
serd, provavelmente, o primeiro médico procurado pela familia desta
crianga e um dos responsaveis pelo diagndstico precoce. Uma historia bem
colhida e um exame fisico minucioso podem, algumas vezes, flagrar a
doenga ainda incipiente.

E preciso que os pediatras estejam atentos que o diagndstico de cancer na
infancia ndo é sindnimo de morte e que a detec¢do precoce € o tratamento
especializado e agressivo tém alcancado altos indices de cura na atualidade.

Lima (2018, p. 2) Na infancia, o cancer ¢ uma doenca altamente letal, com varias
apresentagdes clinicas devido as diferengas de origem, fatores de risco, tipos
histologicos, sitios anatdmicos e resposta ao tratamento. Os tumores
pediatricos, em geral, sdo de origem embriondria e apresentam um curto
periodo de laténcia, portanto, os fatores ambientais pouco ou nada
influenciam em sua ocorréncia; além disso, apresentam sintomatologia
inespecifica e tendem a ser mais agressivos e a evoluir mais rapidamente.
Portanto, a associacdo dessas caracteristicas dificulta o diagnéstico e o
tratamento oportuno do cancer infantil, tornando a detecgdo precoce
imprescindivel para um bom prognoéstico, aumentando, assim, a chance de
melhores resultados com menos sequelas.

Assim, desde o surgimento dos primeiros sinais e sintomas da doenca até o
diagnostico precoce ou tardio da doenga, ha um caminho a ser percorrido
pela crianga ¢ sua familia. Essa via, associada as praticas individuais e
socioculturais, na tentativa de solucionar os problemas de satide da crianga,
¢ denominada via terapéutica.
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Afungchwi (2020, p.|Ensina-los sobre o cancer infantil faz com que percebam a realidade do
2035) cancer em criancas nos Camardes e aumenta a probabilidade de diagnostico
precoce do cancer infantil e o potencial aumento das taxas de cura. Assim,
aumenta o indice de suspeita de doencas malignas na infancia e lhes d4 um
conhecimento claro de como facilitar o acesso a um diagnostico imediato e
tratamento que salva vidas para essas criangas.

QU (2020, p. 1383) |O diagndstico precoce do cancer e o tratamento adequado demonstraram
eficacia e eficacia em reduzir as mortes por cancer para determinados tipos
de cancer, garantindo que a doenca nao progrida para estagios avangados
nos quais o prognostico ¢ pior. O estudo do diagnostico precoce se baseia
no exame de onde podem ocorrer atrasos nos pacientes ' diagndstico de
cancer e curso de gerenciamento. Trés fases da via podem ser descritas: (a)
pacientes conscientizagdo ¢ acesso aos cuidados; (b) avaliagdo clinica,
diagndstico 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
diagnodstico de cancer. Exemplos de barreiras incluem baixa instrucdo em
saude, ma coordenagdo dos servicos de saude e servicos limitados de
diagndstico ou tratamento.

Ezel Celakil e Berrak | O cancer infantil geralmente estd nas categorias mais baixas no diagnostico
(2020, p. 119-120) diferencial porque ¢ menos comum do que outras doengas infantis e seus
sintomas geralmente ndo sdo especificos. Portanto, ha atrasos no
diagnostico do céancer na infancia. Considerando que o sucesso do
tratamento ¢ maior em criangas, a importancia do diagnostico e tratamento
precoces pode ser melhor avaliada. A maior responsabilidade nesta fase ¢
dos clinicos gerais ¢ dos pediatras que consultam o paciente pela primeira
vez. A relagdo entre o inicio dos sintomas e o tempo de diagnostico tem sido
frequentemente estudado até agora. No entanto, os estudos sobre o
conhecimento da sintomatologia do cancer de pediatras e principalmente
médicos de aten¢do primaria sdo muito poucos, quase nenhum.

Pode ser possivel garantir o diagndstico precoce de canceres infantis e
fornecer renovagdo aos médicos, distribuindo brochuras-livretos contendo
os sintomas do cancer infantil para os médicos a instituicdes e
estabelecimentos de satde por meio da midia e da televisdo. Consulta
precoce ¢ fluxo de informag¢des podem ser fornecidos sobre os pacientes
suspeitos, envidando esfor¢os especialmente para clinicos gerais. Assim, 0s
canceres infantis que podem ser diagnosticados precocemente ndao devem
ser negligenciados.

Chantada (1999, p|Os pediatras sdo o primeiro profissional de satide visto pela maioria das
171) criangas com cancer. No entanto, o diagnoéstico ndo ¢ prontamente
estabelecido. Ha também uma demora na consulta dos pais, que ¢
significativamente maior nos casos de doenc¢a extraocular avancada. Fatores
socioecondmicos e acesso a cuidados de saude podem desempenhar um
papel no diagnostico tardio.
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Haimi, Nahum e
Arush (2004, p. 38)

O cancer em criangas pode ser dificil de diagnosticar no cenario primario:
o indice de suspeita tende a ser baixo devido a relativa raridade da doenca
em criangas, as caracteristicas de apresentacao de malignidade na infancia
geralmente sdo inespecificas e mimetizam as de doengas pediatricas comuns
(febre, dor, dor de cabeca e vOmito) e, portanto, o diagnostico pode ser
tardio.

Grabois, De Oliveira e
Carvalho (2011, p.
1711-1712).

Na verdade, o cancer € uma doenga altamente curavel quando o diagndstico
e o tratamento sdo realizados precocemente. O diagnostico precoce € o
principal desafio, uma vez que varios tipos de cancer nessa faixa etaria
apresentam sinais e sintomas iniciais semelhantes as doengas infantis mais
comuns, ¢ geralmente envolvem curto periodo de laténcia e rapido
crescimento. Eles raramente estdo associados a agentes cancerigenos como
aqueles envolvidos em cancer na idade adulta e sdo agressivamente
invasivos e sensiveis ao tratamento padrao, particularmente quimioterapias.
Tais condi¢des implicam na necessidade de encaminhamento rapido dos
casos suspeitos para centros especializados. Estudos internacionais indicam
que os melhores resultados sdo obtidos em centros com profissionais com
experiéncia no diagndstico e tratamento desses pacientes e com
infraestrutura adequada para a realizagdo desses procedimentos. Essas
diretrizes orientam a organizagdo da aten¢do ao cancer no Brasil. O
diagnodstico precoce do cancer infantil é o principal desafio, pois se o
tratamento adequado for iniciado imediatamente, quando a carga da doenca
ainda é minima, as chances de cura sdo maximas.

Rykov, Sevryukov e
Vilkova (2017, p.
370-371)

A eficacia do tratamento de criangas com cancer depende da oportunidade
do diagnostico, pois, quanto mais precocemente o tratamento especializado
for iniciado, maior serd a probabilidade de remissdo. Nesse sentido, um
papel especial cabe aos médicos da atengdo primaria - pediatras distritais,
que devem reconhecer prontamente uma neoplasia maligna e encaminhar o
paciente para consulta com um oncologista pediatrico. Ao mesmo tempo, o
niumero limitado de pacientes primarios € o curso atipico das doengas
oncoldgicas sdo as razdes para a diminuicdo do “estado de alerta”
oncoldgico.

Uma vez que as neoplasias malignas sdo relativamente raras em criangas,
os pediatras, muitas vezes, nao tém experiéncia suficiente no diagnostico
dessas nosologias e, como resultado, escolhem as taticas de tratamento
erradas. Como resultado, os pacientes dessa categoria sdo admitidos em um
oncologista pediatrico em estagios comuns, o que reduz significativamente
a probabilidade de atingir a remissdo. Dificuldades adicionais estdo
associadas ao curso atipico das neoplasias malignas em criangas, o que,
aliado ao baixo “alerta” oncoldgico dos médicos da atengdo primaria,
explica a urgéncia do problema da detec¢do precoce das neoplasias
malignas.

Costa (2019, p. 155-
156)

Os sinais e sintomas do cancer podem ser inespecificos e podem ser
confundidos com as doengas mais comuns nessa faixa etaria, retardando o
diagnoéstico e o encaminhamento das criancas aos hospitais de referéncia
que chegam com estagios avancados da doenga. A falta de informagdo da
sociedade e dos profissionais de saude sobre a consideragdo dessa entidade
nosologica nos diagnodsticos diferenciais ¢ um dos motivos para sua
detecgdo tardia. O progresso no tratamento do cancer na infancia e na
adolescéncia tem sido extremamente significativo. Hoje, por volta 80% das
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criangas ¢ adolescentes com cancer podem ser curados, se diagnosticados
precocemente e tratados em centros especializados. A detecc¢ao precoce do
cancer possibilita o uso de protocolos terapéuticos menos agressivos e
minimiza as sequelas decorrentes da doenca ou tratamento. Em paises
desenvolvidos, existe uma correlagdo entre uma maior chance de
sobrevivéncia (até¢ 75%) e o diagnostico precoce. A articulacdo da rede de
atengdo a saude e a infraestrutura de atencdo sdo fatores importantes na
dindmica do diagnoéstico e tratamento precoce de criangas e adolescentes
com cancer.

Pedersen (2020, p. 2) | O diagnostico precoce € crucial para o tratamento do cancer infantil, pois
em alguns casos pode prevenir a progressdo da doenga ¢ melhorar o
prognostico. No entanto, a evidéncia sobre o impacto prognostico do tempo
para o diagnoéstico € mista e difere entre os tipos de cancer. As barreiras para
um diagnostico adequado e oportuno sdo multifatoriais e relacionadas aos
pais, ao paciente, ao sistema de satude e ao tipo de cancer. Estudos sugerem
que os principais fatores relacionados ao atraso sdo: idade no diagnostico,
pais, nivel de educagdo, tipo de cancer e apresentagdao dos sintomas. A ma
interpretagdo dos sintomas e habilidades de comunicagdo subdesenvolvidas
entre as criangas para transmitir seus sintomas e doengas contribuem para
um diagndstico prolongado, contribuindo para a possivel progressao do

cancer.
Fajardo-Gutiérrez e [ O sucesso na cura e sobrevivéncia de criangas com cancer ¢ uma realidade
Renddén-Macias e tem sido independente do alto indice de estdgios avangados ou
(2018, p. 525) disseminados no diagndstico (principalmente para leucemias e linfomas). O

principal fator responsavel tem sido o tratamento antitumoral especifico e o
suporte médico para suportar as complicacdes. Portanto, embora seja
aconselhavel favorecer um diagnostico o mais rapido possivel, o pilar do
sucesso € o tratamento integral.

Martins (2020, p. 330) | Considerando os avancos ja alcangados no cuidado ao cancer infantil, ¢
possivel que o diagnostico ainda seja tardio. Os pacientes morrem em média
um més apos a condenagdo firmacdo do diagnostico, evidenciando que
investimentos tanto no conhecimento dos fatores de risco para um
diagnodstico precoce e melhor qualificagdo de profissionais pode levar a
prevengado dessas ocorréncias e taxas de sobrevivéncia elevadas.

Os profissionais envolvidos na atencéo primdria devem possuir um alto grau
de suspeigdo, bem como excelentes habilidades de exame fisico, a fim de
melhorar as chances de um diagnostico precoce de neoplasias infantis. Além
disso, esses profissionais devem ser devidamente informados sobre os sinais
e sintomas que podem ser causados pelo cancer e para onde encaminhar os
pacientes para realizagdo das investigagdes € tratamentos necessarios.

Fonte: Elaborado pelo autor (2020).

O Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva ¢ um o6rgdo brasileiro
ligado ao Ministério da Satde e nos apresenta alguns fatores que podem vir a interferir nos
diagnosticos de cancer infantojuvenil, quando da apresentagdao dos primeiros sinais € sintomas

até o seu efetivo diagnostico. Sdo eles: o tipo do tumor, sua localizagdo, a idade do paciente, a
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confirmagdo da suspeita clinica, a extensdo da doenga, os cuidados e/ou percepcao da doenca
pelos pais, o nivel de educacdo dos pais, a distdncia do centro de tratamento, o sistema de
cuidado de saude (INCA 2014).

O lag time ¢ o tempo percorrido entre a identificacdo dos primeiros sinais e sintomas dos
tumores e o seu diagnostico. O tempo entre o primeiro contato médico, o diagnostico e o
tratamento especifico dependem do atendimento médico e do sistema de saude. Ja o tempo
total, que vai do inicio dos sintomas até o inicio do tratamento efetivo, depende de pacientes,
pais, médicos e do sistema de satide. Uma cadeia de cuidados ¢ deflagrada quando um paciente
com cancer ¢ visto por um profissional até que sejam feitos o diagnostico e o tratamento efetivo

da doenca (INCA, 2014, p. 48).

Figura 05 - Principais aspectos da Cadeia de Cuidados

Tempo para diagnostico

h J

Tempo
-
Inicio Deteccdo dos Primeiro Avaliacio Diagnostico do Tratamento Cura ou morte
biclégico da sintomas contato médico pelo cancer
doenca oncologista
; referéncia, oncologista
pacietie contrarreferéncia pediatrico T

Atendimento médico / Sistema de sadde

Tempo Total ‘

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, irdo interferir negativamente
no prognostico e no tratamento dos pacientes.

O NCI (2020) corrobora com as discussdes, discorrendo sobre a importancia ndo
somente do diagnostico ser feito de maneira precoce, mas da identificagdo dos principais sinais

e sintomas que podem ser apresentados pelas criangas e adolescentes.

Os primeiros sintomas do cancer infantil sdo muitas vezes semelhantes aos que sao
comumente vistos em outras doencas. Esses sintomas podem incluir febre, sensagio
de cansago, glandulas inchadas ou perda de peso. Outros, como hematomas ou dores
nas articulagdes ou ossos, podem fazer com que os pais suspeitem de um ferimento.
Quando esses sinais e sintomas duram ou sao graves, o0 médico pode solicitar exames
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para verificar se ha cancer ou outras doengas. Os primeiros sintomas do cancer infantil
sdo muitas vezes semelhantes aos que sdo comumente vistos em outras doengas. Esses
sintomas podem incluir febre, sensagdo de cansaco, glandulas inchadas ou perda de
peso. Outros, como hematomas ou dores nas articulagdes ou 0ssos, podem fazer com
que os pais suspeitem de um ferimento. Quando esses sinais ¢ sintomas duram ou sao
graves, o médico pode solicitar exames para verificar se ha cancer ou outras doengas
(NCI, 2020, p.4).

O Instituto Nacional de Cancer apresenta um fato de suma importancia na identificagao
dos primeiros sinais e sintomas, considerando que dificilmente as criangas irdo inventar uma
dor, um desconforto, ou um sintoma de uma doenca. Dessa forma, ao identificar qualquer
irregularidade nas condigdes fisicas dos filhos, estes devem ser levados imediatamente para
uma avaliagdo ou consulta médica, pois em sua grande maioria, os sintomas do cancer estao
relacionados a doengas que comumente sdo vistas na infancia. O conhecimento ¢ a informagao
sdo primordiais neste processo a partir do momento em que os sintomas que podem ser
apresentados pelo cancer e ndo se diferem de algumas doengas benignas comuns para essa faixa
etaria, além do mais, as criangas podem estar em condigdes razoaveis de saude no inicio do
adoecimento, mascarando ou desinformando a doenca (BRASIL, 2020).

O quadro 19 nos apresenta algumas das formas de apresentagdo do cancer na infancia

e na adolescéncia.

Quadro 19 - Formas de apresentacdo do cancer na infancia e adolescéncia

SINAIS OU DIAGNOSTICOS
SINTOMAS DIFERENCIAS COMUNS SUSPEITA DE CANCER
PRESENTES (CONDICOES NAO
MALIGNAS)
Baixas contagens de Infecgdo Leucemia
sangue
Sangramento Disturbios da coagulagao, Leucemia

distarbio plaquetarios,
insuficiéncia da Medula Ossea

Aumento do ganglio

Infecgao

Linfoma de Burkitt, Linfoma
nao Hodgkin, Linfoma de
Hodgkin

Inchago abdominal

Doenga nutricional, cisto renal,
constipacdo, cisto ovariano,
hepatoesplenomegalia,
hemoglobinopatia, tuberculose
renal

Tumor de Wilms, Tumor de
ovario, rabdomiossarcoma de
bexiga, neuroblastoma

Massa mediastinal com
falta de ar

Infecgao

Linfoma, Neuroblastoma

Pupila branca

Catarata congénita

Retinoblastoma
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Dor de cabega, vomitos | Enxaqueca, sinusite, meningite | Tumor Cerebral
matinais, disturbio da se associada a febre (infeccao)
marcha, problemas de
visdo, paresias

Dor 6ssea, inchago no Cisto 0sseo, osteomielite Tumor Osseo
brago ou perna sem
trauma ou infecg¢ao

Fonte: BRASIL (2020).

Para o INCA (2014, 56-58) a dificuldade em se diagnosticar precocemente o cancer
infantojuvenil, se d4 ao fato de que em muitas situagdes, os sinais e sintomas apresentados sao
clinicamente idénticos a outras doencas que se apresentam com mais regularidade neste
publico. Esses sinais podem ser representados por: Febre: “manifestacio de um processo
infeccioso autolimitado” que sempre deve ser identificado como um sinal de aleta, pois esta
presente no diagndstico de diversas neoplasias, nos linfomas e tumores solidos.
Emagrecimento: “dentro dos parametros de acompanhamento do crescimento da crianga, o peso
¢ um dos melhores indicadores de satde, em razao da sua estreita dependéncia de varios fatores,
entre eles, a doenca”. Neoplasias podem representar alteragdes significativas nas criangas,
provocando desnutri¢do. Palidez cutineo-mucosa: “A palidez ¢ uma das apresentagdes
clinicas da anemia. A anemia ¢ uma situagdo em que ocorre a diminuicdo do nimero de
hemacias circulantes e/ou da quantidade de hemoglobina contida nelas”. Sdo comuns a
apresentagdo desse quadro em leucemias, linfomas e tumores so6lidos. Sangramentos
anormais sem causa definida: “As manifestacoes cutdneas de sangramento (equimoses,
petéquias, epitaxe, gengivorragias) ndo associadas a traumatismos devem ser valorizadas”.
Podem ocorrer quando a produgdo de plaquetas € ineficiente e causam processos inflamatorios
na medula d6ssea (leucemias e processos metastaticos). Dor generalizada: “A dor ¢ sintoma
que esta presente em mais de 60% dos diagndsticos oncoldgicos”, dessa forma, jamais pode ser
negligenciado, quando causa reducao das atividades habituais, moleza no corpo, irritabilidade,
cansaco ¢ dificuldade para dormir. Adenomegalia: “Os linfonodos sdo frequentemente
palpados nas criangas e representam uma etapa do crescimento normal do tecido linfoide ou um
processo reativo as doengas benignas e autolimitadas da infancia”, porém caso esses carocos
aumentem o seu tamanho, pode ser sinal de infecgdes graves.

Por fim, apresentamos algumas instituicdes que apoiam as criancas e adolescentes no

combate contra o cancer, prestando algum tipo de assisténcia e/ou tratamento para essas
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criangas e suas familias, nos informando sobre os principais sinais e sintomas divulgados em

seus documentos oficiais e sites.

Quadro 20 - Principais sinais e sintomas apresentados por entidades assisténcias de apoio ao
cancer infantojuvenil

Fundacao Abrale Graac Fiocruz A.C. Instituto
Sara Camargo Oncoguia
Febre Dor Palidez Febre Febre e perda | Febre
prolongada de |progressiva prolongada de peso sem | prolongada de
causa nao explicagao causa nao
identificada. identificada
Carogo em Febre sem Hematomas Vomito Hematomas, |Inguas de
qualquer parte |causa aparente sangramentos | crescimento
do corpo, ou doenga que ¢ anemia. progressivo
principalmente | ndo melhora
na barriga
Dor de cabega | Dor de cabega | Sangramentos | Emagrecimento | Dores de Vomitos
acompanhada | frequente, e cabega acompanhados
de vomito acompanhada de dor de
de vomito cabeca.
Alteragdo da | Alteracdo Carogo no Sangramento Tontura e Crescimento
visdo ou perda |repentinade |pescocgo, axilas falta de do olho
de equilibrio | visdo e virilha equilibrio podendo haver
mancha roxa
no local.
Dores nos Nodulo ou Inguas que néo | Dor 6ssea Alteragoes Surgimento de
0SS0S € nas inchago resolvem em 2 | generalizada nos olhos, dor ou carogo
juntas incomum. semanas como inchago | nas pernas
e pupila
branca
Perda de peso | Palidez Perda de peso | Palidez Carogos nos | Diminui¢édo da
inexplicada repentina e pescogos, visdo ou perda
perda de axilas e de equilibrio
energia virilha
Palidez Quedas ¢ Febre Cefaleia Sudorese Dores nos
inexplicada contusdes noturna 0SS0S € nas
frequentes juntas, com ou
sem inchagos
Mancar ao Tosse Alteracao na Cansaco ou | Caroco em
caminhar. visdo dor nas qualquer parte
pernas e do corpo
bragos principalmente
na barriga
Perda de peso | Sudorese a Dores Reflexo
repentina e noite abdominais esbranqui¢ado
sem no olho
explicacdo quando ha
incidéncia de
luz
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Brilho branco | Dores Manchas roxas

nos olhos osteoarticulares ou

quando a sangramento

crianga sai em pelo corpo

fotografia com sem

flash machucado.
Palidez

Fonte: Elaborado pelo autor (2020).

O INCA (2014) apresenta os principais tipos de neoplasias, além de suas principais
recomendacdes, por meio de fluxos distintos, que representam os sinais e sintomas particulares
de alguns tipos de cancer, além das condutas e exames de forma sequencial, que devem ser
realizados para a conten¢do inicial da doenca. Importante destacar, que os fluxogramas
apresentados a seguir, trazem informagdes clinicas e processuais que visam o acompanhamento

sistematico até a sua finalizacdo juntamente com o encaminhamento médico, se for o caso.

Figura 06 - Fluxograma sobre os sinais de alerta para as leucemias

Sinais e Sintomas | | Condutas e Exames
Palidez
ol sangramentos v
wlou febre Hemagrama Reavaliagio - Sim
" ; = v Persisténcia Rapalir o
8i0u cor assea B {resultade clinica < dos sintomas?, Ls Acompannamanta
alou articular am 24 h) (em 72 h) nemogrEma
elou hepatoesplenomegalia
alou linfoncdomagalias
2 pu + alteragdes
sAnamia
» -Leucocitose ou
leucopenia
*Flaguetopania
Emergéncia: ¢
* eucocitose > 50.000/mm3 Encaminhamento
ao oncologista
*Sangramento padiatrico ou
*Plaquetas < 20.000/mm3 hematologista
+Anemia severa (hemoglobina < 6g/dL) pedidiric

Fonte: BRASIL (2014, p. 61).
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Figura 07 - Fluxograma sobre os sinais de alerta para os linfomas

sinais o Sintomas | | Condutas e Exames

Linfanodomegalia
sem foce Infeccinsn
a/oi fabre de origem

Persisiéncia da

efou sudoresa noturna
ajou perda de pesa Hemograma SIM Reavaliagio linfonedemesalia NAC
Vi TR i3 > ;
W comVHS > clinica samanal | o (> 3 om, fixo, + crescimento Acompanhamentn
(resultado durante periogo rogressivo, indalor, sem sinais,
am 72 h) de 4 a B semanas inflamatarios
: NAD 2 )
Sim
2 ou + alteragies:
=Anemia
*Leucocitoss ou leucopenia
z ~Flaguetapenia hJ
Linfanodomegalia £ ha +
supraclavicular au = S IT!EH'.I:D
am locais nao » ao Unl?ul'_?gmu
hablluais pedidtrico
r
sim

{assa mediastina|7

Ralo X | »

de tirax

Linfonodomegalia )

&fou dispnea

Emergéncia:
*Massa mediastinal

Fonte: BRASIL (2014, p. 64).

Figura 08 - Fluxograma sobre os sinais de alerta para as massas abdominais

Condutas e Exames

Sinais e Sintomas

Massa abdominal
palpdvel de rapido
crescimenta

Dor sbdominal recorrente
efou massa abdominal
e/ou parda de peso

¥

Encaminhamento

efou hematiris UsG =

S resenga

D'ID;J :fb[m de _‘lgscm I | abdominal de a0 oncologista
ndeterminada 72h) peekm pedidtrico

efou hipertensdo arterial

afou sinais da Cushing

elou alteracio do habito
intestinal e urinario

UsG
Aumento de volume »| testicular

testicular (72h)

Emergéncia:
*Massa abdominal de crescimento rapido

Fonte: BRASIL (2014, p. 67).
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Figura 09 - Fluxograma sobre sinais de alerta para tumores do Sistema Nervoso Central e
retinoblastoma

Sinais e Sintomas

Condutas e Exames

Cofaleia persistente matinal
e/ou vomitos frequentes
efou tonturas
e/ou convulsao
e/ou alteragbes da marcha
efou alteragao da visdo
a/ou imitabilidade
efou sonoléncia
&/ou atraso no
desenvolvimento psicomator
efou aumento anormal do
perimetro caflico

leucacaoria
efou alleracbes na visdo
{estrabismeo, protusdo ocular)

Emergéncia:

Tomaografia/
Ressondncia Presenca
de cranio de massa?
{em até 7 dias)
NAO
-
Avaliags -
- D;:I :gﬁ;ﬁ;; e Massa
= ; < intraccular?
{em até 7 dias) -

Encaminhamento
ao ancologlsta
pediatrico

A

=Sinais de hipertensao intracraniana —encaminhar a um servigo de emergéncia
=Alteracao do nive| de consciéncia

Figura 10 - Fluxograma sobre os sinais de alerta para tumores 0sseos e de partes moles

Fonte: BRASIL (2014, p. 67).

‘ Sinais e Sintomas ‘ ‘ Condutas e Exames ‘
-~
Dor dssea Presencx

elou aumento de volume
da regide acometida com
sinais Inflamatérios

Aumento progressive de
volume de partes moles
{massa ou nadulo)

Raio X da regido
{em até 7 dias)

USG da regido

Y

(em alé 7 dias)

— de |esdo dssea
suspena?

[NAO

Investigar

NAO

Presenca
de massa
suspeita?
]

.

Fonte: BRASIL (2014, p. 76).

_ SIm

h 4

pediatrico

Encaminharmento
a0 oncologista

A

B SIM




5 INSTITUICOES BRASILEIRAS

116

QUE PROMOVEM ACOES PARA O

DIAGNOSTICO PRECOCE DO CANCER INFANTOJUVENIL

Com vistas a apresentar um panorama preliminar das agdes desenvolvidas por

institui¢des brasileiras cujo proposito seja desenvolver agdes de competéncia em informagao —

ainda que nao com este nome — buscamos junto ao CONIACC — Confederacdo Nacional das

Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianga e ao Adolescente com Cancer, a relacao das

instituicdes filiadas, segregadas por regido e estado. Buscamos em suas redes sociais € sites,

sua promogao de acgdes ligadas ao diagnostico precoce do cancer infantojuvenil, assim como

disposto no quadro 21.

Quadro 21 - Relagdo das institui¢des filiadas ao CONIACC e as agdes promovidas no
diagndstico precoce do cancer infantojuvenil

ESTADO | CIDADE | ENTIDADE ACOES TIPO DE ACAO
PROMOVIDAS
PARA O
DIAGNOSTICO
PRECOCE
AL Maceié | APALA - | Programa Criado em 2008 na Apala em
Associagdo  dos [ Diagnostico parceria com a Universidade
Pais ¢ Amigos | Precoce Estadual de Ciéncias da Saude de
dos Leucémicos Alagoas — Uncisal, o Projeto de
Diagnoéstico Precoce do Cancer
Infantojuvenil, tem o objetivo de
esclarecer a sociedade alagoana,
sobre os sinais e sintomas mais
comuns do cdncer em criangas e
adolescentes.
AM Manaus | GACC - Grupo de | Vamos Fazer | Propde-se a contribuir na rediscussao

Apoio a Crianga e
Adolescente com
Cancer do
Amazonas

Juntos: Diagnostico

Precoce do Cancer

em Salvadora A

da rede local de oncologia, com a
proposta de identificar falhas,
reorganizando-as através de
capacitagdo de profissionais de satide
da rede  publica  (médicos,
enfermeiros e agentes de saude),
mapeamentos e estabelecimento de
fluxos pré-definidos de
encaminhamento dos pacientes com
suspeita de diagnoéstico. O projeto ja
foi desenvolvido em 2 municipios da
Bahia.
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BA

Itabuna | GACC - Grupo de | Programa O Programa Diagndstico Precoce do
Apoio a Crianga [ Diagnostico IRM, que comegou a ser concebido
de Itabuna - Sul|Precoce em 2005, teve como inspiragdo as
Bahia experiéncias exitosas de Itabuna

(BA) e Recife (PE) em acdes de
deteccdo precoce de cancer na
crianga e no adolescente.

O GACC Sul Bahia contribuiu de
forma andloga, atuando com as
equipes de Saude da Familia. Um
nucleo de estudantes de medicina da
Universidade Estadual de Santa Cruz
(UESC) teve papel importante na
execucdo desse projeto ampliando
seus beneficios a qualificacdo de
novos profissionais.

Salvador | GACC - Grupo de | Vamos Fazer | Propde-se a contribuir na rediscussao
Apoio a Crianga | Juntos: Diagnostico | da rede local de oncologia, com a
com Céancer Bahia | Precoce do Cancer | proposta de identificar falhas,

em Salvadora A reorganizando-as através de
capacitagdo de profissionais de satde
da rede publica  (médicos,
enfermeiros ¢ agentes de satde),
mapeamentos e estabelecimento de
fluxos pré-definidos de
encaminhamento dos pacientes com
suspeita de diagnostico. Projeto ja foi
desenvolvido em 2 municipios da
Babhia.

Salvador |NACCI - Nucleo|----- |-
de Apoio ao
Combate do
Céancer

Salvador |Santa Casa de|--- = [-----

Misericordia da
Bahia

Salvador | MARTAGAO Diagnostico O projeto tem como objetivo ofertar

GESTEIRA — [ Precoce do Cancer | o primeiro Curso de Capacitagdo em

Liga Alvaro

Bahia Contra a

Mortalidade
Infantil

Infantil

Diagnostico Precoce do Cancer
Infantojuvenil para médicos e
profissionais multidisciplinares em
Pediatria da Rede Municipal de
Saude da cidade de Salvador, Bahia,
em alinhamento com a Secretaria
Municipal da Satde (SMS). Com a
realizacao dessa formacao, pretende-
se aprimorar o processo de
identificac¢do precoce de casos novos
de oncologia em pacientes para
encaminhamento ao  tratamento
adequado de forma mais célere.
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CE Fortaleza | Associa¢do Peter|----- [ --—--
Pan — Associacao
de Combate ao
Cancer  Infantil
Juvenil
Fortaleza | Associagdo dos|----- ~  |--—--
Missionarios da
Solidariedade -
Lar Amigos de
Jesus
Barbalha |IACC - Instituto|---- [ --—-
de Apoio a
Crianca Com
Cancer
DF Brasilia | ABRACE e e R
Associacdo
Brasileira de
Assisténcia as
Familias de
Criangas
Portadora de
Hemopatias
ES Vitéria | ACACCI -|—— -
Associacao
Capixaba Contra
o Cancer Infantil
MA Sado Luiz |[Funda¢do |- [ -----
Antdnio Jorge
Dino
MG Belo Cape e e
Horizonte | Associagdo Dona
Lucinha
Juizde |Fundagdo |[-—-—- |-
Fora Ricardo Moysés
Janior -
Fundagao de
Apoio aos
Portadores de
Neoplasia Infantil
- FRMJR
Montes |Fundagdo  Sara|Programa Capacita de profissionais da satde e
Claros | Albuquerque Conhecimentos que | ministra palestras para a sociedade
Costa curam em geral sobre sinais e sintomas do

cancer infantojuvenil e outros temas,
a fim de agilizar o diagnostico.

Em 2019 foram realizadas 68
palestras, grupos de estudos e outras
acoes envolvendo 2.162 pessoas.
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Montes |Fundagdo  Sara|Programa Agilizar |Custeia exames de diagnostico para
Claros | Albuquerque acelerar o processo entre suspeita do
Costa cancer e o inicio do tratamento.
Com intuito de obter resultados ageis
e precisos, melhorando o prognoéstico
e as possibilidades de cura.
Em 2019 houve investimento em 25
exames de diagndstico de criangas e
adolescentes.
Uberaba | OASIS N -
Organizagdo dos
Amigos
Solidarios a
Infincia e a Saude
MT Cuiaba |AACC - | Instituto ~ Thiago | Aumentar a  capacidade  de
Associagdo  de | Cavalcanti Rotta | atendimento e de diagnostico precoce
Amigos da de céncer pediatrico, beneficiando
Crianga com pacientes de todo Brasil
Céncer
PA Belém |Associagdfo =~ [--—-——- |-
Colorindo a
Vida - Casa
Ronald Mcdonald
PB Jodo Associagdo = |- |e-e--
Pessoa | Paraibana de
Combate ao
Cancer
Infantojuvenil
Donos do
Amanha
PE Recife |GAC - Grupo de | Projeto Fique | Promove capacitacdo voltada para
Ajuda a Crianga | Atento: pode ser |profissionais das equipes de
Carente com | cancer Estratégia de Satde da Familia
Cancer de (ESF), com o objetivo de facilitar o

Pernambuco

diagnodstico nas unidades de saude
com o suporte da telessaude. As aulas
acontecem por meio do Nucleo de
Telessaude da UFPE (NUTES), que
oferece recursos para realizacdo de
aulas através de telecomunicacgio, e
duram cerca de trés meses. O projeto
busca complementar a formagdo dos
profissionais de saude, pois 0s cursos
de graduagdo ndo  oferecem
disciplinas especificas sobre o cancer
infantojuvenil, que apresenta
sintomas faceis de serem
confundidos com doeng¢as comuns.
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Caruaru |Icia - Instituto do | Caravana do|Esse ¢ um projeto que existe ha
Cancer  Infantil | Diagnostico muitos anos, e a cidade foi uma das
do Agreste Precoce primeiras a serem  visitadas.

Atualmente, mais de 32 municipios
ja  receberam  nossa  equipe
multidisciplinar. Médico,
enfermeiro, nutricionista, assistente
social e outros profissionais
participam da equipe e direcionam o
diagnostico através de suas areas de
atuacdo. A estrutura do Icia também
¢ apresentada e as formas de como
ajudar a instituicao.
PI Teresina |[RFCC - Rede|---—-- = |--—-
Feminina
Estadual de
Combate ao
Céncer do Piaui
PR Curitiba | APACN o e (S
Associacao
Paranaense de
Apoio a Crianga
com Neoplasia
Curitiba |Complexo |- [-—-
Pequeno
Principe -
Associacao
Hospitalar de
Protecao a
Infancia Dr. Raul
Carneiro

Curitiba |Liga Paranaense|----- ~  |-----
de Combate ao
Céncer

Londrina [ONG VIVER —|--—-- |-

Organizagdo
Viver

Maringa |Rede Femininade|----- ~ |----
Combate ao
Cancer - Regional
Maringa

Cascavel |Uopeccan - Unido |- |-

Oeste Paranaense
de Estudos e
Combate ao
Céancer - Hospital
do Cancer de
Cascavel
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RJ Riode |CACCST - Casa|--- | -—-
Janeiro |de  Apoio a
Crianca com
Cancer Santa
Teresa
Riode |AACN -
Janeiro | Associacao de
Apoio a Crianga
com Neoplasia do
Rio de Janeiro
Rio de |Instituto Ronald |Programa Identificar precocemente o cancer
Janeiro | Mcdonald - RJ Diagnéstico infantojuvenil ¢ determinante para
Precoce que o tratamento tenha mais chances
de apresentar resultados positivos. A
partir da diminui¢ao do tempo entre o
aparecimento de sinais e sintomas do
cancer ¢ o diagnostico em um servigo
especializado, as chances de cura sdo
potencializadas com o diagndstico
em seus estagios iniciais.
Por esta razdo, o Instituto Ronald
McDonald criou o Programa
Diagnostico Precoce, que consiste na
realizacdo de capacitagoes de
profissionais da Atencdo Bésica de
Satde, pediatras da rede SUS e
privada, além de estudantes de
medicina para que possam suspeitar
de sinais e sintomas do cancer em
criangas ¢ adolescentes e realizar um
encaminhamento mais agil aos
servigos especializados, reduzindo o
tempo entre o aparecimento dos
sintomas e 0 diagnostico,
aumentando sensivelmente a
expectativa de cura dos pacientes.
RN Mossor6 | AAPCMR S e
Associacdo de
Apoio aos
Portadores de
Céancer de
Mossoro6 e Regido
Natal [CACC - Casa de | Campanha do|Tem o objetivo de esclarecer a
Apoio a Crianga | Diagnoéstico populacdo do Rio Grande do Norte
com Cancer | Precoce (RN) sobre os principais sinais e

Durval Paiva

sintomas do cancer em criancas e
adolescentes. A Campanha alerta
para a importancia do diagndstico
precoce na obtencdo da cura e de um
tratamento sem sequelas.

Periodo: desde 2002.
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Atividades: em parceria com as
Regionais de Saude, os profissionais
do RN sd3o capacitados e,
paralelamente, sdo feitas campanhas
publicitairias nos  meios  de
comunicacdo, como emissoras de
radio e televisdo, jornais, outdoors,
outdoors, panfletos e cartazes nos
municipios visitados pela equipe da
campanha. Nas escolas publicas e
particulares, ¢ apresentada a peca
teatral “Quanto mais cedo melhor”,
que aborda o tema. Essas acdes
estendem-se aos 167 municipios do
estado do Rio Grande do Norte.
Apoiadores: Instituto Ronald
McDonald, doadores da Casa e os
meios de comunicagio.

Natal

GACC - Grupo de
Apoio a Crianga
com Cancer do
RN

RS

Caxias do
Sul

Associacdo de
Amparo a Crianga
e ao Adolescente
com Cancer da
Serra Gatcha -
Domus

Novo
Hamburgo

Associacao de
Assisténcia  em
Oncopediatria -
Amo Crianca

Santa
Maria

CACC - Centro
de Apoio a
Crianga com
Céncer
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Porto  [ICI - Instituto do | Programa O Instituto do Cancer Infantil (ICI)
Alegre [ Cancer Infantil do [ Diagnostico participa, desde 2013, do programa
Rio Grande do |Precoce de capacitagdo Diagnoéstico Precoce.
Sul O programa ¢ realizado em parceria
com o Instituto Ronald McDonald
(IRM), Instituto Nacional do Cancer
(INCA), Sociedade Brasileira de
Oncologia Pediatrica (SOBOPE) e
Confederacao Nacional das
Instituigdes de Apoio e Assisténcia a
Crianga ¢ ao Adolescente com
Cancer (CONIACC).
O foco principal do programa ¢ a
capacitagdo dos profissionais da
Estratégia Saude da Familia,
independente da fungdo que estes
exercem, alertando agentes
comunitarios, enfermeiros, dentistas
e médicos sobre 0s principais sinais e
sintomas do cancer infantojuvenil.
Porto  |Irmandade da|- |-
Alegre |Santa Casa
de Misericordia
de Porto Alegre —
Hospital da
Crianga Santo
Antonio
SC Floriandp | Avos |-
olis Associacdo  dos
Voluntarios  da
Satude do Hospital
Inf. Joana de
Gusmao
SE Aracaju | Amo - | Programa Este projeto tem como objetivo
Associacdo  dos [ Diagnostico capacitar os profissionais de saude
Amigos da | Precoce para realizar o diagnostico precoce
Oncologia do cancer. Contempla também acdes
assistenciais por meio de consultas e
encaminhamento para exames e
diagnosticos.
Aracaju | Avosos o el E
Associacao  dos
Voluntarios a
Servico da

Oncologia em
Sergipe
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Aracaju | Gacc - Grupo de | Vamos Fazer | Se propde a contribuir na rediscussao
Apoio a Crianga | Juntos: Diagnodstico | da rede local de oncologia, com a
com Cancer Precoce do Cancer |proposta de identificar falhas,

em Salvador-BA | reorganizando-as através de
capacitagdo de profissionais de satide
da  rede publica (médicos,
enfermeiros e agentes de saude),
mapeamentos e estabelecimento de
fluxos pré-definidos de
encaminhamento dos pacientes com
suspeita de diagnostico. Projeto ja foi
desenvolvido em 2 municipios da
Babhia.

Sp Sao Paulo | GRAACC - | Diagndstico Por seu um centro médico
Grupo de | Precoce especializado em oncologia
Apoio ao pediatrica, o Hospital do GRAACC
Adolescente e a possui experiéncia e 0s recursos mais
Crianga com avancados para  realizar o
Cancer diagndstico, o tratamento, o poOs

tratamento e também estd preparado
para lidar com as possiveis
complicagdes decorrentes da doenga.
O Centro de Diagndstico por Imagem
estda estruturado e preparado para
diagnosticar com rapidez e precisdo o
cancer 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%, indice semelhante aos
de grandes centros médicos nos EUA
e Europa.

Para aumentar as chances de cura, é
fundamental o diagndstico precoce.

Sao Paulo |Itaci - Instituto|---- [--—-
de  Tratamento
do Cancer Infantil

Tabodo da | Cajec - Casa|--—-- |-
Serra | José Eduardo
Cavichio - Apoio
a Crianga com
Céncer
Jundiai | Grendacc - Grupo |- ~ |---—--

de Defesa da
Crianca com
Cancer
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Ribeirdo |Gacc - Grupo de | Programa Na Campanha de prevencdo ao
Preto Apoio a Crianga | Campanha do|Cancer Infantojuvenil realizamos
Com Cancer de|Cancer varias acdes para divulgarmos a
Ribeirao Preto Infantojuvenil importancia do diagnéstico precoce
para o aumento das chances de cura.
O “Setembro Dourado” ¢ uma das
acOes e tem como publico alvo
alunos, pais,  professores e
funcionarios de escolas do Ensino
Regular, profissionais de saude,
pacientes e  funciondrios do
complexo do HC - Usp e Faepa.
Realizamos capacitagdes em cinco
NSF- Nucleos de Saude da Familia,
onde divulgamos aos médicos,
enfermeiros, agentes comunitarios de
saude sobre a importancia do
diagnostico precoce do cancer
infantojuvenil.
Barretos | Hospital de|--—-- |-
Céancer de
Barretos -
Fundagao Pio XII
Jau Casa Ronald de|-- = |---—-
Jahu — Associagdo
Casa de Apoio
Infantil Maria
Augusta Amaral
Cesarina
Sdo Jos¢ | Gacc — Grupo de | Diagndstico Ainda como parte do Programa
dos Assisténcia a | Precoce Diagnostico Precoce, foi estabelecida
Campos | Crianca com uma parceria com o Hospital
Céancer Municipal Dr. José de Carvalho
Florence, de Sao José dos Campos, €
com a Faculdade de Medicina de
Taubaté para oferta de estagios para
Residentes de Pediatria, Residentes
Intensivistas e alunos do 5° e 6° ano
do Curso de Medicina no Hospital
CTFM/GACC, visando desenvolver
habilidades clinicas dentro da
especialidade da oncologia
pediatrica, contribuindo para a
identificacdo precoce do cancer em
criangas e adolescentes.

Fonte: Conniac (2020) adaptado pelo autor.

A partir das informagdes dispostas no Quadro 16, procuramos tecer alguns

comentarios preliminares, pois a analise mais detalhada ser4 feita adiante na tese. Dessa forma,
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iniciando com a relagdo de nimeros de entidades por regido, e a sua participagdo percentual em
relagdo ao total de entidades em nivel nacional.

Nesse sentido, apresentamos na tabela 10, um consolidado de todas as entidades
brasileiras, segregados por regides e estados, que prestam assisténcia as criangas e adolescentes
com cancer. Apontamos que cerca de 31% das entidades estdo lotadas na regido Sudeste, com
prevaléncia do estado de Sao Paulo. J4 a regido Sul apresenta aproximadamente 22% do total
das entidades nacionais, a regido Centro Oeste comtempla pouco mais de 5% das entidades, a
regido Norte cerca de 3,7% e a regido Nordeste apresenta percentual de 37% em relagdo ao

numero total de entidades nacionais, com prevaléncia para o estado da Bahia.

Tabela 10 - Relagao das instituigdes filiadas ao CONIACC e as agdes promovidas no
diagndstico precoce do cancer infantojuvenil, por regido e estado

Regiao Sudeste N°de %
Entidades
Espirito Santo 1 1,85%
Minas Gerais 5 9,26%
Rio de Janeiro 3 5,56%
Sdo Paulo 8 14,81%
Total Regidio 17 31,48%
Regifo Sul N° de %
Entidades
Parana 6 11,11%
Rio Grande do Sul 5 9,26%
Santa Catarina 1 1,85%
Total Regido 12 22,22%
Regido Centro Oeste N°de %
Entidades
Mato Grosso 1 1,85%
Mato Grosso do Sul 1 1,85%
Distrito Federal 1 1,85%
Total Regido 3 5,56%
Regido Norte N°de %

Entidades




Amazonas 1 1,85%
Para 1 1,85%
Total Regiao 2 3,70%
Regido Nordeste N° de %
Entidades
Alagoas 1 1,85%
Bahia 5 9,26%
Ceara 3 5,56%
Maranhdo 1 1,85%
Paraiba 1 1,85%
Pernambuco 2 3,70%
Piaui 1 1,85%
Rio Grande do Norte 3 5,56%
Sergipe 3 5,56%
Total Regiao 20 37,04%
TOTAL GERAL 54 100,00%

Fonte: Conniac (2020) adaptado pelo autor.
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Desdobramos as informacdes da tabela 11 para que fosse possivel verificar, de forma

efetiva, quais dessas entidades possuem programas e assisténcia direta ligada a capacitacao de

profissionais para detec¢cdo dos sinais e sintomas, assim como, diagndstico precoce do cancer

infantojuvenil.

Tabela 11 - Relagao das instituigdes filiadas ao CONIACC que prestam agoes efetivas para

deteccdo de sinais e sintomas e diagnostico precoce do cancer infantoj

Regido Sudeste N° de %
Entidades
Espirito Santo 0 0,00%
Minas Gerais 2 12,50%
Rio de Janeiro 1 6,25%
Sdo Paulo 2 12,50%
Total Regio 5 31,25%

uvenil



Regiso Sul N° de %
Entidades
Parana 0 0,00%
Rio Grande do Sul 1 6,25%
Santa Catarina 0 0,00%
Total Regiao 1 6,25%
Regiao Centro Oeste N° de %
Entidades
Mato Grosso 1 6,25%
Mato Grosso do Sul 1 6,25%
Distrito Federal 0 0,00%
Total Regido 2 12,50%
Regiao Norte N° de %
Entidades
Amazonas 1 6,25%
Para 0 0,00%
Total Regiso 1 6,25%
Regido Nordeste N° de %
Entidades
Alagoas 1 6,25%
Bahia 3 18,75%
Ceara 0 0,00%
Maranhéo 0 0,00%
Paraiba 0 0,00%
Pernambuco 2 12,50%
Piaui 0 0,00%
Rio Grande do Norte 0 0,00%
Sergipe 1 6,25%
Total Regiao 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 acdo ou programa para deteccdo de sinais e sintomas e diagnostico precoce do cancer
infantojuvenil. Dessa forma, notamos uma prevaléncia da regiao Norte, com 7 entidades e cerca
de 44% dos programas nacionais, seguidas pela regido Sudeste, com 5 entidades e cerca de 31%

do total de entidades. As outras regides, somam 25% das agdes efetivas.
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PARTE II - PRESSUPOSTOS METODOLOGICOS

6 MATERIAIS E METODOS

Para que fosse possivel o amparo e sustentacdo a pesquisa, efetuamos uma divisao da
fundamentagao tedrico-metodologica em seis subsegdes distintas, que tiveram como finalidade
descrever e nortear os caminhos que seguimos em nosso percurso. Dessa forma, tais subsecdes
serdo especificadas da seguinte maneira: Fundamentacdo Tedrico Metodologica,
Caracterizagdo da Pesquisa, Procedimentos para Coleta de Dados, Campo de estudo,
Procedimentos para Coleta e Analise de Dados, Realizacdo do Pré-Teste, Analise

Fenomenologica dos dados e Cuidados Eticos na Pesquisa.

6.1 FUNDAMENTACAO TEORICO METODOLOGICA

A fenomenologia teve suas bases lancadas pelos filosofos alemdes 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
“¢ uma ciéncia cujo proposito ¢ descrever fendmenos particulares, ou a aparéncia das coisas,
como experiéncia vivida. A experiéncia vivida do mundo da vida de todo dia ¢ o foco central
da investigagdo fenomenologica”.

Segundo Moreira (2004) a fenomenologia ¢ um movimento filosofico de investigacao
critica, pautado pelo rigor e pela sistematiza¢ao do método, além de ser pautado pela abordagem
a pesquisa quantitativa e aplicavel aos estudos de fendmenos dos mais diversos campos,
utilizado para os momentos em que o pesquisador quer dar énfase as experiéncias vivenciadas
pelas pessoas.

De acordo com Silva (2015, p. 102) o método fenomenologico tem como objetivo o
estudo dos fendmenos, ou seja, das coisas e ndo daquilo que ¢ dito sobre elas, pois busca-se,
por meio do método, “a consciéncia do sujeito mediante a expressdao de suas experiéncias
internas”. A partir dos estudos fenomenoldgicos, as pessoas tornam-se aptas a entender que
determinado objeto de estudo, somente podera ser analisado a partir das percepc¢des individuais
dos sujeitos e deve ser concebido sem a interferéncia de qualquer regra de observagao.

Heidegger (2009) conceitua a fenomenologia como uma forma sistematica e

abrangente de estruturar os atos vividos, assim como explorar os objetos vivenciados nos atos
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da consciéncia, do ponto de vista da objetividade. Ja para Galeffi (2000, p. 14), trata-se de um
método ou um caminho, pautado na critica das esséncias, ou seja, “é o caminho (método) que
tem por meta a constitui¢do da ciéncia da esséncia do conhecimento ou doutrina universal das
esséncias”.

Por entendermos que a competéncia em informag¢do pode ser compreendida como, € a
partir de um fendomeno, percebeu-se que a fenomenologia poderia ser um caminho importante
a ser trilhado, pois as pesquisas qualitativas com vias a fenomenologia, possibilitam uma
aproximacao com a compreensao do fendmeno.

Marciano (2006, p. 186) demonstra uma afinidade entre a Fenomenologia e a Ciéncia
da Informagao, uma vez que “a primeira conceitua a linguagem como origem e expressao do
conhecimento, ao passo que a ultima situa o documento, sua principal fonte de estudo, como
veiculo do conhecimento codificado e formalizado por meio da linguagem”. O autor explica
que a percepcao individual (autoconsciéncia) ¢ do mundo em si, pode ser vista como um

fendmeno informacional, na medida que influencia e ¢ influenciada pelo contexto individual.

6.2 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

De acordo com seus objetivos, esta pesquisa caracteriza-se como exploratoria, 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 fendmeno estudado e estabelecer uma relagdo entre o mundo e as
pessoas. Segundo a sua natureza, a pesquisa pode ser considera aplicada, pois tem por objetivo
gerar conhecimentos para aplicagdes praticas com a intencdo de solucionar problemas
especificos. E, quanto aos seus procedimentos, trata-se de uma pesquisa bibliografica
(elaborada a partir de material ja publicado, como livros, artigos, periddicos, internet, etc.),
documental (elaborada a partir de materiais que ndo receberam tratamento editorial) e de campo
(realizada por meio da coleta de dados junto as pessoas) — esta ultima — a pesquisa de campo —
estd embasada na teoria fenomenologica e utiliza a entrevista narrativa e um questiondrio para
caracterizar as pessoas, os participantes da pesquisa.

Para Kauark, Manhaes e Medeiros (2010) a pesquisa exploratoria proporciona maior
afinidade com o problema, aproximando-se de fatos, dados e pessoas que passaram por alguma
experiéncia pratica com o problema, estimulando assim a compreensdo do objeto de estudo. As

pesquisas com caracteristicas exploratorias, objetivam o desenvolvimento de ideais, sendo seu
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planejamento flexivel, possibilitando a verificagdo de aspectos alusivos ao objeto de estudo
(GIL, 2002, p. 42).

Para Neves e Domingues (2007) as pesquisas de abordagem qualitativa vao além do
visivel e do concreto, pois busca por significados especificos das relagdes humanas, que nao
podem ser transformadas em equagdes matematicas. Minayo (2004) corrobora e aponta que
esse tipo de pesquisa se preocupa em auxiliar na compreensdo de crengas, valores, hébitos,

aspiragoes e atitudes.

6.3 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Quanto aos procedimentos técnicos de coleta, utilizamos a pesquisa bibliografica:
baseada em livros, artigos, dissertacdes, teses e outras fontes disponiveis; documental: a partir
de dados secundarios, ou seja, que ja foram documentados por outras pessoas ou institui¢des.
Para Zanella (2011) a pesquisa bibliografica permite um levantamento com maior profundidade
e amplitude daquilo que ja foi pesquisado, principalmente quando se trata de dados dispersos e
sem relacdo, na coleta de dados ¢ informagdes e na deteccao de inconsisténcias ¢ contradicoes.
J& os dados documentais, ou dados secundarios, estardo dispostos por meio de empresas,
manuais, relatorios, publicacdes e resultados de outras pesquisas ja aplicadas, sendo que a sua
interpretacdo depende da abordagem qualitativa ou quantitativa, respeitando suas privacdes e
particularidades.

A pesquisa bibliografica, especificamente, no que se refere a competéncia em
informacao e aos estudos relacionados ao cancer infantojuvenil, foi realizada a partir da RSL -
Revisdo Sistematica de Literatura: trata-se de um método de avaliagdo, de uma grande
quantidade de dados de maneira simultanea. Esse tipo de revisdo ¢ muito comum em varias
areas da satde e nas ciéncias bioldgicas, de forma a auxiliar no processo de obtengdo de
evidéncias cientificas nas diversas areas da saude. Especificamente nesta area de conhecimento,
propicia aos pesquisadores uma maneira eficiente de separar um tratamento efetivo e assertivo,
daqueles com resultados contraditorios em que as terapias aplicadas ndo surtem os efeitos
esperados e desejados, além de facilidade de identificacdo das “areas nas quais sdo necessarias
realizagdes de ensaios clinicos controlados, sendo um ponto de referéncia cientificamente
fundamentado para decisdo sobre assisténcia médica e pesquisa” (ATALLAH; CASTRO, 1998,
p. 22).
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Dessa forma, para que conseguissemos realizar uma revisao sistemadtica de literatura,
que servisse de base para elucidar a nossa tese, além de uma fonte de subsidio para pesquisas
futuras, faremos a estruturagao da RSL a partir da proposta de Tranfield, Denyer e Smart, que
no ano de 2003, fizeram a publicagdo de um artigo intitulado “Rumo a uma metodologia de
desenvolvimento Gestdo baseada em evidéncias — Conhecimento por meio de uma revisao
sistematica”. Neste trabalho os autores fazem um comparativo entre as revisdes sistematicas da
area da medicina e da area da gestdo, propondo um método para revisdes sistematicas
(TRANFIELD; DENYER; SAMART, 2003).

A RSL ou Revisao Sistematica de Literatura, tem como principal caracteristica efetuar
uma analise de artigos, realizados por pares em periddicos especificados, ou seja, trata-se de
uma ferramenta para gerenciar um vasto campo de conhecimento e desta forma, proporcionar
uma investiga¢do académica solida, estruturada e concisa, pois permite “mapear e avaliar o
mapa intelectual existente e especificar uma questdo de pesquisa para desenvolver ainda mais
o corpo de conhecimento existente” (TRANFIELD et al, 2003, p. 208).

Apresentamos no quadro 22, os estagios propostos pelos autores para identificagao,

conducao e obtengdo de evidéncia por meio da revisao sistematica de literatura.

Quadro 22 - Estagios de elaborag¢dao de uma revisao sistematica de literatura

ESTAGIO I - IDENTIFICACAO

* Fase 0: - A necessidade da RSL para a tese se justifica para que tenhamos a
Identificaciio da |possibilidade de analisar as possiveis variaveis que possam vir a interferir
necessidade de |(positiva ou negativamente) no objetivo de estudo, assim como para

uma revisao |delinear as suas possiveis correlagdes.

* Fase 1: - A tematica da RSL deverd abranger o estudo de algumas varidveis
Preparacio da |ligadas ao objeto de estudo, ou seja, as criancas e adolescentes com cancer.
proposta de |Para que consigamos atingir esse objetivo, buscaremos nas principais
revisao bases de dados, por palavras chave que se unam ou complementem o

estudo.

- Utilizamos as bases de dados: SCOPUS e MEDLINE.
- As buscas serdo feitas a partir de:

Artigos, teses e dissertagdes




e Fase 2:
Desenvolvimento

do protocolo de
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Com acesso livre

Trabalhos nos idiomas portugués, espanhol e inglés
Trabalhos publicados nos ultimos 10 anos (2010 a 2020)
Classificado por relevancia.

- Foram incluidos na pesquisa trabalhos que relatem experiéncias praticas

revisio (empiricos) e que estejam disponiveis na integra (texto completo).
- Foram excluidos da pesquisa os trabalhos que nao tenham
resumo/abstract, trabalhos que n3o apresentem metodologias e os
resultados da pesquisa, assim como trabalhos que estejam em linguas
diferentes do portugués, inglés e espanhol.

ESTAGIO II - CONDUCAO DA RSL

- As buscas foram feitas, a partir do acesso ao VPN UFSC (acesso
académico) as bases de dados especificadas.
- Para defini¢do da qualidade dos trabalhos selecionados, utilizamos os
seguintes critérios de exclusio:

* Fase 3: Documentos de acesso restrito

Identificacido da

pesquisa

Publicagdes incompletas
Trabalhos publicados fora do periodo estipulado
Trabalhos que ndo tenham caracteristicas de artigos, teses e

dissertagoes.

* Fase 4: Selecao

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 cancer” OR
cancer in a child”)

(“information literacy” OR “information skills” AND (health OR
disease) AND (“‘childhood cancer” OR “cancer in a child”)
(“information literacy” OR “information skills” OR “information
competence”) AND (health OR disease) AND (“childhood cancer”)
(“information literacy” AND (health OR disease) AND (“childhood

cancer”)
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- Ap0s as buscas realizamos a leitura dos resumos e das palavras chave
dos trabalhos identificados com a finalidade de identificar a sua relacao e

aproveitamento do mesmo para o trabalho.

e Fase 5:

Avaliacao da

- Utilizamos os artigos que apresentem as seguintes defini¢des:
Abordem somente o cancer em criancas e adolescentes
Trabalhos que contenha resumo, palavras chaves, objetivos e

consideragoes.

qualidade dos |- Verificamos se os trabalhos apresentam rigor cientifico, se seguiu
estudos critérios especificos de coleta de dados com pessoas.
- Efetuamos as selecdes e leituras completas dos trabalhos que se
* Fase 6: enquadrem aos critérios pré-estabelecidos.

Extracao dos
dados e
monitoramento

do processo

- Buscamos analisar como eles se enquadram a tematica do trabalho.
- Fizemos a organizacdo dos dados utilizando a planilha eletronica

Microsoft Excel.

e Fase 7: Sintese

dos dados

- Fizemos a organizagao 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 cronologico, buscando

evidenciar alguns aspectos de tempo nos trabalhos analisados.

Estagio III - RELATORIOS E EVIDENCIAS

e Fase 8:
Relatorio e

recomendacoes

- As informagdes levantadas por meio da RSL foram de grande
importancia e relevancia para construcdo do referencial da tese, assim
como para nos situar sobre as contribuicdes de autores que tratam da
mesma tematica.

- Objetivamos como resultados, um constructo de subtemadticas que nos
auxiliaram na proposta para o desenvolvimento da competéncia em

informacao com foco no diagnostico precoce do cancer infantojuvenil.
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e Fase 9:
Buscando
evidéncias na

pratica tematica.

‘- Os resultados dessa RSL puderam contribuir para a formagdo e
complementacdo do referencial tedrico dessa tese, assim como que possa

despertar o interesse de outros autores por pesquisas com a mesma

Fonte: (TRANFIELD; DENYER; SAMART, 2003 — adaptada pelo autor).

Quanto ao tratamento e analise de dados, utilizou-se uma abordagem qualitativa e

fenomenolodgica, com a finalidade de buscar respostas da problematica da pesquisa. A pesquisa

qualitativa proporciona aos pesquisadores um conjunto de dados que se complementam por

meio de interpretacdes e opinides dos fendmenos estudados. Percebemos que nesta pesquisa

essa abordagem propiciou um complemento de informagdes, pois o estudo centrou-se, tanto na

parte sensivel e abstrata das relagdes sociais e assisténcias, quanto no aspecto objetivo, racional

e mensuravel dos dados que necessitamos.

No quadro 23 destacamos, a partir de nossos objetivos especificos, 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 Especificos

Meios para Coleta dos Dados

a) Caracterizar a Competéncia em Informacao
com foco na diminui¢do da vulnerabilidade

social em saude.

Revisao Sistematica de Literatura.

b) Caracterizar o céancer infantojuvenil,

diagnostico precoce e tratamento.

Revisao Sistematica de Literatura.

c) Identificar as instituigdes no Brasil que
promovam agdes para o diagnostico precoce

do cancer infantojuvenil.

Revisdo de Literatura, Analise de Sites e

Redes Sociais. Analise de documentos.

d) Apresentar uma proposta das diretrizes para

um programa de desenvolvimento da
competéncia em informacdo com foco no

diagnostico precoce do cancer infantojuvenil.

Revisado Sistematica de Literatura,

Entrevistas, Questionarios ¢ Andlise de

Dados Secundarios.

Fonte: Dados da Pesquisa.
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J& no quadro 24, apresentamos um resumo da caracterizagdo da pesquisa que

pretendemos realizar.

Quadro 24 - Caracterizacao da Pesquisa

CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Quanto aos objetivos

Pesquisa Exploratéria

Quanto a Abordagem

Pesquisa Qualitativa

Quanto a sua Natureza

Pesquisa Aplicada

Quanto aos Procedimentos

Pesquisa Bibliografica

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

implicagdes.
Quadro 25 - Processo de Coleta de Dados
PROCESSO DE COLETA DE DADOS
INSTRUMENTO | FORMA DE COLETA | FORMA DE APLICACAO E COLETA
ENTREVISTA |APENDICE C - TOPICO | Aplicado aos responsaveis pelos assistidos

INICIAL DA
ENTREVISTA
NARRATIVA COM
ASSISTIDOS E/OU
RESPONSAVEIS

pela Fundagdo Sara Albuquerque e Costa.
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DADOS APENDICE E - OFICIO|Direciona a instituicio Fundacdo Sara
SECUNDARIOS |DE SOLICITACAO DE |Albuquerque e Costa - informagdes sociais e
AUTORIZACAO DA | assisténcias dessas criangas e adolescentes,
INSTITUICAO com vistas a analisar alguma correlagao que
possa existir ¢ que impacte diretamente o
objeto deste estudo.

COLETA DE DADOS DE [ INSTITUICOES FILIADAS AO

INFORMACC)ES CONIACC - confederacdo Nacional das
DISPONIVEIS EM | Instituicdes de Apoio e Assisténcia a
SITES PUBLICOS Crianga ¢ ao Adolescente com Cancer.

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 fenomeno que esta sendo estudado pelo pesquisador. Esse
recorte tem a finalidade de definir o campo e as dimensdes em que a pesquisa ira se desenvolver,
além de mapear o territorio de atuagdo (NEVES, 1996).

Dessa forma, segundo Minayo (2010, p. 62), compreende-se por campo de estudo em
pesquisas qualitativas, o “recorte espacial que diz respeito a abrangéncia, em termos empiricos,
do recorte teodrico correspondente ao objeto da investigagdo”. Desse modo, o campo de estudos
da pesquisa envolve os responsaveis por criancas e adolescentes em tratamento contra o cancer,
cadastrados e assistidos por uma entidade de apoio assistencial.

A Fundagdo Sara nasceu da convivéncia que os pais, parentes € amigos da pequena
Sara tiveram com a dor e a esperanga 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
demonstragdo de solidariedade jamais igualavel.

Apesar de todo o apoio, a pequena Sara faleceu em 22/11/1997 e, imediatamente apos
o falecimento, os pais resolveram colocar em pratica o sonho idealizado durante o tratamento
da pequena Sara, pois passaram pela dificil experiéncia do tratamento fora de seu domicilio,
mesmo com a béngao de contar com o apoio de amigos, tanto em Belo Horizonte, como em
Sdo Paulo.

Munidos de fé e determinagio, Alvaro e Marlene sentiram que Deus colocava em suas

maos a missao de investir o que restou da quantia arrecadada na campanha em algo duradouro,
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que pudesse levar a outras criangas, como Sara, € a outros pais, como eles, o alivio e o apoio
que tanto tiveram durante a drdua experiéncia de sofrimento da propria filha. Assim, em junho
de 1998, foi instituida, em Montes Claros — MG / Brasil, a Fundag¢ao Sara Albuquerque Costa,
para receber e assistir criangas e adolescentes com cancer, € seus acompanhantes. No ano de
2009 a entidade recebeu convite de médicos e empresarios de Belo Horizonte e, apods
comprovada a viabilidade, foi instalada uma filial na capital mineira em julho de 2010,
expandindo, assim, a assisténcia para todo o estado de Minas Gerais.

A Fundacdo Sara tem como missdo ‘‘Prestar ASSISTENCIA SOCIAL as criancas e
adolescentes com cancer e ser agente de PROMOCAO DE CONHECIMENTOS e de
MELHORIAS DO TRATAMENTO oncolégico”.

A instituicdo conta, hoje, com cerca de 1.200 criangas e adolescentes cadastradas em
seu banco de dados. Entre os assistidos cadastrados temos criancas vivas em tratamento,
criangas vivas e curadas e criangas que ja vieram a obito (FUNDACAO SARA, 2020).

Segundo o método fenomenoldgico de Sanders (1982) uma das regras que o
pesquisador fenomenoldgico deve ter em mente ¢ que “mais assuntos ndo produzem mais
informagdes”, ou seja, quantidade ¢ diferente de qualidade. Para a autora, o pesquisador deve
ater-se a abordagens profundas, com ntimeros limitados de individuos.

Inicialmente, por estarmos inseridos em uma linha de pesquisa, que trata dos aspectos
relativos a produgdo da informagdo, a comunicagao cientifica e a competéncia em informagao.
Desenvolve estudos variados que aborda o acesso, dissemina¢do, mediacdo, publicacdo,
preservagao e desinformagao, além de investigar os profissionais da informagao no que tange a
sua formagdo, a educacdo e a sua experiéncia e competéncia profissional, desdobrando-se em
estudos nacionais e até mesmo internacionais.

Assim, foi selecionada uma amostra de 17 responsaveis. Esse publico foi selecionado
de forma intencional e ndo probabilistica, uma vez que dependiamos da disponibilidade desse
responsavel, uma vez que os cuidados com o assistido dentro da casa, cabe a ele (alimentagao,

higiene, encaminhamento aos profissionais técnicos, acompanhamento ao tratamento, etc.).

Amostra é parte da populagao ou do universo, selecionada de acordo com uma regra
ou um plano. Refere-se ao subconjunto do universo ou da populagdo, por meio do
qual estabelecemos ou estimamos as caracteristicas desse universo ou dessa
populag@o. A amostra pode ser probabilistica e ndo probabilistica (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 classificacdo de amostras por acessibilidade ou

conveniéncia como sendo o tipo de amostragem com menor critério de rigor estatistico, pois
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admite liberdade para o pesquisador selecionar os elementos disponiveis e esses representarem
de alguma forma o universo da pesquisa, ligados a estudos exploratorios ou qualitativos que
ndo requerem niveis de precisdo. Ja as amostras intencionais ou de sele¢do racional, representa
um tipo de amostragem nao probabilistica, que seleciona determinada populagdo a partir de
informacdes disponiveis que caracterizem o representativo de toda a populacdo, porém requer
conhecimento prévio da populacdo ou grupo selecionado.

Sendo assim, optou-se por aqueles responsdveis que: a) estavam hospedados na
Fundagdo Sara naquele momento; b) estavam disponiveis para realizar a entrevista; c) o
assistido ndo estava sob cuidados especiais de tratamento.

Os dias e horarios para entrevistas nao puderam ser agendadas previamente, sendo que
o pesquisador se dirigia a institui¢do e aguardava a disponibilidade desses responsaveis pelas

criangas ¢ adolescentes.

6.5 PROCEDIMENTOS PARA COLETA E ANALISE DE DADOS

Os procedimentos ou percursos metodologicos de pesquisa, caracterizam as escolhas
que foram feitas, no que se refere as técnicas de pesquisas e os procedimentos utilizados para o
progresso e sustentacdo da pesquisa.

Para que fosse possivel desenvolver este trabalho, optou-se por realizar a coleta de
dados por meio de pesquisa documental, em fontes primadrias, levantamento bibliografico, em
fontes secundarias, ¢ 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 carater livre
ou semiestruturada, em que a interagdo participante / entrevistado se d4, por meio de algo que
possa ser mediado, tais como fotos, filmes, videos, gravacdes, entre outros. E para Weller e
Zardo (2013, p. 133), trata-se de um instrumento que fornece uma maior compreensdo das
trajetorias dos sujeitos pesquisados, pois “o ato de rememorar € a narragdo da experiéncia
vivenciada de forma sequencial permite acessar as perspectivas particulares de sujeitos de
forma natural”.

Ja Connelly e Clandinin (1986 apud GALVAO, 2005, p. 337) afirmam que:

Os seres humanos sdo organismos contadores de historias, organismos que individual
e socialmente, vivemos vidas relatadas. O estudo da narrativa, portanto, ¢ o estudo da
forma como nds, seres humanos experimentamos o mundo. Dessa ideia geral se deriva
a tese de que a educacdo ¢ a construgao e a reconstrugdo de histdrias pessoais e sociais:
tanto os professores como os alunos somos contadores de historias e também
personagens nas histérias dos demais e nas suas proprias.
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Jovchelovitch e Bauer (2002, p. 110) discorrem que “a narrativa privilegia a realidade

do que ¢ experienciado pelos contadores de historia: a realidade de uma narrativa refere-se ao

que ¢ real para o contador de historia”. Assim, percebe-se que as narrativas sdo interpretadas

como possibilidades de entendimento do outro, das experiéncias e vivéncias individuais, mas

que retratam o coletivo.

Justificados nas orientagdes de Jovchelovitch ¢ Bauer (2002), as entrevistas foram

organizadas conforme apresentado no quadro 26.

Quadro 26 - Fases da Entrevista Narrativa

Fases da Entrevista

Regras para a entrevista

Narrativa
Preparacao Exploragdo do campo
Formulacao de questdes exmanentes
Iniciagdo Formulagao do topico inicial para narragdo; Emprego de auxilios

visuais (opcional)

Narracao central

Nao interromper

Somente encorajamento ndo verbal ou paralinguistico para continuar a

narragao

Esperar para sinais de finalizagao (“‘coda’)

Fases de perguntas

Somente: “Que acontece entao?”

Nao dar opinides ou fazer perguntas sobre atitudes

Nao discutir sobre contradi¢oes

Nao fazer perguntas do tipo “por qué?”

Ir de perguntas exmanentes para imanentes

Fala conclusiva

Parar de gravar

Sao permitidas perguntas do tipo “por qué”?

Fazer anotag¢des imediatamente depois da entrevista

Fonte: Jovchelovitch e Bauer (2002, p. 97).

Quanto a coleta de dados, embasadas pelas entrevistas aplicadas aos responsaveis pelas

criangas, buscamos abordar questdes especificas sobre as formas de diagnostico pela qual foram

submetidos. Este roteiro de entrevista estd amparado a partir do Apéndice B - Formulério de
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Caracteriza¢do dos Participantes da Pesquisa e do Apéndice C — Topico Inicial da entrevista
Narrativa com Assistidos e/ou Responsaveis.

Utilizamos também a base de dados desta instituicdo, como fonte de dados
secundarios, composta de informagdes sociais e assistenciais dessas criangas ¢ adolescentes,
com vistas a analisar alguma correlacdo, e que impacte diretamente o objeto deste estudo. Essa
solicitagdo para acesso ao banco de dados da institui¢do foi feita por meio do Apéndice E —
Oficio de Solicitagao de Autorizacao da Instituigao.

Quanto as entrevistas, ocorreram presencialmente com os responsaveis pelos
assistidos, respeitando as normas e regras de distanciamento social, uso de mascaras e alcool
em gel, devido a pandemia de Covid-19.

As entrevistas foram gravadas, utilizando-se equipamentos tecnologicos disponiveis,
sendo que, todos os relatos foram transcritos para composi¢do desta tese. Para a transcrigao,
utilizamos a plataforma Transkiptor®. Apds a transcri¢do e validacdo de todos os dados, as
gravacdes foram apagadas.

As entrevistas foram realizadas nos meses de julho e agosto de 2021. Antes do inicio
de cada uma das entrevistas, o pesquisador explicou detalhadamente o objetivo da entrevista e
0s aspectos que seriam tratados a partir do inicio dela. Explicou-se, também, que as entrevistas
seriam gravadas e que posteriormente seriam apagadas, sendo seu objetivo primario a

transcricdo da conversa.

6.6 REALIZACAO DO PRE-TESTE

Antes da realizagao efetiva da entrevista, foram aplicados dois pré-testes, no inicio do
més julho de 2021, com a finalidade de observarmos as possiveis e potenciais falhas e/ou
dificuldades na compreensao e entendimento, assim como as necessidades de ajustes para
melhorar o instrumento.

As dificuldades identificadas a partir das narrativas dos individuos que participaram

do pré-teste, foram corrigidas com a finalidade de melhoramento do instrumento.

6.7 ANALISE FENOMENOLOGICA DOS DADOS

4 Disponivel em: https://transkriptor.com/pt-br/minha-conta/view-subscription/99445/.


about:blank

143

Na etapa de analise 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 fenomenoldgico, apresentado pela autora Sanders
(1982), como base fundamental para andlise das narrativas coletadas. A utilizacdo do método
definido pela autora se fez necessario em nosso trabalho, pois consideramos que a sua
simplicidade e efetividade se adequaram bem as perspectivas de desenvolvimento da pesquisa.

Segundo Sanders (1982, p. 356), o modelo de pesquisa fenomenologico ¢ composto
por trés componentes basicos:

1) Determinacdo dos limites do que e quem devem ser investigados;
2) Coleta de dados;
3) Anélise fenomenologica dos dados.

Na primeira etapa, determinacdo dos limites, devemos nos ater ao “o que” deve ser
investigado, pois qualquer coisa que tenha “aparéncia ou consisténcia” pode ser investigado.
Os assuntos que ndo podem ser quantificados com facilidade, sd@o os pontos que devem ser
investigados. Apods determinar o “o que”, devemos nos preocupar com o ‘“quem”, ou seja,
aqueles individuos que possam oferecer informagdes transparentes e fidedignas sobre os
fendmenos que sdao objetos de estudo. “Nesta etapa também, o pesquisador devera trabalhar
com uma quantidade pequena de entrevistados, pois € realista acreditar que informacdes
suficientes podem ser coletadas por meio de um niimero pequeno de participantes” (SANDERS,
1982, p. 357).

A etapa coleta de dados inicia-se a partir do momento que o pesquisador fez a
identificacao do “o que” e do “quem” sera investigado. A autora faz uma distingdo de trés tipos
distintos de coleta de dados: entrevistas semiestruturadas realizadas por meio de historia oral,
com dados gravados e transcritos; estudo documental, utilizado com as entrevistas
semiestruturadas, no qual os transcritos sao revisados em busca de significados. Por ltimo o
terceiro tipo, com as técnicas de observacao dos participantes, em que sao feitas observacoes
dos individuos quando estes realizam atividades relacionadas com o objeto de estudo
(SANDERS, 1982, p. 357).

E, por fim, a anélise fenomenologica dos dados, que segundo a autora, sao divididos em

quatro niveis de analise:
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1) Descrigao dos fendmenos conforme dados obtidos nas transcri¢gdes: buscou-se, a partir das
narrativas as esséncias e as identidades das vivéncias e expectativas dos responsaveis, para que
fosse possivel avaliar a qualidade desta experiéncia.

2) Identificagdo de temas que afloram das descrigdes, identificados com base em sua
importancia e ndo na frequéncia em que ocorrem: os temas foram selecionados e identificados,
a partir de sua relevancia para o trabalho.

3) Reflexdes subjetivas dos temas resultantes da pesquisa: realizados por meio de percepgoes
individuais apresentadas, que juntas, demonstram a realidade dos objetos e fendmenos que estao
sendo investigados.

4) Jungdo dos temas que podem caracterizar a estrutura do fenomeno: alcangados a partir de
um processo de abstragao daquilo que € essencial e intuitivo.

A partir dos temas que afloraram nas entrevistas, ou seja, a partir das respostas dos
participantes, buscamos nas narrativas, os topicos e temas que mais se adequassem a este
trabalho. Para tanto, realizamos a descricdo dos fendmenos-chaves para a pesquisa € 0s
estruturamos da seguinte maneira:

a) Trajetoria: a descoberta da doenca e as informagdes possiveis:
O despertar do cancer.

A agressividade da doenga.

O impacto inicial da noticia.

O inicio do tratamento.

O diagnostico: incertezas presentes.

b) Morte e doenca: a sentenca anunciada do cancer.

¢) Saude e vida: os valores modificados:

A demonstragao de fé.

A familia como base para a vida.

d) Diagnostico precoce e os principais sinais € sintomas: o que eu sabia € 0 que eu sei agora:
A agilidade do diagnostico.

As equipes de saude e suas fragilidades.

Sinais e sintomas percebidos.

e) Informacao:

O que eu sabia.

O que eu sei agora.

Como fazer chegar a informagdo a quem precisa.
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A informag¢do como medo.

Vulnerabilidade em informacao.

Fontes de Informacao.

A internet como fonte de informacao.

Casa de apoio assistencial como fonte de informacgao.
Equipe médica como fonte de informagao.

Os responsaveis como fonte de informagao.

6.8 CUIDADOS ETICOS NA PESQUISA

Tendo em vista que a pesquisa envolveu pessoas, buscamos o respaldo ético e legal na
Resolucao n® 466 de 12/12/2012, que aprova as principais diretrizes e normas regulamentadores
de pesquisas cientificas que envolvam seres humanos. Assim, o projeto de pesquisa foi
submetido ¢ aprovado junto ao Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina. O CEPSH ¢ um o6rgdo deliberativo, consultivo e
educativo, vinculado a UFSC, criado para respaldar, defender e manter a integridade e
dignidade dos participantes de pesquisas, dentro de padrdes éticos.

O processo de coleta de dados se deu apos aprovagdo do referido 6rgdao e com a
permissao dos individuos participantes da pesquisa, feita por meio do TCLE — Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido, que teve como objetivo, manter o anonimato, garantir a
livre expressao das pessoas, assim como garantir o respeito aos direitos desses individuos. Esses
termos estao identificados como Apéndices A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
para os Assistidos e Apéndices Al — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os
Meédicos (as).

O projeto foi submetido a0 Comité de Etica no dia 10/05/2021, apos ser qualificado
pela banca examinadora no dia 23/04/2021. Logo depois foi aprovado apos pequenas corregdes
no dia 10/07/2021, por meio do parecer consubstanciado CAAE n°® 47694721.6.0000.0121,

versdo 3, nimero do parecer 4.833.647.
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PARTE III APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

7. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

7.1 DESCRICAO E REFLEXAO FENOMENOLOGICA DO CONTEUDO DAS
NARRATIVAS

No ambito deste estudo, entende-se por fenomeno as percepgdes ou compreensdes da
competéncia em informag¢do de forma consciente, ou seja, das formas e maneiras como as coisas
ou experiéncias se apresentam as pessoas no que se refere as informagdes que estas dispdem
sobre o cancer em criangas ¢ adolescentes. “O fendmeno, portanto, inclui as formas de estar
consciente de algo: sentimentos, pensamentos, desejos e vontades” (PELLEGRINI, 2016, p.
163).

Temos como principio basico da fenomenologia, a descrigdo e ndo a explicagdo desses
fendmenos. Assim, buscou-se uma metodologia adequada e que pudesse privilegiar a coleta de
dados, para uma posterior reflexdo das narrativas dos participantes da pesquisa, a partir de suas
experiéncias vivenciadas. E, dessa forma, compreender de maneira mais abrangente, como a
competéncia em informag¢do pode ser experimentada e introduzida neste contexto.

Nesta perspectiva, as narrativas dos responsadveis pelas criangas e adolescentes,
assistidas por uma entidade de apoio ao tratamento do cancer infantojuvenil, se deu a partir das
entrevistas sobre um conjunto de informacdes a respeito do diagndstico precoce do cancer em
criangas e adolescentes. A compreensdo do fendmeno, 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 doenca.

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 questionario de
caracterizagcdo dos participantes (Apéndice A). Esses dados foram desmembrados em dois
blocos: bloco 1, com a caracterizagdo da crianca e do adolescente que esta em tratamento; bloco
2, com os dados caracteristicos dos responsaveis pelas criancas e adolescentes e que fazem o

acompanhamento diario.
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A partir dos dados dispostos nas tabelas, podemos identificar que os tipos de cancer
apresentados na coleta de dados, se ateve a 4 tipos especificos: leucemia (47,06%), linfoma
(29,41%), tumor no cérebro (17,65%) e osteosarcoma — tumor 0sseo (5,88%).

Segundo o Graac (2020), os tipos de cancer mais comuns, incidentes em criangas e
adolescentes, sdo: a) leucemia, que ¢ o cancer mais comum neste publico, que tém origem na
medula dssea (o tutano dos 0ssos), onde o sangue ¢ normalmente produzido; b) Linfomas ou
cancer nos ganglios, que sao tumores do tecido linfoide e se dividem em dois tipos: Hodgkin e
nao-Hodgkin; ¢) tumores 6sseos, que sao mais frequentes em adolescentes € mais comumente
apresentado na regido 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 Saude, os tipos mais frequentes de cancer, encontrados
em criangas ¢ adolescentes, na faixa etaria 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 incidéncia dos tipos de cancer se
assemelha aos dados apresentados nas estatisticas do Graacc (2020) e do Ministério da Satde
(BRASIL, 2008) o que denota uma amostra, ainda que intencional, dentro das caracteristicas e
tendéncias apresentadas por tais 6rgaos.

A respeito do género das criancas e adolescentes em tratamento contra o cancer,
percebe-se que 48% sao do género feminino e 52% do género masculino. Quanto as idades, ha
criangas de 2 anos a 19 anos na composi¢ao da amostra.

Importante ressaltar o fato de que, todas as criangas e adolescentes, com idade escolar,
estdo matriculadas em suas escolas nas cidades de origem, além de receber apoio e orientagao

pedagdgica na Fundagao Sara Albuquerque e Costa.

Tabela 12 - Bloco 1 — Dados dos Assistidos

ENTREVISTADOS | Idade Género Tipo de Tempo de Escolaridade
Cancer Tratamento
Entrevistado 1 3 anos Feminino Tumor no | 8 meses -
Cérebro
Entrevistado 2 19 anos | Masculino Tumor no |4 anos 1° ano Ensino
Cérebro Médio
Entrevistado 3 16 anos | Feminino Linfoma 4 meses 2° ano Ensino
Médio
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Entrevistado 4 4 anos Feminino Tumor no | 7 meses -
Cérebro
Entrevistado 5 10 anos Feminino Leucemia 8 meses 5° ano
Entrevistado 6 11 anos | Masculino Linfoma 4 anos 6° ano
Entrevistado 7 12 anos | Masculino Leucemia 5 anos 7° ano
Entrevistado 8 13 anos | Masculino Leucemia 8 meses 7° ano
Entrevistado 9 15 anos Masculino Linfoma 4 anos 2° ano Ensino
Médio
Entrevistado 10 7 anos Masculino Linfoma /110 meses 2° ano
Leucemia
Entrevistado 11 7 anos Feminino Leucemia 2 meses 1° ano
Entrevistado 12 5 anos Feminino Leucemia 7 meses 1° ano
Entrevistado 13 10 anos Feminino Osteosarcoma |2 anos 5° ano
Entrevistado 14 13 anos Masculino Leucemia 6 anos 5° ano
Entrevistado 15 13 anos Masculino Linfoma 2 anos 8° ano
Entrevistado 16 2 anos Feminino Leucemia 3 meses -
Entrevistado 17 15 anos Masculino Linfoma 1 ano 1° ano Ensino
Médio

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados extraidos do questionario de caracterizagéo.

Quanto a caracterizagdo dos responsaveis pelas criancas e adolescentes, verifica-se que
82% dos acompanhantes responsaveis sdo especificamente a mae da crianga (14 casos).
Identificamos também um pai, uma avo € uma irma.

Destes, 52% fazem uso do Bolsa Familia®, sendo que em sua totalidade, ou seja, 9
casos, o rendimento € o Unico auferido pela familia. 48% ndo tem o beneficio do bolsa familia

por terem outras fontes de renda.

5> Recentemente este beneficio foi extinto pelo atual governo e foi relancado com o nome de Auxilio Brasil
(QUINTINO, 2021).
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Quanto aos niveis de ensino, 11% dos responsaveis tem Ensino Superior, 36% Ensino

Fundamental, 42% Ensino Médio e 11% Ensino Fundamental incompleto. Quanto aos

entrevistados que fazem uso do Bolsa Familia, 67% destes tem Ensino Fundamental ou Ensino

Fundamental incompleto e 33%, Ensino Médio.

Tabela 13 - Bloco 2 — Dados do Responsavel

ENTREVISTADOS [Idade |Género Relacio com | Escolaridade Possui Bolsa
o Assistido Familia
Entrevistado 1 37 anos | Feminino |Mae Ensino Médio Sim
Entrevistado 2 43 anos | Feminino |Mae Ensino Nio
Fundamental
Entrevistado 3 28 anos | Feminino |Irma Ensino Médio Sim
Entrevistado 4 34 anos | Feminino |Ma3e Ensino Sim
Fundamental
Entrevistado 5 42 anos | Feminino |Mae Ensino Sim
Fundamental
Entrevistado 6 42 anos | Feminino |Mae Ensino Médio Nao
Entrevistado 7 38 anos | Feminino |Mae Ensino Sim
Fundamental
incompleto
Entrevistado 8 40 anos | Feminino |Mae Ensino Médio Sim
Entrevistado 9 57 anos | Feminino | Avo Ensino Sim
Fundamental
incompleto
Entrevistado 10 51 anos | Masculino | Pai Ensino Médio Nao
Entrevistado 11 33 anos | Feminino |Mae Ensino Superior |Nao
Entrevistado 12 37 anos | Feminino | Maie Ensino Médio Nao
Entrevistado 13 31 anos | Feminino |Maie Ensino Médio Nao
Entrevistado 14 54 anos | Feminino | Maie Ensino Niao

Fundamental
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Entrevistado 15 38 anos | Feminino | Maie Ensino Sim
Fundamental

incompleto

Entrevistado 16 39 anos | Feminino | Mae Ensino Superior |Nao

Entrevistado 17 39 anos | Feminino |Maie Ensino Sim
Fundamental

incompleto

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados extraidos do questionario de caracterizagao.

Quanto as cidades de origem dos participantes da pesquisa, todos residem em cidades
localizadas no Norte de Minas Gerais, destacadas a seguir: Buritizeiro, Janatba (2), Ubali,
Januaria, Coragao de Jesus, Curral de Dentro, Sdo Francisco (2), Ibiai, Juvenilia, Gameleiras,
Campos Elisios, Rio Pardo de Minas, Nova Esperanca, Barra do Guaicui e Japonvar.

Para complementar essas informagdes de forma mais ampla, apresentamos a seguir os
dados disponibilizados pela instituicdo Fundacdo Sara Albuquerque e Costa, dispostos em seu
banco de dados a respeito de informagdes gerais sobre os assistidos. Importante ressaltar que
os dados foram disponibilizados pela institui¢do e seguem os critérios especificos na Lei N°
13.709/2018 LGPD — Lei Geral de Protecao de Dados, estando de acordo com seu artigo 7° - o
tratamento de dados pessoais somente podera ser realizado nas seguintes hipoteses: IV - para a
realizagdo de estudos por 6rgdo de pesquisa, garantida, sempre que possivel, a anonimizagao
dos dados pessoais (PLANALTO, 2018).

A Fundagao Sara Albuquerque e Costa, unidade de Montes Claros / MG, conta, até a
data da realizacdo desta pesquisa e a efetiva coleta dos dados (realizada em 03/09/2021), com
911 criancas e adolescentes assistidos pela instituicao. Destas, 449 sdo classificadas com o
status de “em tratamento”. Foram registrados ao longo dos anos de existéncia da entidade, 351
“Obitos” e 111 assistidos cadastrados que tém a classificacdo de “hematologico ndo maligno ou
nao cancer”, porém foram cadastrados e utilizaram os programas de antecipagao ao diagnostico.

Do total de assistidos cadastrados, 506 sdo 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 grafico O1.

Tabela 14 - Incidéncia de Cancer por Faixa Etaria

Faixa Etaria 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 a9 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 relagdo as amostras coletadas, percebe-se que houve uma distribui¢do percentual
prevalente para as faixas etarias de 10 a 15 (52,94%). As faixas etarias de 0 a 3 anos, de 4 a 6
anos, de 7 a9 anos e de 16 a 19 anos, apresentaram um percentual de 11,76% de nossa amostra.

Verificou-se também uma distribuicdo equivalente entre os sexos (9 masculinos e 8 femininos).

Grafico 01 - Incidéncia de Cancer por Faixa Etéria
Incidéncia de Cancer por Faixa Etaria
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Fonte: Dados da Pesquisa.

Apresentamos também na tabela 15, os principais tipos de cancer infantojuvenil,

coletados pela instituicao ao longo dos seus 23 anos.

Tabela 15 - Principais tipos de cancer infantojuvenil

Diagnostico Numeros




LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA 205
LINFOMA DE HODGKIN 61
LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA 48
OSTEOSSARCOMA 36
RABDOMIOSSARCOMA 35
LINFOMA NAO-HODGKIN 34
NEUROBLASTOMA 34
MEDULOBLASTOMA 31
LINFOMA DE BURKITT 25
TUMOR DE WILMS (NEFORBLASTOMA) 21
SARCOMA DE EWING 20
LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA 18
GLIOBLASTOMA 16
LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA T 16
TUMOR DE CELULAS GERMINATIVAS (TCG) 16
CARCINOMA DE NASOFARINGE 14
RETINOBLASTOMA 13
TUMOR ENCEFALICO 13

Fonte: Dados da Pesquisa.
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A tabela 16 apresenta a incidéncia de determinados tipos de cancer, com prevaléncia

para a leucemia linfoide, linfomas, leucemia mieloide, osteossarcoma (tumor &sseo),

rabdomiossarcoma (cabeca e pescogo) € neuroblastoma (barriga, peito e pescoco).

A institui¢do estd localizada na cidade de Montes Claros / MG e presta apoio a criangas

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 - Incidéncia de Cancer por Cidade

MUNICIPIO QUANTIDADE
MONTES CLAROS 235
JANAUBA 38
SAO FRANCISCO 35
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JANUARIA 31
SALINAS 26
ESPINOSA 23
TAIOBEIRAS 23
BRASILIA DE MINAS 22
RIO PARDO DE MINAS 20
BOCAIUVA 20
PIRAPORA 18
CORACAO DE JESUS 16
PORTEIRINHA 16
VARZEA DA PALMA 15
SAO JOAO DO PARAISO 15
MONTE AZUL 14
MANGA 14
ITACARAMBI 14
SAO JOAO DA PONTE 13
RIACHO DOS MACHADOS 13
JAIBA 12
GRAO MOGOL 11
BURITIZEIRO 11
VERDELANDIA 10
CAPITAO ENEAS 10

Fonte: Dados da Pesquisa.

Quanto aos dados que apresentam as incidéncias de cancer por cidade, nota-se uma
prevaléncia para a cidade de Montes Claros, cidade polo de tratamento oncologico
infantojuvenil, seguidas pelas cidades de Janauba, Sdo Francisco, Januaria e Salinas, cidades
satélites da regido Norte de Minas.

Dessa forma, os individuos participantes da pesquisa, apresentam uma grande
abrangéncia geografica e representados por praticamente todas as faixas etarias que compdem
a classificacdo criangas e adolescentes (0 a 19 anos), assim como apresentam uma incidéncia
de tipologias de cancer que representam as principais classificacdes oncologicas especificas

para esse publico.
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7.3 AS NARRATIVAS DOS RESPONSAVEIS PELAS CRIANCAS ADOLESCENTES
EM TRATAMENTO CONTRA O CANCER

7.3.1 Trajetoria: a descoberta da doenca e as informacgodes possiveis

Iniciamos a nossa construgdo com uma categoria que traduz, de certa forma, nao
somente o principio de uma discussao sobre o cancer infantojuvenil, seus principais sinais €
sintomas, assim como as formas precoce de sua detec¢do, e sim, uma construgdo de um
fenomeno vivenciado e percebido por aquelas familias que fizeram parte das narrativas e
construgdo deste trabalho.

Os contetdos apresentados a seguir, podem se confundir com outras categorias aqui
destacadas, porém o intuito principal dessa discussao foi o de narrar um fendmeno que completa
e faz despertar os demais, pois de acordo com Sanders (1982) a fenomenologia explicita os
significados das experiéncias humanas, ou seja, experiéncias conscientes e individuais (os

fendomenos).

Os pais relataram com exatiddo as informacdes quanto ao tempo cronoldgico da
trajetdria percorrida em busca da solugédo para o problema de seu filho, sendo capazes
de citar datas e horarios precisos dos acontecimentos vivenciados, eles também
apontaram que a falta de experiéncia foi um fator limitante que dificultou a definigdo
do diagnéstico, embora tivessem procurado por atendimento médico tdo logo tenham
percebido alguma alteragdo na satde de seus filhos (LORENCATTO, 2010, p. 14).

Nesse sentido, os topicos que seguem abordam por meio das narrativas aspectos do
inicio do tratamento, da descoberta da doenca, dos impactos iniciais desta descoberta e das
incertezas presentes nas vidas daqueles que participaram do diagndstico do cancer em suas

familias.

7.3.1.1 O despertar do cancer

Sobre as vivéncias dessas experiéncias, os entrevistados apontam, em sua grande
maioria, que seus filhos eram criangas saudaveis, ndo tinham problemas recorrentes de satide e

que o despertar do cancer se deu de forma abrupta e inesperada:

Desde o comego ela sempre foi uma menina muito saudavel, uma
menina que andava de bicicleta, brincava, sabe? E eu acredito que a
gente nunca imaginaria que ela teria né? Esse diagnostico que teve né?
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E assim em primeira mdo levava ela, e ela falava que sentia dor de
cabega e os médicos falavam que era normal a crianga sentir dor de

cabeca. Gente foi um choque uma crianga que tinha tudo pela vida
(ENTREVISTADO 1).

Ele deitou bem porque ele ndo me queixou de nenhuma dor, so que
durante a madrugada o meu filho mais velho foi até o meu quarto falou
com meu marido, pai, ele esta passando mal e esta com muita dor de

cabeca, esta vomitando e eu ndo estou conseguindo dormir
(ENTREVISTADO 2).

Entao ele, ndo sentia nada, ndo apareceu mancha nem nada, no corpo,

ndo sentiu febre, foi de repente ele comegou sangrando muito o nariz
(ENTREVISTADO 8).

Sales (2012) traz uma reflexdo presente em nossa pesquisa € nas narrativas
apresentadas, quando discorre sobre a crueldade da descoberta do cancer em uma crianga ou
em um adolescente. Talvez ndo haja justica numa relagdo em que uma crianga, indefesa e pura,
que esta comegando a sua vida, seja acometida por uma doenca que ceifa vidas e ¢ capaz de

interromper os sonhos e aspiragdes de um futuro cheio de realizagdes:

Oh, foi assim, a gente comegou com dois carocinhos no pescogo, um de
cada lado. Apareceram invisiveis, ele colocou a mdozinha assim falou
comigo, mde tem um carogo aqui (ENTREVISTADO 15).

Nos descobrimos numa consulta de rotina, na pediatra, la em Janauba.
Ela nunca sentiu nada relacionado, tinha somente o nariz entupido,
entdo a pediatra estava pedindo exames para verificar uma possivel
alergia. Somente isso. E ela tinha umas urticariazinhas que sairam na
pele. Quando ela suava mamando, ficava bem irritadinha,

manchadinha. Somente perto do pesco¢co e depois sumia
(ENTREVISTADO 16).

Ele descobriu sozinho, ndo sentiu dor, ndo sentiu nada de incomodo
ndo, ele sentiu na virilha um nodulo né? E me falou e eu levei ele no
médico. O médico foi pedindo exame, fui fazendo ai quando pediu a
biopsia que ele falou o que era né (ENTREVISTADO 17).

O despertar da doenga traz informagdes importantes sobre o sentimento de descoberta
e demonstra as comparagdes entre o saudavel e o doente, o que os assistidos faziam, a vida que

viviam e um sinal de alerta para aquilo que esta por vir.

7.3.1.2 A agressividade da doenca
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A grande anglstia da maioria dos entrevistados a respeito do estado de saude das
criangas, a partir da confirmagdo do diagnéstico de cancer, era a preocupacdo com a

agressividade da doenca:

Ai eu ficava pensando, serd que ela vai ficar assim, a gente preocupa
porque assim a gente quer o filho da gente sem deficiéncia né
(ENTREVISTADO 1).

Foi ai que a médica me falou que era esse problema, né? Mas ndo é
facil ndo (ENTREVISTADO 35).

Ela falou assim o, infelizmente eu vou ter que dar o diagnostico dela
por telefone e eu preciso que vocés venham o mais rapido possivel pois
ela tem leucemia aguda e eu preciso que vocés venham o mais rapido

possivel porque a gente tem que internar ela e comegar o tratamento o
mais rdapido (ENTREVISTADO 11).

Costa (2012) aponta que o diagndstico do cancer infantil traz consequéncias
inesperadas para as familias, pois o impacto causado pela doenca ¢ marcado pela angustia, pelo

medo e pela possibilidade de morte.

A desorganizacdo familiar que acontece em decorréncia do cancer infantil, é tanto
fisica, emocional, como financeira, gerando sentimentos como impoténcia, angustia,
ansiedade, cansaco, sofrimento, desesperanca, tristeza, ndo excluindo o medo de
morte (COSTA, 2012, p. 34).

De acordo com Souza (2012), o adoecer proporciona as criangas, adolescentes e suas
familias um grande impacto em suas rotinas, independente das capacidades de compreensao
dessas alteragdes, pois a doenga tem uma capacidade singular de estabelecer uma sentenga de
pena e do, além de medo e raiva. Por meio dessas experiéncias vivenciadas, aflorando

sentimentos que permeiam as suas vivéncias.

Al que fez os exames e descobriu que ele estava com leucemia e jd
comegaram o tratamento na mesma hora. Ele ficou sem andar, ficou eu
lembro. Seis meses sem andar [emog¢do]. Depois ele ficou sem andar
por conta do tratamento? Por conta da doenga. Nossa, por conta da
doenga. Eu pensei que ele ndo ia andar mais, ai ele voltou a andar
depois de uns trés meses ele comecou de novo a paralisar, ficar sem
andar. Ai foi fazendo fisioterapia lda no hospital (ENTREVISTADO 14).

Al eu peguei e levei ele no PSF de Januaria. Ai levei, quando chegou
ld a moga ja olhou para ele a enfermeira falou assim, nossa o médico
ndo estd aqui agora, vai ter que encaminhar ele la para posto
emergéncia, ne? Ai nos fomos para la (ENTREVISTADO 8).
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Ele nos chamou [...] e falou, olha ele esta com trés tumores na cabega,
eu vou colocar ele no sistema e ele vai ser transferido para um hospital
porque aqui ndo tem recurso para ele (ENTREVISTADO 2).

Um cdncer enorme, na primeira biopsia dela ndo foi diagnosticado, fiz
uma segunda biopsia também, ndo foi diagnosticada e ele pediu o
imunostoquimico, no qual onde foi diagnosticado o tipo do cdncer
(ENTREVISTADO 3).

Percebe-se uma desordem familiar que impacta as rotinas cotidianas até entdo
vivenciadas. A dificuldade de entender o novo, o inesperado, os longos periodos de
hospitalizagdo, as internacdes, a agressividade do tratamento, proporcionam a “interrupg¢ao das
atividades diarias, limitacdes na compreensdo do diagnoéstico, desajuste financeiro, angustia,
dor, sofrimento e o medo constante da possibilidade de morte” (NASCIMENTO, 2005, p. 470).

A partir de agora a agressividade e inconsequéncia desta doenca se evidencia,
causando uma série de desordens ndo somente fisicas, mas psicologicas, sociais e familiares.
As familias vivenciam momentos de inquietude e necessidade de entendimento de algo fortuito

capaz de desorganizar em muitas situagdes, aquilo que socialmente ja era desorganizado.

7.3.1.3 O impacto inicial da noticia

Nenhum responsavel ou familia esta preparado para absorver a noticia iminente de seu
filho, irmao, sobrinho, afilhado ou neto estar com cancer, e que devera se submeter a um longo
ciclo de tratamento durante um grande periodo de tempo. Dessa forma, os responsaveis relatam

como receberam a noticia dos diagnosticos de suas criangas e adolescentes:

Quando apareceu alguns carogos no pescogo dela eu pedi a minha mae
para encaminha-la para ir consulta-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 regido do pescogo, né? E ali ele nos

encaminhou para o doutor Claudio Marcelo isso tudo la em Ubai
(ENTREVISTADO 3).

Para Quirino (2011, p. 55), “o diagnostico dessa doenca ¢ um acontecimento que
atinge todos os membros da familia, ocorrendo grande impacto emocional e psicologico no

bindmio mae-filho, tendendo ser o principal grupo de risco psiquicos”.
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Ai eu paguei uma médica particular para investigar melhor o caso dela,
devido ela estar com muitas internagoes, eu ja tive em Brasilia de
Minas, mas sempre eu pedi uma tomografia devido a me relatar muita
dor e tomar muito aspirina. Ela ndo conseguia alimentar, estava com
perda de peso e um pouco tendo dificuldade para andar. Fomos para
Santa Casa, chegou la fez uns exames, fez uma cintilografia e com trés
horas que estavamos la em pé, ld na Santa Casa a gente descobriu
coagulo na cabe¢a (ENTREVISTADO 4).

Segundo De Oliveira (2021), nenhuma familia esta ou estard preparada para receber o
diagnostico de cancer de uma crianga e o seu enfrentamento passa por processos especificos
caracterizados pela negag¢do, rejeicdo, sofrimento e dor. A doenga proporciona um desequilibrio
nas relagdes familiares que repercutem em aspectos sociais, economicos e psicoldgicos, sendo
assim, ocorre a necessidade de um amparo para que seja possivel uma reabilitacao rapida dessas

condigdes, que podem impactar positivamente o tratamento:

O cancer que ele tem é um linfoma e assim no principio a gente achou
que fosse apenas uma inflamagdo de garganta. Ai a gente travava ele
em médico, levava, levava e passava so injegdo, até que o otorrino falou
que tinha que tirar as amigdalas dele, porque achava que era infecg¢do
forte de garganta. A febre ndo passava ai nos levamos num otorrino em
outra cidade. Ai ele encaminhou para o médico de cabega e pescogo
que foi onde ele pediu a biopsia. Viu que era cancer e gragas a Deus
comegou a tratar bem rapidinho ja comegou o tratamento
(ENTREVISTADO 6).

Ai eles comecaram a suspeitar a leucemia. Encaminhou a gente para a
Santa Casa. Porque la ndo tem nenhuma oncologista. Chegou aqui
mais exame, mais exames, fez o exame da medula. E medula? E ai deu
o diagnostico de leucemia. Entdo é isso e al a médica ela entrou
também com as medicagoes né? Ele ficou acho que uns vinte e oito dias
internado aqui. No comego meu marido ficou com ele, ai 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 nos estamos ai né, na luta (ENTREVISTADO 8).

Costa (2012) afirma que ao longo do tempo as familias vao passando por um processo
de ressignifica¢do: o que antes era visto como um sindnimo ou uma sentenga decretada de
morte, agora passa a ser compreendida como uma doenca dificil de tratar, mas que pode ser
curada. Da mesma forma que, uma previsao otimista de cura, ndo afasta a possibilidade de piora
ou de recidiva da doenca, assim como um diagnostico 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 evolucdo dos tratamentos utilizados, hoje em dia, assim como as pioras repentinas
apos o diagnostico de cura.

“O adoecimento da crianga e a hospitalizagdo mudaram os habitos de vida de toda a

familia” (DE OLIVEIRA, 2021, p. 3):

Bom, o cancer foi descoberto aqui em Montes Claros, porque na minha
cidade os médicos nao descobriram. Ai paguei um médico especialista
e ele falou com a minha esposa para trazer ele para Montes Claros. Ai
eu estava na roga e ja vim no mesmo dia. Cheguei aqui era meia noite
e fiquei sabendo o que que era. La na minha cidade falaram que era
caxumba (ENTREVISTADO 10).

Quando chegou la o doutor Juliano disse, sua filha esta com tumor na
perna eu ndo sei te falar se ¢ maligno ou se é benigno, mas pela
propor¢do do tamanho creio que seja maligno. Vamos fazer uma
tomografia de urgéncia (ENTREVISTADO 13).

As reagOes percebidas ligam-se aos sentimentos, as imprecisdes, as indefini¢des e
dubiedades, e aos longos caminhos que deverdo ser percorridos, pois “a trajetoria percorrida
pelos familiares tem sido apontada como uma experiéncia dura e complexa, envolvendo

incertezas, multiplos sentimentos, restricdes fisicas e psicoldgicas” (BELTRAO, 2007, p. 564):

Pediu os exames porque ela estava com o nariz entupido. Pediu exame
de sangue e viu que estava alterando. E ai ela me falou que ja tinha que
estava alterado e mandou a gente para a Santa Casa de Montes Claros.
Ela ja falou, vai internar porque la vai repetir o exame para ver. E ver
o que que é. E ai realmente fizeram repetir os exames. Pediu exame e
realmente era, fiquei vinte e cinco dias internada com ela tomando um
medicamento. Ja iniciou o tratamento e tal (ENTREVISTADO 16).

E linfoma, estava na virilha, mas tem outros por dentro, sabe? Em
outros lugares. Ja tem alguns no pescogo, tem outras partes. E ai depois
do diagnostico ja mandou para ca, ai gragas a Deus, assim é doloroso
né? Ela ja me encaminhou para ca. O municipio ja mandou para
Montes Claros (ENTREVISTADO 17).

De acordo com Silva-Rodrigues e Nascimento (2011) um dos acontecimentos mais
complexos, estressantes e dificeis para as familias, € o momento do diagnostico, do antincio da
doenca, pois uma série de eventos sdo desencadeados e acabam por proporcionar sentimentos
jamais pensados, quanto mais sentidos. Culpa, raiva, medo, inseguranga e sofrimento sdo 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 relacdes familiares ndo sejam abaladas e as

repercussoes futuras possam ser absorvidas com maior facilidade.

7.3.1.4 O inicio do tratamento

Apo6s o conturbado e complexo diagndstico do cancer infantil, as familias iniciam a
sua adaptacao aos diversos procedimentos e tratamentos, identificados a partir de suas
narrativas. Para Silva, Barros e Hora (2011) a crianga e adolescente quando diagnosticados e
em tratamento contra o cancer, requerem cuidados, atencdo ¢ uma assisténcia integral e
permanente de seus cuidadores ou responsaveis, devido ao percurso que estes percorrem, € 0s
impactos emocionais, fisicos e psicologicos que sdo submetidos nesta trajetoria.

Mesmo tendo o entendimento de que existem possibilidades de cura, o diagnostico do
cancer infantojuvenil proporciona momentos de tensdo e de incertezas que levam as familias a
um processo longo e doloroso, pois a doenga coabita em meios a significados percebidos de
formas distintas pelas familias e assistidos, pois “as preocupagdes acerca do futuro e o medo da
morte, determinam mudancas significativas na dindmica e nas relacdes familiares, abrangendo

dimensdes que vao muito além da familia” (SILVA; BARROS; HORA, 2011, p. 529).

Foi uma coisa recente, uma coisa nova e entdo a gente tem sempre
pedido Deus para dar sabedoria porque tem dia que eles estdo bem
agitados entendeu? E a gente também né? Os pais né? Quem cuida
também ¢é um desgaste fisico é um desgaste emocional muito grande
né? Nossa mais ainda mais que eu te falei, se fosse uma crian¢a que ja
nascesse, mas ndo ld em casa mesmo tem a bicicletinha dela que ela
andava, tudo e por um tempo ela parou, ndo quis mais, sabe? Entdo
assim, a gente esta lutando, sabe (ENTREVISTADO 1).

“Além das pessoas que vivenciaram o cancer, as familias também vivenciam uma nova
realidade durante esse periodo em que sdo transformados alguns aspectos de suas vidas, tais
como o financeiro, o profissional, da rotina doméstica, da vida conjugal” (FREITAS; DE

OLIVEIRA, 2018, p. 2).

[...] sdo trés meses que eu estou aqui, mas trés meses de bastante
experiéncia sabe? E cada dia a gente vai aprendendo mais. No
aprendizado né? Na vida da gente. Nossa é muito bom porque sdo
coisas que a gente passa que a gente eu mesmo nuUnca pensava que um
dia eu estava aqui a gente ndo imagina, né? A gente ndo imagina com
a gente quanto mais com os filhos, né (ENTREVISTADO 2).
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Olha eu venho mais numa consulta de controle mesmo. Ai nessa as
plaquetas estavam baixas. Pedimos outro hemograma e ai que ja
constatou que é recidiva. Ele internou e saiu na sexta-feira, ficou um
més internado. Ele internou ai trés dias depois ele tomou a sessdo de
quimioterapia. Dai come¢ou a inflamar, ter febre, ai comegcou a ter
febre ai foi trocando antibiotico ai até que chegou no terceiro que deu
certo e cortou a febre. Ji estava quase completando um més
(ENTREVISTADO 7).

O cirurgido fez a cirurgia e mandou fazer a biopsia e depois de dois
meses chegou o resultado da biopsia. Nem caiu o cabelo, tomando
quimioterapia. Fez o tratamento todinho assim e ndo caiu o cabelo,
nunca sentiu nada (ENTREVISTADO 9).

Esta fazendo quimico, amanhd tem a consulta e se der tudo certo fazer
estamos voltando para casa. A semana passada ele ficou ai, ficou cinco
dias ai, tomara que o médico libera (ENTREVISTADO 10).

Costa (2012) aponta também as privagdes que as criancas € seus acompanhantes
deverdo se submeter quando o tratamento for realizado fora do seu domicilio, o que ¢ muito
comum para uma grande parte dessas familias. Esse processo abrupto de mudanga seja na
hospitalizagdo, ou seja, nas casas de apoio a essas pessoas, proporcionam um grande impacto e
alteram drasticamente as vidas dessas pessoas, as mantendo ausentes e afastadas dos seus lares

por grandes periodos de tempos.

No inicio do tratamento, e ainda sob o impacto do diagnostico, a crianga ¢é afastada de
sua casa, escola, amigos e familiares e € inserida em um novo ambiente, com o qual
ela ndo tem intimidade, e passa a conviver com pessoas estranhas, em um lugar rigido
e com a frequente imposi¢do de uma rotina (SANTOS; CUSTODIO, 2017, p. 2).

7.3.1.5 O diagnostico: incertezas presentes

Ao narrarem as suas trajetorias na luta contra o cancer de suas criangas e adolescentes,
alguns responsaveis apontam as dificuldades iniciais encontradas para se diagnosticar com
assertividade o cancer em criangas e adolescentes, devido a grande diversidade de sintomas

apresentados, que podem comprometer o trabalho como um todo.

Ela apresentava muita dor no pescogo, dor de cabega, ela tinha
dificuldade para amamentar, e a gente continuou fazendo os exames e
ndo descobriu qual era o problema. Ela teve varias internagoes, so que
ela continuava sentindo cada vez mais dor e tendo mais dificuldade, ai
pediram para que ela fizesse uma endoscopia para ver se era gastrite.
Ai acabou dando uma gastrite, ela comegou a fazer o tratamento so que
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devido ela ndo conseguia alimentar os medicamentos ndo conseguia
ficar ela voltava tudo (ENTREVISTADO 4).

Ela la em casa ela comegou amarelando, ai todo mundo falava comigo,
leva a menina no médico. Ela tem leucemia, ai ela comegou ficando
sem forga. Ai nisso ela comegou, do nada ela estava com a gente assim,
ela caiu. Ai eu falava para ela, levanta menina, vocé esta deitada no
chdo sujo. Ai ela disse que ndo estava aguentando levantar. Isso foram
vdrias vezes. E ai nisso eu levei ela no posto de saiide ld e pedi o médico
para fazer uns exames. Al quando chegou aqui ficou uns trés dias
fazendo uma bateria de exames (ENTREVISTADO 5).

Ele comegcou quando na época eu estava tendo muito surto de
conjuntivite né? Ai ele comegou com conjuntivite. Fomos no posto do
bairro e depois de trés a quatro dias passou vdo resolver, ndo resolveu,
al na segunda semana ai comegou a melhorar. Na terceira voltou de
novo, ai quando voltou de novo ai 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 trés em trés meses, mas ai depois ja tinha
passado um ano e ele ndo tinha feito ainda (ENTREVISTADO 7).

De acordo com Lima (2018) como o cancer infantojuvenil apresenta, na maioria dos

casos, sintomas vagos e contraditorios, que podem ser mal interpretados devido a sua

similaridade com outras doengas ndo graves presentes na infancia e na adolescéncia, possibilita

um aumento do intervalo temporal entre o inicio dos primeiros sintomas da doenca até o

momento do diagndstico. Dessa forma, caso os sintomas ndo sejam bem contundentes e

explicitos, podem tornar o diagnostico mais dificil e tardio.

Ela comegou sentindo uma febre, né. Ela tinha febre varias vezes
durante o dia. Ai eu levei ela no posto de saude la da minha cidade. Al
ja de cara descartou, garganta inflamada, porque ela sempre teve
problema de garganta inflamada desde pequena ela ja tinha.
Frequente. Ndo era garganta. Ai o médico pediu exame de rotina,
urina, fezes e hemograma (ENTREVISTADO 10).

O médico passou dipirona para febre. Ai eu peguei e pedi o
encaminhamento eu conversei com o pediatra porque na minha cidade
recentemente teve uma crian¢a com leucemia também. Teve um caso,
al eu cheguei e perguntei o pediatra, se poderia ser leucemia? Ele virou
para mim e falou assim, ndo, o hemograma dela esta bom, ela ndo tem
células jovens no sangue, ela pode estar com uma bactéria
(ENTREVISTADO 11).
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“Quando os primeiros sinais e sintomas do cancer na crianga sao observados pela
familia, inicia-se uma caminhada, muitas vezes ardua, por diversos servigos de saude, o que

representa uma peregrinacao na busca pelo diagnoéstico e tratamento” (LIMA, 2018, p. 6).

O médico examinou e ndo encontrou. Al passou a semana toda e ele
sentindo dor na barriga (ENTREVISTADO 12).

O médico olhou e ja nos falou que ndo tinha nada no joelho. E ela
continuava se queixando (ENTREVISTADO 13).

E, quando a gente descobriu, ele comecou inchando né? O pulso,
inchou a junta, o joelho. Leucemia. Ai a gente trouxe ele para o
hospital, eles pediram um raio-X e ndo deu nada. Ninguém descobria.
Ninguém descobria (ENTREVISTADO 14).

A médica falou que era anemia. Al ficou uns trés ou até quatro meses
tomando sulfato ferroso, e a médica disse que ndo era nada demais. Eu
achava que era uma ingua, alguma coisa assim. Mais como estava
aumentando achei que tinha que fazer novos exames para ver. Ai veio
a pandemia, foi quando ele comegou a perder peso, ai demorou muito
tempo para perceber, comegou a perder peso, ficar um menino palido,
ndo queria sair mais de casa. Al foi quando voltou de novo fazer o
exame. Os carogos estavam no mesmo lugar. Al foi quando voltou para
poder fazer os exames, e deu anemia de novo (ENTREVISTADO 15).

O processo inicial causa confusdo, indecisdo, imprecisdo e até mesmo insegurangas
oriundas das duvidas e indagacdes presentes nesta nova ordem. O caminho serd arduo,
tempestivo e repleto de privagdes, e o sinal de alerta acionado pela presenga da morte

recomenda e aconselha as familias a manterem cautela e os cuidados necessarios.

7.3.2 Morte e doenca: a senten¢a anunciada do cancer

As discussdes oriundas deste topico nos apresentam um fendmeno, a partir de suas
subjetividades, percebido como o fim de um ciclo, como uma ruptura, o fim para um novo
comeco, até mesmo espiritual, capaz de proporcionar as familias das criancas e adolescentes
com cancer, um sentimento de perda irreparavel e insubstituivel. O medo da doenca e da morte

e de suas consequéncias.

O pior momento para os pais ¢ a confirmagdo do diagndstico de cancer da crianga,
sendo que estes chegam até a sentirem dores e incomodos, como se fossem um espelho
refletindo o filho. A familia busca na histéria familiar razdes para o surgimento da
doenga, e toda a fragilidade deste processo faz com que eles associem a doenga ao
castigo, um momento de purgar um pecado, ou vé como uma saga familiar
(LORENCATTO, 2010, p. 7).
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Para Sales (2012, p. 844) a familia ¢ completamente afetada pela existéncia da doenca,
podendo gerar conflitos de ordem social ou psicologica, pela simples possibilidade de perder
um filho ou uma pessoa proxima para o cancer, pois “receber o diagndstico de cancer a faz

imergir em um estado de queda existencial ante a possibilidade de perder parte de si mesma”.

O cancer ¢ uma doenga carregada de estigmas e as formas de seu tratamento sdo pouco
conhecidas pela sociedade; a negacdo do processo de adoecimento é comum entre o
individuo acometido e sua familia, pois, inicialmente, ele traz a imagem da doenca
sem cura que causa dor e que pode levar @ morte em qualquer momento. Existe,
portanto, uma forte correlacdo do cancer com a morte (COSTA, 2012, p. 20).

Dessa maneira, procuramos trazer as discussoes, aspectos extraidos das narrativas dos
responsaveis, que elucidam os seus sentimentos, suas emogdes € suas percepcoes sobre o

impacto do momento do diagnéstico do cancer 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 cancer a gente ndo leva um choque, né? Entdo

assim, as vezes eu fico com medo de perguntar e as vezes me
decepcionar, sabe (ENTREVISTADO 1).

Para Santos e Custodio (2017, p. 2), “o cancer ¢ uma doenga que se destaca para além
das outras, devido a premissa popular de significado de morte”, de forma que normalmente o
cancer ¢ creditado a uma doenca especifica de adultos. Porém, a partir do decreto da doenca em
criangas, seu status ¢ capaz de proporcionar um sentimento de eliminacdo do futuro,
aproximando-a de uma morte eminente de maneira cruel e silenciosa. “Foi assim nds vivemos
um dia de cada vez. Sim teve momentos dificeis, teve momentos mais ou menos, teve momentos
melhores. Entdo ¢ assim ¢ cada internagao ¢ de uma forma (ENTREVISTADO 2).”

“O medo da morte ird perdurar durante todo o tratamento, mesmo quando a familia

consegue reorganizar-se perante as exigéncias de cuidado do filho” (ANDERS, 2009, p.132):

A gente sempre ouve falar do cancer em si para a gente no geral é um
bicho de sete cabegas que todo mundo que tem provavelmente vai
morrer, é isso que vocé escuta e quando vocé ouve que uma pessoa da
sua familia estd, vocé ndo tem outra coisa na cabe¢a a ndo ser aquela
pessoa vai passar por um procedimento horrivel e irda morrer
(ENTREVISTADO 3).

Ah sim eu ndo sabia nem o que era na verdade (o cdncer)
(ENTREVISTADO 16).
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De acordo com Salci (2011) o diagnéstico do cancer infantojuvenil esta diretamente
relacionado, de maneira psicoldgica, ao medo e a morte, pois, apesar de todos os esforgos e
iniciativas evolutivas da medicina, o senso comum remete as pessoas a pensamentos negativos
devido ao conhecimento subjetivo que essa tem.

“Ainda hoje, no imaginario social o cancer ¢ detentor de inlimeras crencas, entre as
quais a de trazer consigo a finitude antecipada, o que, de certa maneira, piora a crise situacional

gerada pelo diagndstico” (ANDERS, 2009, p.132).

Entao assim, de imediato e antes de tudo de comegar todo o processo
para mim o cancer era um bicho que mata todo mundo que tem o
cdancer. Jamais passava assim que uma crianga nasce com cancer que
uma crianga de seis anos tem cancer, que uma crian¢a de quinze anos
tem cancer. O processo que foi demorado entre si, mas para mim eu
tinha que dar um decreto para minha mae que a filha dela nao iria viver
com quinze anos e a filha dela é especial, é uma adolescente especial
(ENTREVISTADO 4).

De Araujo Alves (2016, p. 1319) corrobora com a discussao do cancer infantojuvenil,
como sindnimo de morte, pois o diagnostico da doenga proporciona uma carga de sofrimento
que afeta além da crianga em tratamento, as suas familias. Assim sendo, o fato de uma crianga
ser diagnostica com cancer “abala a estrutura de sua familia, gerando conflitos, além do impacto
que esses individuos sofrem ao deparar-se com os mitos da doenca oncoldgica presente no
imaginario social e que influencia negativamente no processo de aceitagdo 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 solugdo para o problema, buscando encontrar um
culpado. Sem encontra-lo, entdo, aceita o seu diagnéstico e inicia o tratamento,
entretanto, desde o diagnostico até o final da terapia o paciente vivencia sentimentos
diversos, de forma individualizada. Quanto aos familiares e profissionais da satide que
o0 assistem, as reagoes, igualmente, podem ser distintas (BISSSONI, 2009, p. 15).

Ainda para Bossoni (2009) o diagndéstico do cancer € capaz de proporcionar as pessoas
um carater de entendimento entre viver ou morrer, permeado por uma trajetdria que vai desde
o momento inicial com o diagndstico, 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 estd mais evidente do que a possibilidade de cura e vida.
“Quando a gente esta em casa mesmo morro de medo, qualquer coisa que ela comega a sentir,

eu ja fico, meu Deus do céu, sabe que que é” (ENTREVISTADO 5).
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“E como se tudo aquilo que o individuo fizesse apés o diagnéstico fosse em vdo,
sentindo-se impotente para reverter o quadro da enfermidade ja instalado (RZEZNIK, 2000,
p. 88). “Sempre porque quando a gente recebe um diagnostico desse a gente acaba o chdo, o
chdo da gente acaba, né” (ENTREVISTADO 6).

“Receber um diagndstico de cancer equivale, muitas vezes, a uma sentenga de morte.
Diante dela, predomina sentimentos de raiva, desespero, perda das habilidades funcionais,
vocacionais, frustracdo, e incerteza quanto ao futuro” (RZEZNIK, 2000, p. 88). “Porque na
cabega da gente, cancer, ele ja liga automaticamente a morte” (ENTREVISTADO 7).

Bossoni (2009, p. 16) pondera que “o diagnostico de cancer provoca um impacto

profundo no paciente e seus familiares, podendo ser percebido como sinénimo de morte”.

Minha esposa ndo se importa muito ndo, até hoje ndo se importa. Entdo
essas coisas dos cuidados ficam comigo né. Ver se esta tomando banho
direito, alimentando direito. Olho a urina dela para ver como esta,
limpar a bunda, olhar as fezes, essas coisas. Depois que ele adoeceu
que eu larguei servigo para ld, abandonei tudo, as coisas minhas, para

cuidar dele. Entdo as coisas ficaram dificeis (ENTREVISTADO 10).

Para De Aratijo Alves (2016), o diagnostico e tratamento do cancer infantil causa tanto
nas criangas como em suas familias, sofrimento, angustia e dor fisica e mental, e tem a
capacidade de promover transformacdes significativas em suas vidas. Devido ao
acompanhamento continuo e incessante, os cuidadores / responsaveis acabam por demonstrar
esgotamento fisico, devido ao grande niimero de atividades exercidas em seu dia a dia, além de
uma estafa psicoldgica no cuidado prolongado proveniente da missdo de estar com a crianga o

tempo todo.

Eu achei que ela ndo sairia mais do hospital, eu achei que eu ndo ia
sair mais porque a gente entra la a gente vé muitos casos de pessoas
que morrem com dois, trés meses, seis meses eu falei meu Deus. So que
ela comegou o tratamento e foi evoluindo bem, os exames bons, né
(ENTREVISTADO 11).

Bossoni (2009) discorre sobre os questionamentos internos que os pacientes € as

familias fazem, ao receber o diagnostico do cancer, principalmente dos seus entes queridos.

Ele apalpou a perninha dele e falou 6 maezinha aqui ndo estou vendo
aqui deve ser leucemia ou alguma doenca no sangue. Eu falei, o que é
a leucemia, ndo é uma doencga rara? Menino, parece que me jogou la
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dentro do buraco e eu fiquei arrasada. Para mim eu so via uma vela,
um caixdo, meu filho vai morrer. Ela me chamou, conversou comigo e
eu ndo entendia nada, ela, calma mdezinha, aos poucos vocé vai
entender (ENTREVISTADO 12).

Para Bossoni (2009, p. 15), o cancer desperta sentimentos que normalmente o afastam
do enfrentamento da doenca e de seu tratamento, pois existe uma ampla “dificuldade de
enfrentar sua doenca e a morte de uma pessoa querida se jamais encararam seus temores da

doenca e da propria morte”.

Muito dificil, porque assim, é muito dificil saber que seu filho esta
doente e sem vocé ndo poder fazer nada [emogdo]. A minha vontade foi
de pegar ela sumir para um lugar assim bem longe, bem longe. Como
pais a gente se sente tdo limitado ndao? Ver o seu filho ali clamando por
socorro e vocé ndo poderia fazer. Ela ndo entendia, ela ndo sabia de
nada (ENTREVISTADO 13).

“Muitas vezes, os membros familiares encontram-se tdo abalados com o diagnoéstico
que ndo possuem forcas para cuidar de seu ente querido, ou seja, ¢ um cuidador que necessita

de cuidados” (SALCI, 2011, p. 375).

Porque a gente fica bem abalados também né? Fica cega assim, vocé
fica, nossa sem chdo, parece que o que a pessoa fala com vocé ndo
entende nada [emoc¢do], mais com o tempo vocé vai fazendo o
tratamento vai acalmando mais (ENTREVISTADO 14).

Muitas vezes o médico me falava eu ligava para o meu esposo, ou entdo
para alguém da minha familia para falar porque eu ndo guardava
nada. Me falava e quando saia daqui ja tinha esquecido. A gente fica
com a cabega ruim né, abalada, nossa sem chdao (ENTREVISTADO 15).

De acordo com Costa (2012) o sentimento de morte em um paciente com cancer,
principalmente na infincia ou na adolescéncia, proporciona as familias um questionamento
sobre esse aspecto e sobre o sentido da vida, assim como sobre as dificuldades que deverao

enfrentar ao longo dessa trajetoria, que sera repleta de limitagdes impostas pela propria doenca.

Esses sentimentos de tristeza, indignacdo e angustia geralmente sdo decorrentes do
significado do cancer, como uma doenga 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 diagnoéstico até o
tratamento. Esse tratamento pode proporcionar a cura ou a morte; de fato, ndo é
possivel ter controle ou previsdo 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 diagnostico do cancer e a eminente presenca da morte,
proporcionam aos individuos um aspecto dual, a partir das percepgdes de cada pessoa: por um
lado uma alteracao de suas percepgdes de vida e uma busca por aproveitar cada momento com
intensidade e, por outro, uma sensacao de impoténcia com a chegada do fim da vida. O autor
ainda ressalta, que independentemente da visdo dos individuos e de suas familias, sdo comuns
os sentimentos de angustia, raiva, medo ou depressdo, uma vez que as percepgoes sobre o cancer

se correlacionam a dor, sofrimento e uma sentenca de morte eminente.

7.3.3 Saude e vida: os valores modificados

As narrativas sobre satde e vida nos trazem aspectos que se ligam contrariamente aos
fendmenos morte e doenga, pois apesar de ndo serem tratados como antonimos, carregam
conceitos das vivéncias daqueles que as experimentaram. Assim, os relatos apresentados aqui,
servem para demonstrar que, apesar das dificuldades, temeridades e afli¢des vivenciadas, ainda
resta uma chama de esperanga e acreditagdo de que aquele momento ndo passou de uma fase,
um ciclo, ou de algo que deveria ser experiéncia.

Silva, Barros e Hora (2011) alegam que, apesar da carga emocional e fisica imposta
aos responsaveis pelas criangas e adolescentes em tratamento contra cancer, e composta de uma
experiéncia laboriosa e regada de desesperanga e angustia, estes procuram buscar um fio de

esperanca € um pensamento positivo sobre o processo de tratamento como um todo.

7.3.3.1 A demonstracao de fé

Os relatos, trazem uma carga de sentimentos, misturados com a fé¢ de cada um, que se

apoiam na acreditagdo de que algo que ndo esteve bom, pode sempre estar melhor.

Hoje gracas a Deus ele esta bem. O tumor ndo tem mais. Mas gragas a
Deus e assim hoje eu tenho o meu filho de volta (ENTREVISTADO 2).

Esta curado gracas a Deus. Gragas a Deus. SO acompanhamento né
(ENTREVISTADO 9).

Hoje ele esta bem. Ele hoje estd so em acompanhamento. Ndao toma
mais, ndo precisa mais de quimioterapia. Esta tomando remedinho
para tireoide, mas a doutora Rose disse que ¢ bem fraquinho. Mas
tirando isso ja é considerado praticamente curado hoje né
(ENTREVISTADO 14).
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Na visdo de Guerrero (2011) apesar do diagnostico de cancer infantil indicar uma
morte iminente, muitos pacientes entendem esta situagdo com o proposito de uma nova chance,
uma nova oportunidade de viver.

Freitas e De Oliveira (2018, p. 4), abordam o carater dual do processo de tratamento
do cancer e afirmam que “a incerteza da cura ¢ causadora de grande ansiedade e estresse, mas
conforme passa o tempo, essa ansiedade e estresse tendem a se tornar um estimulo na busca de

mudangas na sua forma de ver o mundo e os acontecimentos com mais positividade”.

Hoje gracas a Deus o cdncer ja ndo é mais uma sentenga de morte
temos a luta so 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 dificil, é
duro, ndo é facil, mas ele é sinonimo de vida também, né? Entdo 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
sustenta¢do perante o diagndstico apresentado e as mazelas do tratamento, proporcionando a

essas pessoas um aconchego e uma melhora significativa de sua satilde mental.

Nesse sentido, a fé se constitui em uma fonte de apoio para o enfrentamento do
diagnostico e dos desafios provocados pelos diversos tratamentos e, até mesmo para
confortarem-se diante das possibilidades que ainda estdo por vir apos o diagndstico,
como por exemplo, se prepararem para urna possivel perda de seu ente querido, caso
a morte seja inevitavel (SALCI, 2011, p. 382).

A esperanga passa a ser o Unico e palpavel meio de se apoiar diante de um momento
de diagnostico de cancer infantil, pois envoltos em um turbilhdo de sentimentos angustiantes a
fé surge como um mecanismo de conforto espiritual as familias, pois mesmo permeados de
duavidas e desconfiangas, sdo capazes de potencializar algo que traga conforto e calmaria. “A
religiosidade se coloca como um mecanismo que permite racionalizar a angustia diante da

incerteza do tratamento, a0 mesmo tempo em que ajuda a suporta-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. Esta cuidando, tem um monte de pessoa que
cuida, que trata, que da apoio, né (ENTREVISTADO 35).

Porque Deus ele tirou meu filho da morte e trouxe ele a vida. Deus
permitiu ele ter esse cancer, mas esta aqui hoje ele pudesse adorar a
Deus de fato e de verdade. E isso. Eu sé 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, ndo pela morte, né? A gente luta
diariamente aqui pela vida (ENTREVISTADO 6).

Bossoni (2009) trata também do processo de alteracdo da rota normal da vida a partir
do diagnostico do cancer e, no caso do cancer infantojuvenil, as familias ou aqueles que irdo
realizar o processo de acompanhamento dessas criangas, devido ao longo periodo de tratamento
tentam manter uma esperanga nas chances, remotas ou nao, de cura.

As radicais mudangas impetradas nas vidas das pessoas que sdo surpreendidas com
uma crian¢a ou adolescente diagnosticada com cancer, sdo tamanhas que, apos passado os
momentos de afli¢do e angustia, algumas despertam preceitos antes nao percebidos e passam a
valorizar as pequenas coisas, os pequenos detalhes, passando a crer que as tribulagdes impostas
pela doenga, foram capazes de torna-las pessoas melhores e mais preparadas para outros

desafios (SALCI, 2011).

So que eu falava para ela, na verdade cdancer a gente tem que ligar a
vida. A vida nasce, porque é o automdatico do nosso inconsciente. A
gente pensa assim, meu Deus ndo vai dar certo. Pela agressividade de
tudo isso, mas a gente sabe que da, que cura e que tem uma taxa muito
alta de cura e ela é crianga. Entdo, assim, a gente descobriu precoce,
¢ muito mais facil seguir, confiar, né, confiar nos médicos e vai dar
certo (ENTREVISTADO 10).

Para Rzeznik (2000) sdo tratadas como excegdo as pessoas que encaram o tratamento
contra o cancer com uma atitude e comportamento de autoestima e sentimento de vitéria.
Muitas pessoas simplesmente ndo admitem outra possibilidade que ndo seja o fracasso, a derrota
e a desesperanca, o conformismo com a amargura € a espera silenciosa pela morte. As
repercussoes que a doenca provoca nas pessoas € em suas familias, dependem do modo como

elas decidem enfrentar esse desafio: com lamentacdo ou com resiliéncia e dedicagao.

A descoberta do cancer infantil ¢ um acontecimento impactante para toda a familia
e a tentativa de reconhecer o porqué da doenca do filho se esbarra nas surpresas da
vida. O envolvimento com o tratamento do lactente passard, entdo, a ser peca
fundamental na trajetoria da doenga. Como a familia é o maior referencial de cuidado
para o lactente, ¢ nela que ele se sente seguro, os familiares precisardo reorganizar
seus papéis e as fungdes desempenhadas no cotidiano familiar (QUIRINO, 2011, p.
58).

“A espiritualidade pode influenciar o modo como o paciente enfrenta o processo de

adoecer e suas repercussdes, bem como a maneira como atribui significados ao adoecimento e
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as intercorréncias vivenciadas na trajetoria de tratamento” (BENITES; NEME; SANTOS,
2017, p. 270).

Para os familiares, experienciar esses momentos dificeis, frente a iminéncia de morte
de um ser tdo indefeso como uma crianga, os expde a sua facticidade, levando-os a
ficarem cara a cara com um mundo novo. Situagdes como estas desencadeiam
sentimentos de medo, tristeza, desespero, preocupac¢do, impoténcia e incertezas, que
podem ainda ser intensificados pela falta de informacao (SALES, 2012. p. 845).

Segundo Benites, Neme e Santos (2017) as possibilidades iminentes da morte
possibilitam as pessoas certas reflexdes sobre a vida e, principalmente a morte, assim como a
busca de apoio psicossocial para lidar com o sofrimento inerente dessa situagao. A vivéncia do
diagnéstico do cancer e a degradagdo do paciente e da doenca, faz com que as pessoas busquem
na fé e na espiritualidade o apoio necessario para que a vida continue fazendo sentido, por meio

da esperanga da cura e do suporte recebido.

Hoje ela esta bem, ndo teve febre mais. Entdo assim, para mim isso é
uma vitoria (ENTREVISTADO 11).

E, mais o pior ja passou, né? Agora jd estd tratando, gracas a Deus e
ele ja tem de tratamento seis, sete meses, ndo é facil, né? Nao é facil as
vezes eu nem quero lembrar do que aconteceu, né (ENTREVISTADO
12).

Eu sempre tive fé, independentemente de qualquer situagdo Deus é
comigo (ENTREVISTADO 13).

E o linfoma ele é tratavel. Entdo é sinonimo de vida (ENTREVISTADO
17).
“Apesar das dores e incertezas, pode se abrir as novas possibilidades existenciais que

emergiram em sua longa trajetoria de convivio com o diagnostico, como o aprendizado de

novos modos de ser e significar a vida” (BENITES; NEME; SANTOS, 2017, p. 274).

A satde e o adoecer sdo formas por meio das quais a vida se manifesta, e estas
experiéncias singulares e subjetivas sdo dificeis de traduzir somente pelo significado
da palavra, pois € na relacdo entre a experiéncia de saude e/ou doencga e a objetividade
dos conceitos envolvidos que apreendemos a lidar com as mudangas existenciais
proprias da condi¢do humana (ANDERS, 2009, p.131).

7.3.3.2 A familia como base para a vida

O sentimento familiar também se aflora neste momento e pode ser visto a partir de

alguns relatos especificos.
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Vamos ver, meu pai falou, gente, vamos fazer o que for possivel se for
preciso pagar, o que for possivel vamos fazer, gente foi um choque uma
crianga que tinha tudo pela vida e ai ele pegou e falou vou mandar para
Montes Claros porque aqui ndo 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) ¢ inconcebivel para um cuidador se abdicar dos cuidados do seu
ente querido, devido a um posicionamento intrinseco de ndo admitir a delegar essa atividade de
cuidar para outra pessoa, trazendo para si ndo somente a obrigacdo, mas a responsabilidade de
oportunizar aquela crianga fragil e desprotegida um bem-estar que somente ele pode
proporcionar. Valores como superagdo, resiliéncia, dedicagdo 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 vivéncia ardua, sentimentos de angustia e
fragilizacdo passam a fazer parte das suas vivéncias, além de uma sobrecarga fisica e
psicologica.

As familias, quando em acompanhamento das criancas e adolescentes com cancer
apresentam-se vulneraveis psicologicamente, pela carga emocional e sentimental
proporcionada pela doenca e pela responsabilidade de interlocucdo e cuidado integral. Neste
processo, quase sempre sao as maes que exercem esse papel com seus filhos, exercendo o papel
elo de moderagdo entre o tratamento e tudo mais que os cercam. As angustias e os cuidados se
redobram e normalmente ndo ha cuidados especificos 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 gracas a Deus. Hoje ele tem saude. E hoje ele é
normal. E que eu fui entender o que que é um cdncer na vida de uma
pessoa. E ai a gente passa a dar mais valor na vida. E, tipo, com
certeza. Totalmente, né (ENTREVISTADO 3).

O convivio didrio com a morte, as dores e o entristecimento defronte da doenga e de
seu tratamento, constituem sentimentos de angustia, de revolta e de questionamento perante o
processo com um todo. Porém, as evolugdes oriundas dos tratamentos, as vitorias alcancadas e
a melhora do quadro clinico, proporcionam e fazem aflorar sentimentos de esperancga, paz,

alegria e otimismo na superacgao destes obstaculos (SOUZA, 2012. P. 697).
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E aquela hora que a gente se torna uma grande familia, né? Porque as
outras mdes também. Tdo passando pelo nosso problema, as mesmas

dificuldades. A gente sorri com elas a gente chora com elas, né
(ENTREVISTADO 6).

Num momento tao dificil da vida da gente. A Fundagdo 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
tdo longe, né (ENTREVISTADO 11).

“Os gestos de carinho e preocupagao recebidos pelos amigos e pessoas da comunidade
onde vivem fortalecem a familia para continuar nessa batalha. A possibilidade de trocar uma
palavra amiga revigora as for¢as da made que acompanha de perto o sofrimento do filho”

(QUIRINO, 2011, p. 85).

Hoje eu olho para tras 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 da valor a outras coisas. Hoje eu dou valor, sabe? Eu chego na
minha casa, deito na minha cama, as vezes eu falo assim, 6 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 so
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 percepgao
de vida, perspectiva. Hoje eu sou outra pessoa, sabe? Hoje Deus ele fez
uma transformagdo grandiosa, entdo assim veio crescimento também.
Me amadureceu amadureci a minha casa, minhas filhas. A doenga é
sinénimo de vida e ndo sinénimo de outra coisa. Morte, né? Por isso

que eu falo que nos associamos o cancer a morte. Ndao acho ndo, é sinal
de vida também! (ENTREVISTADO 13).

De acordo com Angelo, Moreira e Rodrigues (2010, p. 307), “¢ fundamental que as
maes tenham seguranga para assumir seu papel na complexa trajetdria do cancer, sendo este em
grande parte proporcionado pelas interacdes que se estabelecem com a instituicdo e os

profissionais que cuidam do seu filho”.

Ao olharmos as criangas com diagnéstico de cancer encontramos seus familiares
geralmente afetados pelas mudancas impostas pela doenca em seu cotidiano. A estes
também deve estar dirigido o cuidado, a fim de garantir-lhes acolhimento, suporte e
apoio, mesmo quando a crianga vem a falecer ou quando ja se encontra livre da
doenca. Diante da importancia da familia como unidade de cuidado, h4 a necessidade
de que os profissionais de saude também identifiquem a familia como unidade a ser
cuidada (QUIRINO, 2011, p. 98).
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7.3.4 Diagnostico precoce e os principais sinais e sintomas: o que eu sabia e o que eu sei

agora

Esse topico de discussdo se afunila buscando trazer um entendimento sobre a
importancia do diagnostico precoce do cancer infantojuvenil, assim como os principais sinais e
sintomas caracteristicos da doenga. Dessa maneira, as narrativas a seguir contribuem para que
possamos vislumbrar o entendimento das pessoas, por meio de suas vivéncias, experiéncias,

mais principalmente do seu entendimento sobre os fendmenos que estdo expostos.

Como todo adoecimento na crianga, o cancer infantil arrebata toda a familia, sendo
que, neste caso, a familia se depara com um mundo nunca antes imaginado, uma vez
que é comum esperar que o filho apresente doengas tipicas da idade infantil, mas
receber o diagnostico de cancer na crianga ¢ revestido de intensa dor. Como se trata
de enfermidade que requer tratamento agressivo envolvendo quimioterapia,
radioterapia e cirurgias, a familia ainda precisa lidar com a possibilidade de perda
do filho a todo instante da situagdo (QUIRINO, 2011, p. 101).

7.3.4.1 A agilidade do diagnéstico

Especificamente para o cancer infanto-juvenil, a precocidade do diagnoéstico ¢ fator
preponderante entre manter-se vivo € morrer, porém, muitos sdo os desafios encontrados,

principalmente pelas familias, 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 cabe¢a e vomito. Levei ele num posto
de saude proximo la da casa que eu morava e a médica na hora que viu
ele me falou, ndo é aqui vou encaminhar ele agora para o hospital
regional e eu vou pedir uma tomografia de emergéncia dele. No mesmo
dia a ressondncia ja foi. Ja ficou pronto. Liberado, com o laudo
(ENTREVISTADO 2).

E ainda bem que descobriu também a tempo, né? Descobriu que estava
no inicio, estava so comegando. A semana passada a médica falou que

a as células dela estio boas, o liquido da medula tdo bom
(ENTREVISTADO 35).

O meu descobrimos rapido sabe? Foi, gracas a Deus que tem criangas
que demora né. E eu jd tinha feito uns dois exames nele. Nao tinha dado
nada. Ndo tinha nada, estava tudo normal? Ai de repente apareceu
sangramento, né? E esses outros sintomas. Ainda bem que apareceu
sangramento, né? Porque se ndo aparece também as vezes fica
escondido, né (ENTREVISTADO §).



175

De acordo com De Silva Neujahr (2020) a detecgdo precoce do cancer infantojuvenil
proporciona uma oportunidade maior de sobrevida e potencial cura da doenca. Essa trajetoria
se inicia na detecc¢ao dos principais sinais e sintomas, passando pelo processo de diagnosticar a
doenca por meio de exames especificos e culminando no inicio imediato do tratamento

sugerido, que deve ser realizado com celeridade e rapidez.

Mas a medica me falou assim, que como ela veio bem precoce foi bom
para ela, porque assim hoje ela esta bem, tem gente que olha para ela
e fala que ela ndo tem nada, gordinha, fortinha, né? Assim ela tem a
doenga e o tratamento que ndo é facil, quimioterapia ndo é facil. Muito
triste, muito dificil, sabe? Mas ela estd otima (ENTREVISTADO 11).

O médico que me pediu a fazer a biopsia dele quando viu o resultado
do exame e ja me alertou. Ai nas secretarias ja e encaminharam para
ca (ENTREVISTADO 17).

E hoje, eu convivi um pouco assim com esse trauma, mas eu me Sinto
mais preparada em saber que é foi dificil, mas descobrimos a tempo
né? Mas assim ela foi tratada com todo carinho, as médicas sdo muito
boas, eu agradeco muito por ela ter conseguido a tempo e fazer a
cirurgia (ENTREVISTADO 4).

A agilidade no diagnostico ¢ atualmente, para o cancer infantojuvenil, a principal
ferramenta para a efetividade do tratamento e, assim, a aten¢do familiar, de toda a comunidade,
das redes e equipes da saude e do conhecimento e identificagdo dos principiais sinais e sintomas

da doenga, sdo nossas principais armas na luta contra o cancer.

7.3.4.2 As equipes de saude e suas fragilidades

Para Silva, Barros e Hora (2011) ¢ importante que os profissionais de saude passem
por reciclagens e capacitagdes frequentes, que os tornem aptos a lidar com o dia a dia desses
pacientes e suas familias, reduzindo, assim, a burocracia e proporcionando uma maior agilidade
no processo de diagndstico e tratamento da doenga, maximizando dessa forma a orientagdo as

familias.

As vezes se ele tivesse me passado uma orientagdo eu teria corrido
atras, mas eu ndo fui orientada antes né? De por que que vocé nao faz
uma ressondncia, procure um outro médico especialista, né? Um
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pediatra, né? Entdo. Ele era clinico geral, porque na minha cidade
pediatra so passa se ja tiver nas ultimas, né? Entdo assim, ndo tive essa
orientagdo, esse cuidado né. Entdo 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 saude acabam por tornar o processo de
comunicag¢do entre médico e paciente uma relagdo por demais tecnicista, abdicando-se de um
processo de comunicagdo e informacdo eficiente, para uma pessoa que acaba de ter um

diagnostico complexo como o do cancer.

Ela ficou praticamente um ano com sintomas de cdncer sendo
diagnosticada com outros procedimentos. Ela inflamava a garganta e
o ouvido e ela inflamou isso durante um ano. E ja era um linfoma, ja
era um cancer e era tratada como inflamagdo normal e eu acho que
tipo se eu passo em vocé o médico local, do nosso PSF de quinze em
quinze dias com minha filha com um sintoma e vocé me manda para a
casa e eu concordo com aquilo porque o médico é vocé eu acho que é
errado ndo sou eu de ir la todo dia é vocé ndo estd tendo o diagnostico
certo, ndo que vocé tenha ja que diagnosticava, mas existe tantos
exames que podem diagnosticar, né (ENTREVISTADO 3).

Qual é o médico que vai passar para sua irmd uma tomografia para a
inflamagdo de ouvido, mas por que que ele ndo passaria se ela passou

la varias vezes ele tinha que procurar um diagnostico para aquela dor
(ENTREVISTADO 3).

Os servicos de satde se organizam de tal forma, que acabam por dificultar a
precocidade dos diagndsticos, proporcionando morosidade do processo de tratamento e
minimizagdo da sobrevida dos assistidos. Assim, ¢ “primordial que os servigos de saude
reorganizem suas estruturas de funcionamento, para que atendam crian¢a e familia 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 ndo sei se crescer doi né? Mas ele estudou para isso né? Mas
vejo que muitos médicos ndo estdo preparados ainda para enxergar
esses sinais e sintomas (ENTREVISTADO 13).

Os profissionais de satide necessitam desenvolver certas habilidades no entendimento

das dinamicas de funcionamento familiar, frente ao diagndstico de cancer infantil, uma vez que
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a busca desse conhecimento seja capaz de proporcionar um aperfeigoamento de suas
capacidades de cuidado, empatia, responsabilidade, comunicagdo e sensibilidade. Tudo isso
buscando unir a aten¢ao nao somente ao tratamento clinico e sim ao tratamento psicoldgico das
experiéncias que estdo sendo vivenciadas (DE ARAUJO ALVES, 2016).

Algumas familias apontam as dificuldades enfrentadas nos diagndsticos efetuados de
maneira incorreta, precipitada e errOnea, cujos pacientes eram expostos a diversos
procedimentos equivocados, além das idas e vindas a distintos servigos de satude, o que acaba

por prejudicar o diagndstico para a confirmagao efetiva da doenga (LIMA, 2018).

Ai a médica tornou a passar os medicamentos da anemia e ele ficou
muito tempo tomando, a anemia estava pior ainda. Foi quando ele

comegou a travar a perna, a perninha dele, para levantar a perna
(ENTREVISTADO 15).

As vezes eu chegava, doutor, ela ndo estda bem, porque a gente mde a
gente conhece, ela ndao esta bem. Ndo, ela esta bem sim, ela é uma
crian¢a saudavel [...] entdo assim, eles tém um cuidado mais especial
aos médicos, tiveram um cuidado mais especial, né? Porque as vezes é
igual mesmo eu falei eles ndo tiveram credibilidade no que eu falava e
quero que ele ndo faga isso com outras criangas (ENTREVISTADO 1).

Lorengatto (2010) demonstra as dificuldades dos profissionais da saide na
identificacdo imediata dos sinais e sintomas do cancer infantil, uma vez que esses sintomas
podem ser confundidos com outras doengas de menor impacto para a saide. O autor afirma que
os profissionais de postos de satide comunitarios sdo normalmente a porta de entrada para essas
familias, principalmente as de baixa renda e/ou vulneraveis socio e economicamente, porém
como ¢ pequeno o contato desses profissionais com neoplasias malignas durante a sua carreira,

fazem com que o cancer nao seja a primeira opcao a ser investigada.

Falei, é estranho ele nunca sentiu isso. Ai ela falou, tira isso da cabega,
ndo vai ser nada disso que vocé esta pensando. Ai eu fiquei acomodada
porque que ela é a médica né? Se desde do inicio os médicos ja
abrissem logo o olho da gente, ndo, corre mais atrds, faz isso, faz
aquilo. Tem condi¢do de pagar, faz particular, pode ser perigoso, mais
ndo fala, fala que ndo vai ser nada (ENTREVISTADO 15).

Cabe primordialmente as equipes médicas e de satde, a orientacdo permeada por um

processo de comunicagdo simples e eficiente, que vise, além da pratica da empatia e da
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sensibilidade no trato, uma explicacdo correta e entendivel por parte das familias (QUIRINO,

2011).

7.3.4.3 Sinais e sintomas percebidos

Talvez seja este o maior desafio para as equipes de saude e comunidade de forma geral:

fazer chegar as pessoas as informacdes necessarias para que elas consigam, a partir dos

principais sinais e sintomas do cancer infanto-juvenil, fazer um diagndstico inicial e assertivo.

No caso dele ele teve tontura, vomito, dor de cabega, febre e alguns
sinais sao bem tipicos eles dao na verdade um alerta que pode ser um
cancer. So depois que eu ja estava dentro do barco. Ai que eu fui

navegar, né? Remar junto com muitos, ai é que eu fui entender tudo
aquilo (ENTREVISTADO 2).

A unica 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 ndo sabia que era sintoma, achei que era um
problema de vista, né? Entdo eu levei ele em um oftalmologista em
Pirapora. E tudo tranquilo, ndo tinha nada na vista. Depois ele ndo
sentia mais ndo, né? Depois eu voltei que ele ja estava muito fraco e
meio palido e ele sempre era comia muito, né? Jogava bola la na rua,
buscou outro irmdozinho dele, ele é gémeo. Ai pegou e ndo estava
querendo jogar bola ndo, mas corria um pouquinho, sentava ali. Ficou
meio desanimado. Desanimado, estava comendo um pouco, mas foi

uma semana antes. Foi bem proximo dele comegar a sangrar no nariz
(ENTREVISTADO §).

Esses sintomas, né? Quando eu, como ela teve essa febre, ela fez essa
febre de catorze dias, ai eu ja assustei, né? O unico sintoma que ela
teve foi esse, foi a febre, ela ndo teve mancha, ela ndo teve
sangramento, ela ndo teve tosse, ela nao teve nada. A menina estava
excelente. Ela ndo ficou prostrada nenhuma vez em cima da cama. Ela
estd com febre, mas ela estd brincando. E eu falei isso ndo é normal. E
ai ja veio milhoes de coisa na minha cabega, né (ENTREVISTADO 11).

Para Lorencatto (2010, p. 2) grandes sdo os desafios no diagndstico precoce do cancer

infantojuvenil e muito disso se deve, aos sinais e sintomas inespecificos da doenga, pois essa

situagdo pode ocorrer devido ao tipo de tumor, a idade do paciente, a suspeita clinica, a extensao

da doenga, ao cuidado e/ou percep¢ao da doenga pelos pais, o nivel de educagdo dos pais, a

distancia do centro de tratamento e ao sistema de cuidado de satude.
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Perda de peso. A gente ja fica em estado de alerta né. A gente ndo fala.

Pode ser né? Mas vai olhar porque né? Alerta a mae né
(ENTREVISTADO 6).

Porque ele quando deu, ele gostava muito de ir para a escola e
comegou a ter preguiga de ir para escola e nos dois ultimos meses ele
sentia muito cansado, e ndo queria ir na escola e um dia ndo podia ir,
e sempre reclamando que estava com dor de cabe¢a ou com dor nas
pernas, ou com as costas doendo. As vezes pode néo ser nada, mas pode
ser que seja alguma coisa e é bom ir logo (ENTREVISTADO 7).

Ele chorava, ele comegou a chorar quando estava conseguindo andar,
eu achava que era moleza que gostava muito de colo quando ele era
menor. Antes dele comecar, ai ele comecou assim tadinho, sentia dor.
Quando eu vi que ele inchou o brago assim e sabia que ndo tinha caido
nem nada. Eu ja corri logo ele para o médico (ENTREVISTADO 14).

Lorencgatto (2010) discorre sobre a importancia de conhecer e de compreender a
trajetoria dessas criangas e suas familias: desde a identificagdao dos primeiros sinais ou sintoma
apresentado, o diagnostico e o tratamento, as principais intercorréncias, as dificuldades e os
momentos de alivio. Esse itinerario proporciona o delincamento de um historico que pode
auxiliar no enfrentamento do combate da doenca, assim como proporcionar o registro das

experiéncias vivenciadas.

Ah ndo tinha, a gente ja tinha assim mais ou menos a nogdo do que se
tratava do que falava no cancer. Nos tinhamos assim um receio que
como eles falam, né? A gente ndo esperava, mas a gente ja tem quando
vé os sintomas ja pensei, falei ndo é nada facil, mas parece que tudo
indica que ela vai ter alguma coisinha na cabeca porque devido os
sintomas batiam nos sintomas de um cancer de crianga infantil
(ENTREVISTADO 4).

Levei ele no ortopedista, ja no final do ano ja de dois mil e vinte foi, foi
em novembro. O ortopedista examinou e viu que tinha alguma coisa
errada na perna dele, mas até entdo nos ndao sabiamos. O médico falou
assim, tem alguma coisa errada no osso da perna desse menino, ai foi
quando fez a tomografia ai, 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. Comegou na perna e ai espalhou por dentro. Ai fez
o exame de imagem né. Al descobriu que estava com bastante massa
espalhada no corpo. A pele dele comegou pipocando também, sabe?
Agora esta tratando, a quimioterapia terminou, gragas a Deus. Estd

fazendo radio agora, tem mais dez sessoes de radioterapia
(ENTREVISTADO 15).
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Entdo, eu sabia de alguns sintomas porque uma vez eu peguei um
papelzinho que tinha escrito, né? No PSF? Da Funda¢do mesmo, da
fundagdo. Inclusive quando nos entramos aqui eles deram para nos
uma cartilha com os sintomas. Acho que essa criang¢a estd sentindo
muita febre direto, neé? Febre persistindo e dor também
(ENTREVISTADO 8).

7.3.5 Informacio

Este topico, um dos mais importantes na construcdo deste trabalho, traz reflexdes e
percepgoes a respeito da informagao como um todo. De onde vieram essas familias e para onde
poderdo ir as outras que, degustando de um conjunto de informagdes seguras, possam antecipar

e difundir as formas de precocidade dos diagndsticos.

7.3.5.1 O que eu sabia

Segundo De Negreiros (2017) o processo informativo para as familias ¢ muito
importante, uma vez que essa orientagdo proporciona informagdes necessarias para que essas
familias consigam desenvolver certa autonomia, podendo auxiliar de maneira mais incisiva no
acompanhamento do tratamento das criancas e adolescentes, € que podem ser feitas por meio

de a¢des que visem uma melhor compreensdo da assisténcia em relagao a doenga.

A gente sabia, né? Porque a gente vé nos noticidrios, né? As vezes eu
ndo vivia, algum parente gracas a Deus foi pouco, mas assim crianga
eu achava que era muito dificil, e quando a médica falou que era cancer
eu tomei um susto, eu falei cancer em crian¢a?! Ai quando chegou na
Santa Casa que a gente descobriu que tem monte de crianca que é mais
normal do que a gente pensa. Mas até entdo para mim em crianga ndao
dava (ENTREVISTADO 6).

Olha, as informagoes que eu tinha era de algum comercial de televisdo
as vezes tem alguma campanha dizia que passava na televisdo, era a
informagdo que existia. Fora isso ndo tinha mais nenhum. Nao sabia
nada (ENTREVISTADO 7).

Para Angelo, Moreira e Rodrigues (2010, p. 304), aos acompanhantes das criangas,
cabe um papel de atencao redobrada, esperanga e preparacao para saber lidar com a dor, além
disso essas pessoas necessitam de “informacgdes concretas para se apoiar e inserir aquela

experiéncia em sua vida e na vida de sua familia”. Cabe a essas pessoas agir com interlocugao
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e intermediagdo da informacao, de forma a cooperar no tratamento ¢ manter uma relagao de

proximidade durante a trajetdria do tratamento.

Ndo, ndo tinha conhecimento, nunca tinha ouvido falar, nunca tinha
visto nenhum tipo de reportagem, nenhum tipo de informac¢do na
internet (ENTREVISTADO 1).

Nao, eu ainda ndo tinha assim aquele conhecimento devido a ela estar
tendo aqueles sintomas e uns sintomas diferentes, ai eu fui tentando
buscar informagdo e ai que eu fui chegando a conclusdo que podia ser
que era esse sintoma dela (ENTREVISTADO 4).

E muito pouca. Assim, na verdade era o mesmo que a gente vé na
televisdo, né (ENTREVISTADO 5).

Eu tinha pouca informagdo, né? Ndo sabia assim de praticamente
nada, mas a minha familia ja teve um caso de leucemia. Filha da minha
prima. Crianga também. Ela faleceu. Tinha cinco anos eu acho. E ai eu
sabia bem pouco, sabe? Ndo sabia muita coisa, ai eu sabia que
leucemia da muito em crianca, né? Mais em crianca né
(ENTREVISTADO 8).

Nao, eu ndo tinha. Eu era de cancer de mama de prostata na televisao,
o infantil nunca tinha visto la, nem sabia que tinha. Depois de um més
e pouco eu estava aqui que ai apareceu as propagandas acho que
através até na Fundagdo Sara, aqui que comecei a perceber, e aqui na
Fundagao eles ensinaram sobre os sinais e sintomas (ENTREVISTADO
10).

Nenhuma. Eu ja seguia a Fundagdo Sara no INSTAGRAM, sempre via
o trabalho. Porque eu falei assim, ndo esta normal, as pessoas achavam
que eu estava cagando doenga essa que eu estava tentando fazer exame
de graca. Eu sabia que ndo estava normal, isso ndo é uma simples febre
que vai passar. Inclusive se eu tivesse aceitado que era uma febre eu
tinha dado o antibiotico para ela e a febre que tinha passado naquele

momento. Tinha mascarado as vezes, e talvez iria piorar mais a doenca
(ENTREVISTADO 11).

Nao sabia de nada sobre o que que era cancer, que tinha cancer de
crianga, ndo sabia. Sabia so o que a gente via nas novelas né, que
passou ha muitos anos atras. Ai depois vocé chega assim de uma vez
um menino que o seu filho esta com isso. Mais a gente sabe que ndo
estamos sozinhos, tem outras pessoas que estdo com a gente, e tem
pessoas para poder estar ajudando, né (ENTREVISTADO 12).

Nenhuma, nenhuma a gente fica assim perdido quando vem o
diagnostico, né (ENTREVISTADO 14).
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Nao sabia nada, nem sabia que dava em crianga (ENTREVISTADO
16).

Beltrao (2007) afirma que cada familia recebe e processa as informagdes, a respeito
do diagnoéstico do cancer de maneira diferente, dessa forma € necessaria uma empatia e didatica
especifica para cada caso de modo a proporcionar um melhor entendimento dessas informacdes.
A mesma informag¢ao dada a duas pessoas diferentes pode ser entendida de forma distinta. Um
compreende que as chances de cura s3o excelentes, a outra decreta a sentenga de morte.

Para Angelo, Moreira e Rodrigues (2010) a partir do diagndstico e inicio do tratamento
do cancer infantojuvenil e passado os momentos de desorientacdo por parte das familias, inicia-
se um processo de aprendizado rapido em saber lidar com os aspectos clinicos da doenga, pois
essas pessoas vivenciardo de perto todo esse acontecimento e deverd 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 familias tém total desconhecimento acerca do cancer,

principalmente sobre a perspectiva do cancer poder ser diagnosticado em uma crianga.

Pois ¢ ai na hora que enquanto ele estava na maquina ai um dos
técnicos pegou e me chamou ld fora e perguntou, mae tem um caso de
cancer na familia? Aquela pergunta para mim foi tdo natural que eu

ndo digeri (ENTREVISTADO 2).

Por exemplo, eu ficava cagando na internet assim e so encontrava, so
falava, era negocio de figado, alguma coisa assim, gente, mas serda que
ele tem esse cancer de figado? Nado pode, ele é crianga, ndo bebe né
(ENTREVISTADO 15).

Nem crianca, na verdade eu nunca tinha conhecido. Nunca tinha visto
e nem de longe, ndo tinha ninguém na minha familia. Eu ja tinha ouvido
muitos, mesmo pessoas adultas né? Porque minha irmd teve cdncer de
mama, eu tenho outra prima também que comegou com cancer de pele.

Mais em criang¢a nunca, nem sabia que tinha. Nunca tinha visto nem
falar (ENTREVISTADO 17).

Para Beltrao (2007) o momento delicado que a familia estd passando, apos o
diagnostico de cancer, proporciona a estes, reagdes emocionais que fazem com que as
informacdes nao sejam absorvidas em sua totalidade, o que impossibilitam a sua compreensao
e aplicagdo no dia a dia do tratamento. Com o tempo, as familias comegam a entender melhor

essas novas informacdes, possibilitando-lhes uma absorcao e aplicagdo mais praticas delas.
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7.3.5.2 O que eu sei agora

Sao imensuraveis as modificagdes e transformagdes experimentadas pelas familias no
tratamento do cancer infantojuvenil, proporcionando, assim, o desenvolvimento de estratégias
rapidas para sanar as lacunas em termos de informagao e conhecimento, para que essas pessoas
possam agregar no tratamento dessas criangas e adolescentes. Além da aprendizagem de
conhecimento técnico, devem desenvolver mecanismos ligados a paciéncia, persisténcia,
empatia, disciplina, coragem e forga interior (ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010, p.
302).

Eu estou tentando buscar as informagoes corretas e tento também ndo
SO buscar, mas como agir tanto dentro de casa, temos um maior
cuidado principalmente na alimenta¢do, a parte da higienizagdo,
sempre a gente tem que estar atenta porque eles passam por isso, eles
sdo muito sensiveis (ENTREVISTADO 4).

Eu ainda tenho duvida sobre o transplante. Porque o médico disse que
vai me explicar quando terminar o tratamento, quando acabar tudo né?
Tivesse sem doen¢a ai vamos conversar sobre essa possibilidade, mas

eu ainda tenho assim duvida (ENTREVISTADO 6).

Segundo Angelo, Moreira e Rodrigues (2010, p. 304), aos acompanhantes das
criancas, cabe um papel de atencao redobrada, esperanca e preparacao para saber lidar com a
dor, além disso essas pessoas necessitam de “informagdes concretas para se apoiar e inserir
aquela experiéncia em sua vida e na vida de sua familia”. Cabe a essas pessoas agir com
interlocugdo e intermediagdo da informagdo, de forma a cooperar no tratamento e manter uma
relagdo de proximidade durante a trajetoria do tratamento. “A gente tem pouca informagdo
ainda, os canceres sdo de varias formas, varios sintomas, complicado” (ENTREVISTADO

12).

Eu ja sei o bastante, mas eu acho que ainda falta mais, porque sempre
tem coisa diferente, as vezes vocé pensa que sabe e na verdade ndo sabe
nada. E, eu acho que ainda falta (ENTREVISTADO 5).

E hoje eu tenho nog¢do. Antes ndo, ndo conhecia nada. O menino
brincava o dia inteiro. Ele ficou meio prostrado e eu perguntava a made
dele, o que é? Ah, nao sei pergunta para ele, eu acho que ele caiu na
escola, ndo tinha nada ele. Hoje a gente vé a televisdo, o cara faz uma
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reportagem, depois vocé ndo sabe se é verdade. Pesquisa uma coisa na
internet, ndao consegue confiar (ENTREVISTADO 10).

Agora eu ja sei de alguma coisa, antes ndo sabia nada, nadinha. Mais
assim qualquer coisinha que eu ja corro para médica e ela ja me atende
com mais paciéncia (ENTREVISTADO 12).

De acordo com De Castro (2010) o processo de tratamento oncoldgico infantil causa
dor, sofrimento, angustia e até desespero, porém, as experiéncias vivenciadas acabam por
proporcionar as familias certo aprendizado e o desenvolvimento de novas habilidades
especificas para o acompanhamento das criangas. Esse conhecimento ¢ gerado e aplicado nao
somente nos aspectos psicologicos e sim, um aprendizado técnico para com os cuidados

necessarios nesta nova etapa da vida.

E, hoje é diferente, eu jd estou calejada héa quase 7 anos nesta luta, hoje
eu conhego e entendo melhor (ENTREVISTADO 14).

Ah sei um pouquinho a mais. Ja pesquisamos para poder ver como é.
Agora estavamos mais cientes. Porque antes la foi um susto para todo
mundo, nunca aconteceu isso, né (ENTREVISTADO 15).

Consigo identificar, convivemos com muitas mdes na mesma situagao,
trocamos informagdo. Tem também o hospital, aqui na Fundagdo. Hoje
tenho muito mais informagdo 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. Entdo eu estou bem
mais informada do que antes. Antes eu ndo sabia, nem sabia que dava
em crian¢a (ENTREVISTADO 17).

De Castro (2010) afirma que o desencadeamento da doenca e os impactos provocados
nas criancas e nas familias, possibilitam a evolucdo de certas habilidades, potencializando o
aprendizado continuo a essas pessoas, despertando o aprender e as percep¢des do antes e do
depois, assim como uma analise mais fria das situacdes reais daquele momento. “Hoje, a gente
troca muita informacdo com as maes né. O pessoal da Fundagdo também mostra para gente.
Aqui na fundagdo tem muita palestra, muita informaga@o e as outras maes as vezes ndo sabem,
porque ndo estdo aqui né¢” (ENTREVISTADO 17).

De acordo com Brum e De Aquino (2016) o tratamento oncoldgico infantil deve ser
compartilhado com as familias com vistas a informar esses individuos para que o processo

colaborativo seja melhor, mais eficiente e aderente as familias. Esse processo, segundo o autor,
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reflete a qualidade da informacao repassada pela equipe de saude e assistencial e a disposi¢ao

e entendimento dessa informacao por parte dos acompanhantes.

7.3.5.3 Como fazer chegar a informac¢ao a quem precisa

Talvez seja esta a tarefa mais complexa e ardua da competéncia em informagao, fazer
chegar a informacao a quem precisa e, ndo somente isso, fazer com que essa informacao seja
confiavel, acessivel, ética e interpretavel por todas as pessoas. E necessario um processo de
democratizagdo da informagdo que vai além da recuperacdo, acesso, uso ¢ validacdo desta
informagio. E necessario desenvolver nas pessoas uma capacidade critica, de discernir a
informacao util e de distinguir a boa informag¢do e a mé informacao, se ¢ que podemos assim

defini-la (DE OLIVEIRA SPUDEIT; VITORINO, 2021).

Olha, igual la na minha cidade mesmo, eu acho que tudo deveria ter,
mais essas reunioes iguais tém aqui na Fundagdo Sara, tinha que ter
no PSF, né palestra né? Reunioes de coisas assim. O problema é a
gente frequentar também né? Porque as vezes até faz a gente ndo vai.
Nao utiliza né? Porque uma coisa a gente ndo ir porque a gente ndo
quis e outra porque ndo sabia. Eu acho que ter mais essas palestras,
ser mais divulgado para as pessoas, né? Tenham interesse e vdo la
buscar essa informagdo, esse conhecimento, né (ENTREVISTADO 7).

Pela rede social. Hoje todo o posto de saude tem um INSTAGRAM, né?
E é uma forma deles divulgar o conhecimento ali dentro, né? A propria
Prefeitura de todas as cidades tem o INSTAGRAM, o Governo Federal,
o Governo do Estado tém, entdo é uma forma de fazer chegar, mas é
para, mas é praquelas pessoas que talvez ndo tenham? Eu acho que
tem muitas formas. Se o Governo chegasse com essa informagdo para

nos como por exemplo como é que é o diagnostico, o que hoje em dia é
muito diagnosticado num PSF (ENTREVISTADO 3).

Zattar (2017) aponta a importancia de se verificar as fontes de informagao utilizadas
em nosso dia a dia, a fim de confrontar o que ¢ devidamente informacao, que pode ser informada
mantendo os critérios éticos, técnicos e criticos, € o que ¢ desinformacao dentro deste contexto
informacional. Ainda, para a autora, dentro dessas circunstancias de aprendizado permanente e
continuo, torna-se necessario a potencializa¢do de um conjunto de competéncias de praticas
informacionais que possibilitem formas de avaliar e de compreender esse conjunto de fontes de
informacao que estdo disponiveis, principalmente na internet, tornando o usudrio dessa

informacao, capaz de avaliar todas as possibilidades, evitando as fontes de desinformacao.
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Para Brisola e Romeiro (2018) os usudrios / cidaddos estdo sujeitos constantemente as
fontes de informagdes oriundas dos principais meios de comunicagdo (TV e redes sociais) e
acabam por criar uma pacatez, uma complacéncia a estes formatos que utilizam para se

informar, ou desinformar, necessitando de uma maior atengao a aquilo que ¢ informado.

Eu moro no interior, la ndo tem hospital, tem uma unidade basica de
saude la, nunca teve nada. De falar de cdancer infantil, nenhuma
palestra, nenhuma conversa, nada. E eu sempre fui de levar minhas
meninas no hospital, para fazer exame, de rotina né. Entdo um formato
poderia ter tipo assim, uma vez por outra, uma palestra com criangas
de determinada idade, com as mdes para conscientizar porque igual eu
te falei, quantas criangas passam por isso e poderia ser evitado. Pode
acontecer com varias outras criangas, outros tipos de cdncer, que as
vezes ndo ¢ igual a leucemia, mais ja comega a dar sinal bem cedo
(ENTREVISTADO 10).

Acho que na rede de saude né, nas escolas, fazer uma reunido, né? £
convocar as pessoas na escola mesmo muito bom, né? Né? As criangas

sdo muito curiosas, entendem melhor as vezes que a gente né?
(ENTREVISTADO 14).

Nossa, eu acho que um meio enorme e que a mde frequenta desde
quando ela ndo estava na barriga, é o posto de saude, entdo eu ndo sei
0 porqué que um posto de saude ndo tem pelo menos um cartaz
informando uma mde 0, se o seu filho tiver isso, pode ser cdncer.
Mostrar mesmo esses possiveis sinaizinhos, né? Se tiver esse sintoma,
procure um médico. Porque la tem para tudo, né? Eu ja vi vdarios,
hanseniase, vacina, mais de cancer de crianga ndo tem. E la é um lugar
que a mde leva a crian¢a, com mais frequéncia, visita com bastante
frequéncia. Desde é um lugar de acompanhamento da gravida, entdo o
meu posto de saude eu vou la desde quando, eu moro na naquele lugar,
estou gravida, entdo deixa a informagdo la para as pessoas, mais nao
tem ndo (ENTREVISTADO 16).

Olha, para falar a verdade eu nem sei. Podia ser no postinho de saude,
nas escolas né. Porque outras mdes também precisavam ser informadas
sobre isso né. Eu falo, hoje o menino é Deus, é coisa de Deus, porque
se eu ndo descobrisse, ninguém ia falar para mim. Assim eu ndo tive

pessoas para me avisar né. O linfoma ainda descobriu rapido
(ENTREVISTADO 17).

Segundo Moraes (2019, p. 307), “o apoio informacional dos profissionais de satde a
familia € essencial ao diagnoéstico, pois contribui para que aceitem, controlem ou alterem os

significados pessoais atribuidos a doenca com vistas a superacao de sentimentos e limitacdes”.

Apesar da relevancia de se conhecer a forma pela qual sdo informados, orientados,
capacitados e apoiados para cuidar da crianga com cancer, a literatura cientifica pouco
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contribui no que diz respeito as suas necessidades de informacdo, se considerado o
quanto esse conhecimento ¢ indispensavel para o planejamento de a¢des educativas
pelo enfermeiro (MORAES, 2019, p. 299).

Moraes (2019) aponta que o processo de busca de informagdes no diagnéstico e
tratamento do cancer infantojuvenil ndo segue moldes especificos, pois suas variaveis
dependem do avango ou regresso do planejamento terapéutico e sua resposta aos procedimentos
utilizados. Segundo o entendimento do autor, as equipes médicas e de saude local, ainda sdo a
principal fonte de informacao para essas familias, seguida das buscam na internet, agindo como

educadores fisicos e virtuais.

E, nessa parte eu acho assim que mais a parte da orientagdo mesmo
que a gente segue algumas, mas ainda falta outras que a gente ndo
consegue. Entdo assim nos tentamos buscar informagdo, mas é uma
coisa muito assim, o tempo da gente é curto e acabamos ficando
distraidas para cuidar das criangas. Entdo, assim tem muita coisa que
a gente poderia ter acesso que a gente poderia ter mais informagdo
para que ajudasse, né? Para que a recuperagdo venha logo, né? Ganhe
com muita saude (ENTREVISTADO 4).

Eu acho que podia ser pode ser mais falado, né? Sobre se chamar a
comunidade para palestra. Igual tem gente que ndo tem muita
informacdo, né? Que uma crianga adoece ali ndo sabe o que é. Tem
mdes que ndo sabe. Ndo porque ela ndo quer cuidar porque ndo sabe

né? A escola, na comunidade em geral. Comunidade de forma geral,
né (ENTREVISTADO 8).

Acho que tinha que ter tudo a disposi¢do para orientar, para ajudar a
todos nesta batalha (ENTREVISTADO 9).

Um servigo que leve para a comunidade a informagdo. Formacgdo de
pessoas, al seria mais abrangente, porque sdo poucas as pessoas que
sdo capacitadas ainda né? A gente ndao vé nenhum tipo de propaganda
por exemplo na televisdo. Nao vé a propaganda e quando vé é de adulto
(ENTREVISTADO 13).

Eu acho que é que podia ser palestras, né? Palestras ou mesmo
psicologos. Muitas das vezes a gente esta com uma duvida e eu ndo, eu
pergunto, mas tem mde que ndo tem coragem de perguntar? Entdo eu
acho que na internet a gente vai procurar vai piorar. Entdo eu acho
que eu conversar com a psicologa ou assistente social e com palestra
também, sdo esses servigos que poderiam e ndo so aqui né? La na nossa
cidade também (ENTREVISTADO 6).

Entdo, assim, qualquer informagdo que vocé quer buscar na sua vida
no dia a dia conseguem encontrar essa informagdo facil? Entdo é
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telefone ne? Televisdo e outras coisas né? Conversando com outras
pessoas né? Troca de informag¢do com outras pessoas. Olha, eu ndo
tenho assim muito conhecimento ndo. Se eu ver assim, ds vezes eu posso
falar que ndao. Mas eu recomendo assim, sabe? Porque outro dia eu vi
uma crianga com um carogo no brago, ai eu comentei com a mde dela
falei assim olha eu ndo tenho certeza e ndo estou falando que seu filho
estd com isso também, mais era bom vocé procurar um médico. Se ndo
trata depois vai ser uma pior. Mas assim quando eu vejo, eu sempre
falo (ENTREVISTADO 9).

“Geralmente, quanto maior ¢ o atraso do diagndstico, mais avangada ¢ a doenga,
levando a menores chances de cura e a maiores riscos as sequelas por decorréncia da
necessidade de tratamento mais agressivo” (LORENCATTO, 2010, p. 16).

Segundo Moraes (2019), a familia necessita de um conjunto de informagao que serve
de suporte as criangas e adolescentes com cancer e se modifica ao longo desta trajetéria, uma
vez que os desafios se tornam distintos € o itinerario proporciona o desenvolvimento de certos
conhecimentos ¢ habilidades aos responsaveis por meio de suas vivéncias e experiéncias.
Assim, a cada nova etapa e processos que envolvem o tratamento e os cuidados, novas
necessidades surgirdo, sendo necessario a busca por novas informagdes. “Sim, enquanto nos
ndo estamos envolvidos a gente também ndo se interessa muito por isso. Entdo, as vezes tem
uma palestra 14 no posto de satde que a gente acaba ndo indo porque nao ¢ importante na minha
perspectiva atual ndo ¢ importante” (ENTREVISTADO 10).

Fazer chegar a informagdo sobre o céncer infantojuvenil, seus principais sinais e
sintomas e as formas de diagndstico precoce da doenga, talvez seja o principal desafio da
competéncia em informacao, a partir do desenvolvimento de metodologias que propiciem a

disseminagdo em massa de toda informacao necessaria de quem dela necessita.

7.3.5.4 A informac¢do como medo: os reflexos do ndo querer saber

O medo da informacdo, liga-se aos fatores vulneraveis da ndo compreensdo e
entendimento dos ganhos imensuraveis que essa informag¢do poderd 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 informacao,
oportuniza a evolu¢do do conhecimento a partir da descoberta de seus sentidos como fator

otimizador do trato para com a informacdo. Entretanto, na contramdo deste desenvolvimento
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encontramos os aspectos vulneraveis, em que “o risco, o perigo € a exposicao, seja no contexto,
seja como resultado, desfavorecem o desenvolvimento humano, de tal modo a gerar inseguranga

e a falta de direitos relacionados a vida”.

Nao, ndo, nem tinha curiosidade, sabe (de se informar sobre o cancer)?
A gente tem tanto medo dessa doen¢a que ndo queria nem saber nada
sobre ela, nem fazia questdo de ter a informagdo, né? Entdo assim
geralmente o pensamento é que vai morrer, sabe? Mas hoje em dia
gragas a Deus né? A ciéncia estda bem avangada né. Mas em primeira
mao, quando falou isso eu falei, meu Deus do céu abre um buraco nisso
(ENTREVISTADO 1).

Eu acho que eu conhego bem pouco sobre ele, porque assim, depois que
ela fez a cirurgia eu ja ndo tive muito assim acesso que eu ndo quis
aprofundar ndo, para nao ter outro sofrimento (ENTREVISTADO 4).

Eu so tenho medo. E esse medo as vezes impede de querer buscar
noticia sobre o cancer né. O medo eu tenho é de correr atras e ver que
é pior, que pode acontecer o pior. Ele vai passar por momentos que ele

ndo vai ficar tdo bom, vai passar para mim ver se ele vai estar
(ENTREVISTADO 11).

De acordo com Sales (2012) o diagnostico do cancer infantojuvenil € carregado de
estigmas, indagacdes e inseguranca e assim acaba por exercer implicagdes negativas nas vidas
dos pacientes e das familias, ndo somente impactos sociais € econdomicos, mas, principalmente
psicologicos e emocionais. Porém, trata-se de uma doenca com grandes chances de ser curada
e tendo como caracteristica principal para que isso acontega, o diagnostico assertivo e realizado

de maneira antecipada.

Quando eu estava internada até queria pesquisar, mas ai eu ndo
conseguia, eu deixei as coisas tipo assim, acontecer, porque talvez eu
ia até apavorar vendo essas informagoes e sem saber se aquilo era
verdade ou mentira como vocé disse. E tipo isso, acho que cada caso é
cada caso, né? Eu ja sou mais apavorada, ia colocar isso na minha
cabega para que? (ENTREVISTADO 12).

Eu sempre ainda falava, hoje eu fico perguntando assim, sozinha para
mim eu sempre tinha medo quando eu via na televisdo, ai quando a
médica falou comigo eu ainda falei para médica, meu Deus do céu logo
comigo, porque vocé nunca que espera. A gente fica sem entender né?
Ai eu falei meu Deus (ENTREVISTADO 5).
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De acordo com Beltrao (2007), revelar o diagndstico traz percepcdes complexas e
perturbadoras para as familias, pois a veracidade da informacgdo, sobre a doenga, ocasiona
reacoes duvidosas e confusas, causando certa perturbacao naquele que a recebe. A informagao
sobre o diagnostico do cancer infantil ¢ entendida como uma sentenga de morte, trazendo para
0s responsaveis por essas criangas e adolescentes, uma experiéncia dolorosa e desencorajadora,
e muitos acabam por buscar em sua fé e nas redes de apoio, o suporte necessario para dar

sequéncia a esta batalha.

Diante deste cenario e da quantidade de novos casos que surgem
anualmente em nosso pais, é crescente o numero de familiares que
terdo que vivenciar esse momento estressante, permeado de duvidas,
medos e incertezas ao receberem o diagnostico de um cdancer em uma
de suas criangas. Este acontecimento fa-los imergir em um abismo de
inquietagoes: havera cura?; como serd o tratamento?; haverd
sequelas? Nesses momentos, eles experienciam a possibilidade
concreta de perder parte de si a partir da probabilidade da morte do
filho, criando situagoes de grande conflito no seio familiar. (SALES,
2012, p. 842).

O medo ndo pode ser entendido somente como fator limitador na busca por
informagao, pois o ndo querer saber vulnerabiliza, enfraquece e torna as pessoas suscetiveis as
fragilidades inerentes ao ndo querer saber simplesmente pelo medo da informagdo ndo ser
aquela que gostaria de ouvir. “Porque tenho medo de ouvir alguma coisa” (ENTREVISTADO
4).

7.3.5.5 Vulnerabilidade em informacgao

Segundo Leite (2014) o direito e acesso a informagao segura e precisa proporciona aos
individuos a redu¢do 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 relacao.

Para Pimentel (2011), os aspectos inerentes da vulnerabilidade oportunizam as pessoas
a exposi¢do a doenca a partir de um conjunto de caracteristicas individuais, coletivas e sociais,

que diminuem a flexibilidade de recursos para proteciao dos individuos.

A minha cidade era bem pequena, sabe? Entdo é uma cidade bem
pequena, entdo assim em relagdo a saude, essas coisas ndo tém sabe
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assim igual mereceria. Se eles tivessem me falado antes vamos tentar
uma ressondncia, vamos nem que fosse para pagar a gente teria feito
né? Faria das tripas cora¢do né? Isso porque assim ela tem trés
aninhos (ENTREVISTADO 1).

Porque la para mim acho que todas as maneiras para mim sdo dificeis,
pelo menos para mim. Porque quem mora na zona rural, num lugar que
eu moro, né? Dificil é tudo né? E o acesso é dificil a tudo né? Aqui em
Montes Claros e em Coragdo de Jesus, quando vocé vai ai vocé tem
mais acesso as noticias, porque la ja é mais dificil. La servigo vocé tem
que ter coragem mesmo de trabalhar, porque é servigo pesado. Ld ndo
tem negocio de falar assim, ah la tem uma industria, precisa trabalhar.
Tem nada, é nada, la é servi¢o pesado mesmo, né? Inchada na roga
(ENTREVISTADO 35).

Aqui eu tenho as pessoas que ddo apoio e suporte e sempre orientam a
gente. E que a gente ndo tem nog¢do direito das coisas, estou
acostumado criado no mato da rogca. A gente confia todo mundo
também. Muitas das coisas que nos ouvimos ndo sabemos se é verdade

ou mentira. Essas noticias mentirosas, as noticias falsas, né
(ENTREVISTADO 10).

Ainda, para Pimentel (2011) os problemas e danos causados pela doenga,
proporcionam aos individuos certas vulnerabilidades ou até mesmo a cessdo de suas
capacidades de representatividade neste processo de acompanhamento as criancas e
adolescentes. Para o autor, a qualidade da informacgao prestada a esses individuos resulta no
aumento de sua vulnerabilidade, uma vez que ela ndo possa ser incorporada no auxilio dos seus
cuidados para com os assistidos. O simples fato de ndo compreender a importancia dos cuidados
inerentes do tratamento, ou o retardamento da procura por esses cuidados, potencializa o sentido

da vulnerabilidade pela ignorancia ou pela falta de literacia para com a informacao.

7.3.5.6 Fontes de Informacio

A partir das narrativas dos acompanhantes / responsaveis pelas criangas e adolescentes,
podemos perceber uma gama de fontes de informacgao que esses individuos buscaram ou ainda
buscam informagdes, fontes essas que podem ser resumidas em internet, casa de apoio
assistencial, com os médicos e enfermeiros, com outras maes mais experientes € na escola.
Percebe-se por meio dos relatos que, na verdade esses responsaveis nao buscam informacdes
nessas fontes e sim acolhimento, aconchego um respaldo daqueles ou daquilo que podem

compartilhar de certa forma, alguma informagao sobre esse doloroso processo.
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Informacgado, porque a gente ndo tem nog¢do, vocés sdo capacitados né,
nos ndo. A gente vai perguntar, eu sei que ndo ¢ ma vontade mais as
pessoas as vezes nao tém paciéncia de explicar também, ai a gente ndo
vai entender, mas sempre eu pergunto a médica dele ou as enfermeiras
como que estda o exame, sempre antes de passar na médica eu ja
pergunto e tudo. Al eu pergunto, esta indo bem, mas so fala isso esta
respondendo, esta bem sim (ENTREVISTADO 10).

As vezes. E tem md vontade de explicar, eu acho que é mesmo tempo
que é corrido, mais era so explicar direitinho (ENTREVISTADO 10).

La na minha cidade ndo tem, algumas pessoas tém condigdo, outras
ndo. E ai vocé fica a mercé, a febre vai durando quinze dias, vocé ndo
sabe por qué? A febre dela foi diagnosticada por iniciativa minha,
porque se eu tivesse falado ok, esta tudo certo, o médico ia passar um
antibiotico e pronto. Acho que os médicos das cidades do interior
tinham que ser melhores preparados. Tem muitas pessoas que nao tém
compreensdo das coisas mesmo, muitas mdes que a gente vé que SGo
bem humildes e essa humildade, essa simplicidade as vezes também

deixa eles muito mais vulnerdveis, coitados, ndo tém informacgdo, ndo
sabe onde buscar (ENTREVISTADO 10).

E eu acho que a medicina vem com esse sentido assim é de naturalizar
coisas. E natural uma crianga sentir febre. Tudo é normal. Tudo é

normal e ndo, as vezes nem tudo é normal ou normal pode vim ser
anormal (ENTREVISTADO 3).

Aratjo e Fachin (2015) asseguram que fontes de informacao sao tipos de registros, que

podem ser utilizados por qualquer pessoa, a qualquer tempo, e que possibilitem aquele que

acesse essa informacao, uma ampliacdo daquilo que se pesquisa e de tudo que estd ao seu redor.

Devem possibilitar a qualquer tempo criar, recriar, acessar, manipular, modificar certo conjunto

de informag¢do ou dados de interesse, ou seja, orientagdes daquilo que se pesquisa e que estd

registrado e disponivel, possibilitando, assim, uma maior consciéncia sobre o objeto de estudo.

Essas fontes de informacgdo podem ser digitais, multimidia, impressas e orais, sendo

que cada uma apresenta caracteristicas, escopo, abrangéncia e usos distintos em suas formas de

consumo, armazenamento e utilizagao. Esses recursos informacionais ou fontes de informacao

tém como caracteristica influenciar o nosso conhecimento e aprendizado, podendo também ser

utilizadas de forma ndo segura ou ética (BLATMANN, 2015).

Eu sinto falta (de informag¢do). Para mim, em si, hoje ndo, mas para as
comunidades em si eu sinto muita falta. A gente precisa nutrir as
pessoas com informagdo (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 esta ali, ele queixa de um
abdomen doendo, vocé vé uma manchinha, uma dor de cabega que as
vezes a gente da uma novalgina. Hoje eu sou mais atenta, sabe? Falo
que filho é uma caixinha de surpresa né (ENTREVISTADO 13).

E assim, porque quando a crianca estd doente la vocé vai num médico,
a gente fica preocupado né? Entdo chega preocupado. Qualquer
coisinha que aparece no filho da gente, a gente preocupa. Ai nem me
passa um exame, nem nada, sabe? Assim para gente poder ficar mais
despreocupado. Ndo, ja manda a gente para casa logo, ndo precisa
preocupar que ndo vai ser isso ndo. A médica primeiro falou isso para
mim, ndo vai ser nada nao (ENTREVISTADO 15).

Assim, eu acho que quanto mais a cidade é pequena menos informagado
e menos vocé fica sabendo disso, vocé so sabe se fizer parte da sua

realidade. Infelizmente deveria ter antes, né? Para tentar precaver
(ENTREVISTADO 16).

Euvejo varias mdes com caderninho, que anotam tudo, eu ndo consigo.
Eu fico pensando assim, eu ndo quero saber disso, eu acho que eu ja

tenho outra forma de pensar. Ndo me sinto bem para isso
(ENTREVISTADO 16).

Com certeza ndo sei tudo né, tem uns assim, que sabem menos ainda.

Porque tem varias formas de cdancer e ndo da para conhecer tudo nao
(ENTREVISTADO 14).

Importante que percebamos as restrigdes que as pessoas ainda tém na identificagdo das
possibilidades de fontes de informagao, pois as limitagcdes de tais fontes, possibilitam um olhar

estatico e limitado das possibilidades disponiveis para tais finalidades.

7.3.5.7 A internet como fonte de informacao

Segundo De Oliveira, Goloni-Bertollo e Pavarino (2013) apesar da internet constituir
um meio valoroso de disseminacao de conhecimento nas areas da saude, os critérios utilizados
para mensurar a qualidade da informagdo ainda sdo imperfeitos, pois a0 mesmo tempo que
facilita o acesso ao publico, podem disponibilizar informacgdes prejudiciais ao tratamento. Outro
aspecto apresentado pelos autores, refere-se ao nivel de alfabetizagdo informacional dos
usuarios, pois, nem sempre a informacdo veridica que chega aos usudrios, consegue ser

absorvida ou entendida.
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Para Silva e Castro (2008) antes dos usudrios consumirem informagao sobre satde
pela internet, deve ser avaliada a sua qualidade em relacdo a sua precisdo, base clinica,
fundamentagao e evidéncias. De acordo com ou autores, a internet vem se estabelecendo a partir
de uma base de conflitos de interesses comerciais € mercadoldgicos, abstraindo de certo modo

a evidéncia cientifica.

Eu mesmo quando eu fiquei sabendo do diagnostico dela, eu olhei na
internet que eu assustei na internet. Internet fala que a duragdo ¢ 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. Entdo assim eu ja
nem gosto mais de nada na internet (ENTREVISTADO 1).

Eu procuro sempre a internet até porque hoje em dia é o meio mais
rapido e vidavel de vocé 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 a internet, eu estudo, eu leio muito,
muito pela internet, mas como eu disse eu tenho contato com muita
gente, entdo a informagdo maior que eu tenho hoje é de pessoas para
com pessoas e internet. Livro eu so paro para ler se for eu so leio o
livro quando eu estou focado em alguma historia do livro em si. Eu ndo
livro ndo leio muito livro em tema de alguma coisa, revista eu ndo leio
eu ndo assisto televisdao muito pouco. Quando eu estou em casa ou eu
estou trabalhando na minha casa ou eu estou estudando no computador

e atraves dali vem outras coisas, dentro da rede social mesmo
(ENTREVISTADO 3).

Olha, eu sempre entro e pesquiso. Mais eu vou buscando fontes de
informacdo, para ver se estd certo ou se estd errado. Ja peguei muito
pela internet, mas sempre eu busco pelos jornais né? Tem muita coisa
que fala e realmente sao verdades (ENTREVISTADO 4).

Hoje em dia vai mais na internet. Mais ai eu fico pensando, ora, serd
que isso é verdade? Sera que esta falando aqui esta certo? Como que
eu vou saber para fazer para saber se isso estd certo? Eu costumo
comparar muito assim, depois que eu comecei a fazer tratamento,
porque antes também fazia isso ndo. Ai como eu pesquiso eu comego a
comparar o que eu estou vendo hoje eu vi das médicas. Isso estd
batendo. Ai eu continuo (ENTREVISTADO 7).

Mas é na internet. Na internet, né? E. Vai ld no Google e digita o que
esta querendo saber. E, a gente tem que tomar bastante cuidado
(ENTREVISTADO 6).

E, de inicio eu ia muito assim em noticia de internet. Minha filha ia
fazer um exame ai eu jad ia olhar la para mim ver o resultado, se ela tem
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isso ou aquilo, mas ndo, hoje eu ndo procuro assim. Eu leio muito,
procuro artigos. Eu gosto de ler muito artigo sobre assuntos diversos,
mas assim jd fui muito de ficar fu¢ando e ficar procurando no doutor
Google, ne (Assim, eu falo assim, porque ja fui muito bem orientada.
Entdo quando eu entrei aqui dentro da Fundagdo eu fui orientada a
respeito do cancer de muitas formas, elas me orientaram. Os videos, as
cartilhas né? Isso ensinando tudo la no hospital, a psicologa ela sempre
fala com a gente (ENTREVISTADO 10).

A internet né, mas ndo sei usar direito, as meninas que me ajudam. Mas
¢ 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 informag¢ao disposta na internet, sendo que o quesito qualidade da informacgao deve
ser avaliado de forma rigida e cautelosa, visando mitigar as possiveis falhas e inconsisténcias
informacionais, visto que a facilidade de encontrar informagao pela internet ndo ¢ a mesma que

valida-la em termos de uso confiavel e qualidade.

7.3.5.8 Casa de apoio assistencial como fonte de informacao

As casas de apoio assistencial, prestam um servigo pioneiro € importantissimo no auxilio
social e informacional dessas familias, uma vez que o amparo ndo ¢ somente socioassistencial

e sim, um meio de difusdo de informagao para as familias.

Geralmente é aqui mesmo na fundagdo pergunta as meninas. Aqui na

fundag¢do é pergunta as meninas (onde busca informagdo)
(ENTREVISTADO 1).

Hoje eu ja consigo, até porque o dele é linfoma, mas aqui dentro da
fundagdo nos temos varios outros. A gente acaba vendo o relato das
outras mdes, a gente acaba identificando, né (A nossa linha é a escola.
Escola? Porque la é o unico lugar que tem internet, tem o melhor, as
professoras que ja tem ja sabe te responder melhor, né
(ENTREVISTADO 6).

Assim, eu falo assim, porque ja fui muito bem orientada. Entdo quando
eu entrei aqui dentro da fundagdo eu fui orientada a respeito do cancer
de muitas formas, elas me orientaram. Os videos, as cartilhas né? Isso
ensinando tudo la no hospital, a psicologa ela sempre fala com a gente
(ENTREVISTADO 9).



196

De acordo com Souza (2007) as casas de apoio assistencial constituem para as familias,
uma fonte de informagdo confidvel e acessivel, uma vez que o seu papel neste processo, além
de acolher as criangas e suas familias de forma assistencial, ¢ o de disseminar um conjunto de
informacdes sobre o processo de tratamento, possibilitando o desenvolvimento de habilidades

que auxiliardo o tratamento e os cuidados de maneira geral.

7.3.5.9 Equipe médica como fonte de informacao

Para Souza (2007) as equipes de profissionais de saude exercem papel fundamental,
tanto no tratamento das criangas e adolescentes, quanto no processo informativo dos cuidados
que devem ser absorvidos pelos acompanhantes / responsaveis pelos cuidados, sendo imperioso
para essa equipe, o preparo necessario para o atendimento das necessidades especificas de cada
crianga, assim como suas familias. Cabe dessa forma as equipes de saude, a promogdo do
processo educativo aos pacientes € responsaveis, bem como a constru¢do de conhecimento

mutuo a partir de um processo informativo eficiente.

Eu seguia todas as orientagoes dos médicos, enfermeiros, depois que
nos passamos a frequentar a Fundagdo Sara, as reunioes, as palestras.

Mas buscar dentro de tecnologia, essas coisas eu ndo busquei
(ENTREVISTADO 2).

Eu pergunto no hospital para as médicas, para enfermeiras ou aqui
mesmo na funda¢do. Porque aqui eu penso assim, é mais capacitado
do que eu. Entdo eu ndao vou saber o que que é fake news ou ndo. Porque

ld quase ndo tem internet. Ai entdo por isso que eu prefiro perguntar
(ENTREVISTADO 5).

Ah, perai deixa eu ver se essa informagdo é verdadeira ou se ndo é. Eu
mando a mensagem para a médica porque gragas a Deus a gente tem
um contato assim muito bom ou entdo a gente conversa com outras
maes né? Eu tenho esse defeito também de procurar doutor eu até
reclamo. As vezes eu pego o resultado do exame, mas deu com alguma
coisa la que eu ndo entendia, eu corro la e ai enche minha cabega
depois. E 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,
¢ psicologico né? Mas quando eu procuro na internet e vejo que nao
entendo, ai eu procuro uma pessoa que entende mais ou um médico ou
alguma maezinha que tem mais tempo. Mas a gente sempre procura
estar bem informado né (ENTREVISTADO 6).

No hospital tem. A médica da bastante informacdo muito técnica
(ENTREVISTADO 10).
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Eu converso muito com a médica, sabe? Eu pergunto mesmo, quando
eu tenho uma duvida eu fagco questdo de tirar, para ndo sair com
duvidas, entdo ja procuro esclarecer aquilo la. Ai essa semana ela vai
ter uma sessdo de quimioterapia, sdo quatro dias e vai ficar internado,
ela me explicou como serda, como era o processo, porque ficava
internado, né? Olha, durante todo o tratamento ela vai ter cinco
internagcoes como essa né? Ela comecou o tratamento tem so dois
meses, ela ndo teve nenhum intercorréncia, a gente ndo voltou para o
hospital com ela com intercorréncia, nada (ENTREVISTADO 10).

De acordo com Cunha (2005) as equipes de saude devem atuar a partir de um sistema
que que propicie informagdo aqueles que dela necessitar, agindo como mediadores e
transformadores de dados livres e soltos, em informacdo confidvel para os pacientes e seus

familiares.

7.3.5.10 Responsaveis como fonte de informacao

Para Kazlowski (2008) esse acompanhamento proximo dos responsaveis pelas
criangas e adolescentes em tratamento contra o cancer ¢ um fator primordial no sucesso do
tratamento, pois os cuidadores exercem um papel fundamental nos cuidados, além de agregarem
informagdes importantes para a recuperacdo da satide e do conhecimento para aqueles que sdo
acompanhados. Para os autores, existe uma importancia singular em se registrar os fatos
ocorridos, uma vez que esses registros possibilitam a criagdo de um historico temporal, desde

o diagndstico até o seu tratamento efetivo.

Eu anoto cada quimioterapia que eu fago. 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 so pela cabe¢a ndo vai né?
Igual os remédios sao muitos, né? Entdo eu anoto tudo que ele tem que
tomar (ENTREVISTADO 14).

Eu faco 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 as vezes é muita
coisa e nao entra na minha cabeca. Eu faco anotar. Ndo da para
depender da cabega da gente. Mas era mais do comego sabe? Quando
eu cheguei a gente fica perdida e desorientada, parece que vai falando
as coisas, ndo entra na cabega da gente. Ai eu trazia uma caderneta
para anotar e com as perguntar que sei o que queria fazer. Porque tem
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hora que dd um né na cabeca da gente. E, a gente esquece, né?
(ENTREVISTADO 17).

As vezes a crianga ndo pode fazer aquilo que ela fazia, ndo pode comer
aquilo que ela comia. La no hospital eu ja fiquei sabendo delas. E
quando vocé vai convivendo com outras mdes que as vezes jd tem mais
tempo que eu. Al eu vou aprendendo mais. Vai trocando informagao,

vocé vai conversando com uma com a outra, ai vocé vai sempre
aprendendo, né (ENTREVISTADO ).

De acordo com Demathé e Cunha (2008) os registros feitos pelos responsaveis
proporcionam uma fonte de informacao de suma importancia na compreensao da informagao,
porém, esses registros devem ser avaliados, visando sempre as dificuldades inerentes do seu
entendimento para que ndo haja uma interpretacao incorreta ou incompleta dela. O autor ainda
complementa que as dificuldades desses registros podem ser oriundas do baixo nivel
socioecondmico desses responsaveis, que jamais tiveram contato ou acesso a essas fontes de

informacao.
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8 PARAMETROS NORTEADORES PARA O DESENVOLVIMENTO DA
COMPETENCIA EM INFORMACAO NO DIAGNOSTICO PRECOCE DO CANCER
INFANTOJUVENIL: EM FOCO A INFORMACAO

Para que fosse possivel atender ao objetivo especifico “d” e apresentar a proposta de
parametros norteadores para subsidiar um programa de desenvolvimento da competéncia em
informacao e que contribuam para a melhoria da efetividade do diagnéstico precoce do cancer
infantojuvenil, consideramos buscar alguns autores e instituigdes que nos proporcionassem
possibilidades para nortear o nosso trabalho.

Dessa forma, buscamos algumas obras que nos foram apresentadas ao longo da
trajetoria de escrita desta tese, e que de alguma forma, entendemos que poderiam contribuir
para o direcionamento dos parametros norteadores. Utilizamos, assim, um conjunto de dados,
de diretrizes, de padrdes, modelos, enfim, que buscam o desenvolvimento da competéncia em
informacao, (ALA, 2017; BELLUZZO ¢ KERBAUY, 2004; BELLUZZO, 2011; BENT et. al.
2011; CATTS e LAU, 2011; HORTON, 2008; LAU, 2007; SPUDEIT et. al. 2017; UNESCO,
2009).

A seguir, sdo apresentadas algumas das escolhas realizadas para os objetivos desta
pesquisa e que, somadas as categorias/expressdes de sentido identificadas nas narrativas e
listadas no capitulo anterior, formam o que denominamos de “parametros norteadores para
o desenvolvimento da competéncia em informaciao no diagnéstico precoce do cincer

infantojuvenil com foco na informacio”

8.1 OS SETE PILARES DA ALFABETIZACAO INFORMACIONAL SCONUL

Em 1999, o Grupo de Trabalho da SCONUL (Society of College, National and
University Libraries) sobre Literacia da Informagao publicou “Competéncias da informacao no
ensino superior: um documento de posicdo da SCONUL”, introduzindo o modelo dos Sete
Pilares das Competéncias da Informagao. A partir de entdo, o modelo passou a ser utilizado por
bibliotecarios e profissionais da informagdo, com a finalidade de desenvolver habilidades
informacionais. Ja em 2011 o documento passou por uma revisdo e readaptacao e atualizacao,
visando se adequar as novas terminologias e conceitos especificos (BENT; STUBBINGS, 2011,
p. 2).

Bent e Stubbings (2011), revisores de tal documento, apontam que a alfabetizagao em

informag¢do ¢ um termo atual e que compreende os meios digitais, visual e midiaticos, além do
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manuseio da informagdo, da gestdo dos dados e do desenvolvimento de habilidades

informacionais.

Os autores abordam os sete pilares para o desenvolvimento da competéncia em
informagao nas pessoas, como sendo um fluxo dividido em fases distintas, por meio
do qual os individuos iniciam um processo de evolugdo, por meio de cada um dos
pilares, podendo se desenvolver a sua competéncia e desenvolver suas habilidades
informacionais especificas.

O desenvolvimento de uma pessoa alfabetizada em informagdo ¢ um processo
continuo e holistico com atividades ou processos frequentemente simultdneos que
podem ser englobados nos Sete Pilares da Alfabetizacdo em Informagdo. Dentro de
cada “pilar”, um individuo pode evoluir de “novato” a “especialista” a medida que
progride em sua vida de aprendizagem, embora, como o proprio mundo da informagao
esta em constante mudanga e desenvolvimento, ¢ possivel descer um pilar e também
progredir para cima. As expectativas dos niveis alcangados em cada pilar podem ser
diferentes em diferentes contextos e para diferentes idades e niveis de aluno e também
dependem da experiéncia e da necessidade de informagdo. Este modelo define o
nucleo habilidades e competéncias (habilidade) e atitudes e comportamentos
(compreensdo) no cerne do desenvolvimento da literacia da informagdo no ensino
superior. Este modelo define o nucleo habilidades e competéncias (habilidade) e
atitudes e comportamentos (compreensao) no cerne do desenvolvimento da literacia
da informag@o no ensino superior (BENT; STUBBINGS, 2011, p. 3).

Nesse sentido, consolidamos a descricdo de cada um dos pilares, para que a sua

esséncia possa ser utilizada como base para a definicdo dos pardmetros norteadores desta

pesquisa, foco do objetivo “d”.

Quadro 27 - Os Sete Pilares da Alfabetiza¢do Informacional

IDENTIFICACAO

ESCOPO Avaliar o conhecimento atual e identificar lacunas

OS SETE PILARES DA AL ETIZACAO INFORMACIONAL

Capaz de identificar uma necessidade pessoal de
nformagdes

Estratégias para localizar informac&es e dados

Localizar e acessar as informacdes e dados de que precisam

Avaliar informagdes e dados

Organizar informacdes de forma profissional e ética

Aplicar o conhecimento adquirido

Fonte: Aaptado de Bent e Stubbings (2011).
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8.2 PADROES DE COMPETENCIA DE ALFABETIZACAO INFORMACIONAL
PARA A EDUCACAO SUPERIOR - ALA

Os padrdes ou norteadores definidos pela ALA — AMERICAN LIBRARY
ASSOCIATION (2000), trazem a tona alguns principios necessarios para que as pessoas
consigam compreender a sua necessidade de informacgao e sua natureza, as formas de acesso
efetivo e eficiente desta informacao, a possibilidade de se avaliar criticamente essa informagao
incorporando-a a sua base de conhecimento empirica, e como utilizar de forma ética e legal
esse conjunto de informagao.

Tais padroes podem ser percebidos como processos especificos para a criagao de
informagdo, com uma finalidade de comunicar uma mensagem que, ap6s compartilhada e

modificada, podera ser utilizada em outro processo, conforme demonstrado no quadro 28.

Quadro 28 - Padroes de Competéncia de Alfabetizacdo Informacional para a Educacao
Superior — ALA

PADROES DE COMPETENCIA DE ALFABETIZACAO INFORMACIONAL PARA A

EDUCACAO SUPERIOR - ALA

NECESSIDADE Determinar a informacao necessaria

ACESSO Acessar a informagao de maneira eficiente

VAN 9 V(e o i) 23 4 § (o)W Avaliar a informacdo de maneira critica e criterioza

Utilizar a informar individual ou coletivamente, de acordo
com seus propositos

Determinar o cuidado legal, social e econdémico para o
acesso da informagao

Fonte: ALA (2000).

8.3 PARAMETROS DE AVALIACAO DA FORMACAO CONTINUA DE
PROFESSORES DO ENSINO FUNDAMENTAL PARA O DESENVOLVIMENTO DA
INFORMATION LITERACY
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Belluzzo e Kerbauy (2004) explicitam também alguns padrdes basicos, que devem ser
utilizados como parametros norteadores, para o desenvolvimento da Competéncia em
Informagdo. Neste trabalho, as autoras delinearam essas informagdes especificamente para
programas de capacitacao de professores de diferentes niveis, porém seus conceitos, se aplicam
perfeitamente a qualquer processo.

Segundo as autoras, esses padrdes podem ser determinados como: Padrio 1 —
Determinar a natureza e necessidade da informacao; Padrao 2 — Acessa a informacgao necessaria
com eficiéncia e efetividade; Padrao 3 — Avalia criticamente a informacao e suas fontes; Padrao
4 —Utiliza a informagao para alcangar um objetivo / resultado; e Padrdo 5 — Acessa a informacao

com ¢tica e legalidade.

8.4 DIRETRIZES SOBRE O DESENVOLVIMENTO DE HABILIDADES EM
INFORMACAO PARA A APRENDIZAGEM PERMANENTE

Lau (2007) trata do acesso a informacao (necessidade e localizagdo), avaliagdo da
informagdo (organizagdo) e uso da informacao (uso €tico e comunicagao).

O acesso a informagdo deve ser realizado de maneira eficiente e precisa. Sua
necessidade deve ser compreendida como uma fonte indispensavel para o avango cientifico € o
desenvolvimento da capacidade de reconhecer suas necessidades informacionais e ser capaz de
localizar, recuperar, avaliar, organizar e utilizar essa informagdo, de forma a agregar
conhecimento, vivéncia e experiéncias praticas. A localizagdo da informacao, devera ser feita
por meio da identificagdo das principais fontes de informagdo, com o desenvolvimento de
estratégias de busca que visem o acesso as fontes corretas de informag¢do, assim como a
recuperagao efetiva da informacao.

A avaliacdo da informagdo deve ser sempre realizada de forma critica avaliando e
organizando as suas fontes. No processo de avaliacdo, os usuarios, apds fazerem a identificacao,
efetuam a andlise, busca e extracdao da informacao, providenciando a sua interpretagdo, sintese
e verificagdo de sua relevancia. No processo de organizagdo da informagao, os usuarios devem
ordenar e categorizar a informagao, reunir e consolidar essa informagao, além de determinar a
sua melhor utilidade.

E, quanto ao uso da informacgao, esse devera ser feito de maneira precisa e criativa,
buscando novas formas de comunicar e apresentar a informagdo, aplicando a informacgao
recuperada e internalizando os seus conceitos, chegando a um novo produto informacional. A

comunicagdo ética da informacgao devera ser realizada visando a sua compreensao por parte das
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pessoas, além da prevaléncia de sua utilizacao de forma legal e integra, transformando o produto

da informacao em algo reconhecido por meio da propriedade intelectual, realizada a partir do

uso de padrdes especificos para tal.

O quadro 29, representa o processo proposto por Jesus Lau, identificado por meio do

desenvolvimento das habilidades informacionais tratadas anteriormente ¢ desmembrada em

etapas especificas para cada uma de suas fases.

Quadro 29 - Desenvolvimento de habilidades informacionais

DESENVOLVIMENTO DE HABILIDADES

INFORMACIONAIS

ETAPA 1

ETAPA 2

ETAPA3

Necesidade da Informagdo

Define ou reconhece a
necessidade de informagao

Decide fazer algo para encontrar
a informagao

Expressa e define a necessidade
de informagdo. Inicia o processo
de busca

ETAPA 4

ACESSO

Localizagdo da informagdo.

Identifica e avalia as fontes
potenciais de informacao

Desenvolve estratégias de busca

Acessa fontes de informagdo
selecionadas.

Seleciona e recupera a
informagao

Analisa, examina e extrai a

Generaliza e interpreta a

Seleciona ¢ sintetiza a

Avalia a exatidao e relevancia da

informagao

Avaliagdo da informacao . ; : :
,9, G a6 informagdo informagao informagao informagdo recuperada
o1
:
2 OroaniaAeas dain _ Ordena e categoriza a Retine e organiza a informagao Determina qual a melhor e de
‘ganizag ormacio. : : o
540 informagao recuperada maior utilidade
Busca novas formas de Apreende ou internaliza a
2 _ : et _ ; _ ; Apresenta o produto da
Uso da informagao comunicar, apresentar € usar a Aplica a informagdo recuperada | | informagéo como conhecimento

pessoal

informacao

Comunicagdo e uso ¢tico da
informacao

Compreende o uso ético da
informagao

Respeita o uso legal da
informagao

Comunica o produto da
informagao com reconhecimento
da propriedade intelectual

Usa os padrdes para o
reconhecimento da informagao

Fonte: Adaptado de Lau (2007).

8.5 UNESCO E OS ONZE ESTAGIOS DO CICLO DE VIDA DA COMPETENCIA EM

INFORMACAO

A partir das ideias de Horton Jr. (2008) e em parceria com a Unesco, foram definidos

em 2007, onze estagios do ciclo de vida da competéncia em informagao e que foram utilizados

como base ou parametros para o desenvolvimento desta competéncia nas pessoas, tendo como

norteadores, a informagao.

Horton sintetiza esses norteadores em oito etapas distintas, que se desmembraram nos

onze estagios, sendo elas: necessidade de informacao, localizagdo da informacao, criagdo de



conhecimento, compreensdo da informagao, comunicagdo, uso, armazenamento ¢ descarte da

informacao.

O autor busca descrever alguns passos ou estagios a respeito do ciclo de vida da

competéncia em informagao, os quais dispomos no quadro 30.

Quadro 30 - Estagios da competéncia em informacao

ESTAGIOS

DESCRICAO

Estagio 1

Perceba que existe uma necessidade ou problema que
requer informagdes para sua resolugdo satisfatoria.

A informagdo auxilia na
formulag@o do problema ou na
decisdo mais precisa.

Estagio 2

Saiba como identificar e definir com precisdo as
informagdes necessarias para atender a necessidade,
solucionar o problema ou tomar a decisgo.

A informagdo surge por meio
de termos ‘“pesquisaveis”
corretos.

Estagio 3

Saiba como determinar se as informagdes necessarias
existem ou ndo e, caso nio existam, saiba como criar ou
fazer com que sejam criadas as informagoes indisponiveis

A informagao ¢ obtida a partir
do conhecimento de outros.

Estagio 4

Saiba como encontrar as informagdes necessarias se vocé
determinou que elas existem de fato

A informagdo ¢ obtida por
meio de capacitagao.

Estagio 5

Saiba como criar, ou fazer com que sejam criadas,
informagoes indisponiveis de que vocé precisa; as vezes
chamado de "criagdo de novos conhecimentos".

A informagao que
necessitamos deve ser precisa
e atualizada.

Estagio 6

Saiba como compreender totalmente as informacdes
encontradas ou saiba onde obter ajuda se necessario para
compreendé-las.

A informacgdo que precisamos
deve ser decifrada para sua
melhor compreensédo.

Estagio 7

Saiba como organizar, analisar, interpretar e avaliar a
informagao, incluindo a confiabilidade da fonte.

A informagao necessita de um
julgamento de confiabilidade,
credibilidade e autenticidade.

Estagio 8

Saiba como comunicar e apresentar a informagdo a outras
pessoas em formatos e meios adequados e utilizaveis.

A informagdo encontrada
deve ser comunicada.

Estagio 9

Saiba como utilizar as informagdes para solucionar um
problema, tomar uma decisdo ou atender a uma
necessidade.

A informagdo deve ser
avaliada para que os
problemas possam ser
resolvidos.

Estagio 10

Saiba como preservar, armazenar, reutilizar, registrar e
arquivar informagdes para uso futuro.

A informagdo deve ser
avaliada com critério quando
for arquivada para futuros
usos.
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Estagio 11 | Saiba como descartar as informagdes que ndo sdo mais [A informagdo deve ser
necessarias e proteja as informagdes que devem ser | descartada com rigor e
protegidas. seguranga.

Fonte: Horton (2008. p. 21-26).

8.6 RUMO A ALFABETIZACAO 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 alfabetizacdo em
informacao nas pessoas, além de servir como referéncia para criagdo de possiveis indicadores
de alfabetizacao informacional.

Segundo Catts e Lau (2008) alfabetizagdo em informagao ¢ a capacidade individual
que as pessoas tém em, reconhecer suas necessidades de informacao, localizar e avaliar a
qualidade da informacdo, armazenar e recuperar a informacdo necessaria, utilizar essa
informacao de maneira ética e aplicar essa informagdo com a finalidade de comunicar
conhecimento.

Reconhecer as necessidades de informacio, trata-se da consciéncia individual de
que a informacao € util e necessaria para a resolucao de algum problema de qualquer natureza.
E um reconhecer ativo, com literacia daquilo que é preciso ou necessario ¢ ndo somente uma
necessidade estatica. Localizar e avaliar a qualidade da informacgio depende também de
onde o usudrio busca essas informagdes: se em manuais, em codigos, em banco de dados,
internet ou em outros meios disponiveis para tal. O importante ¢ filtrar a informag¢ao impondo
critérios de qualidade. Armazenar e recuperar a informacio necessaria relaciona-se aos
critérios, ou processos utilizados para tal finalidade, independente do meio em que a informagao
se encontre. Utilizar essa informacio de maneira ética e aplicar essa informacio com a
finalidade de comunicar conhecimento, refere-se a eficacia e confiabilidade deste processo,
além de permitir que outras pessoas criem novos conhecimentos a partir daquilo que foi

comunicado (CATTS; LAU, 2008).

8.7 COMPETENCIA EM TIC PARA PROFESSORES

A UNESCO (2009) e alguns parceiros, lancaram um projeto denominado “Padrdes de
Competéncia em TIC para Professores” que tem por finalidade a utilizagdo de tecnologia da

informacao de comunicacdo de forma eficiente, a transformag¢do da educacdo a partir da
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informagdo e o crescimento econdmico. Essa pesquisa teve por finalidade a implementagdo de
melhores praticas docentes, proporcionando um ensino de qualidade, que possa capacitar e
desenvolver habilidades especificas aos profissionais e a formagao de pessoas integras, éticas e
qualificadas. Segundo as autoras, esses padrdes divergem dos demais, devido as suas tendéncias
especificas, que s3o permeadas com foco em trés metas: Alfabetizacdo tecnologica,
Aprofundamento de conhecimento e Criagao de conhecimento, conforme explicitado no quadro
31.

Quadro 31 - Padroes de Competéncia em TIC para professores

PADROES DE COMPETENCIA EM TIC PARA PROFESSORES

Preparar alunos, cidadéos e professores para que sejam capazes
de utilizar novas tecnologias, a fim de apoiar o desenvolvimento
social e melhorar a produtividade economica

ALFABETIZACAO
TECNOLOGICA

Aumentar a habilidade para agregar valor a sociedade e a
economia aplicando o conhecimento das disciplinas escolares
para solucionar problemas complexos e de alta prioridade, que
sdo encontrados em situacdes de trabalho, na sociedade e na
vida no mundo real

APROFUNDAMENTO
DO CONHECIMENTO

CRIACAO DE Aumento da produtividade, favorece a criagdo de conhecimento
(8{o 3 10 Y IME KO I e inovacdo e o aprendizado por toda a vida

Fonte: Furtado e Alcara (2017, p. 14-15).

Tais metas, visam predominantemente o desenvolvimento de habilidades especificas
nas pessoas a partir da capacitacdo, ou reconhecimento de suas necessidades, da aplicacdo
efetiva desse conhecimento como fonte geradora de solugdes de problemas complexos, € com

um foco voltado para inovagao, criatividade, produtividade e aprendizado continuo.

8.8 CRIACAO, IMPLANTACAO E AVALIACAO DE UM PROGRAMA DE
COMPETENCIA EM INFORMACAO
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Segundo Spudeit et al. (2017) a competéncia em informacao instiga um pensamento
de educar pela informagao, ou seja, desenvolver habilidades especificas que visem ao controle
dos processos de circulagao da informacao como meio de aprendizagem. Assim, os autores
reuniram um conjunto de atividades, a partir de conhecimentos, habilidades e atitudes proprias
para o desenvolvimento da competéncia em informacao.

Essas variaveis podem ser identificadas como: Identificacio das necessidades
informacionais: entender se uma informacao ¢ necessaria, qual a sua finalidade, formato e sua
precisao; Busca da informacéo: utilizar algumas estratégias e técnicas para localizar e
organizar a informag¢ao com a finalidade de resolver um problema; Avaliacao da informacao:
avaliar os contetidos recuperados avaliando a sua veracidade e confiabilidade; Analise e sintese
da informacao: identificar as principais ideias ¢ compreender a informagao; Aprender a
comunicar a informacfo: por meio da comunicagdo oral e escrita proporcionar a geracao de
novos conhecimentos; ¢ Aprender a aprender: compreensido do desenvolvimento da

capacidade de conhecimento e aprendizagem (SPUDEIT, et. al. 2017).

8.9 CICLO DA COMPETENCIA EM INFORMACAO

Segundo Belluzzo (2011) ser competente em informag¢do compreende educar as
pessoas, comunicar o conhecimento, desenvolver habilidades informacionais, ter fluéncia em
informacao, participando de uma aprendizagem continua ao longo da vida. A autora define o
ciclo da competéncia em informacao e aponta que por meio dele as pessoas terdo a capacidade
de fortalecer habilidades proprias e especificas para o desenvolvimento de padrdes especificos,
inerentes e proprios.

O ciclo da competéncia em informacao pode ser definido a partir de 8 perspectivas: 1)
definir a necessidade de informagdo: entendendo o contexto da informagado de que necessita; 2)
identificar e definir a informacdo necessaria: refletir e analisar sobre a sua necessidade para
posteriormente efetuar a busca; 3) saber buscar e encontrar a informagao em diferentes fontes:
¢ preciso conhecer e saber utilizar as tecnologias de informagao e comunicagao e seus diferentes
formatos; 4) analisar, interpretar, avaliar e organizar a informacdo pertinente e relevante:
selecionar a informagdo relevante baseado na compreensdo das ideias contidas nas fontes de
informacao, identificando textualmente a informagdo e determinando se a informacgao ¢

suficiente e adequada; 5) utilizar a informacao para solugdo de problemas: identificar palavras-
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chave, sindnimos, e termos relacionados, desenvolver um plano de pesquisa apropriado e
selecionar a informagdo propria para a resolugdo do problema; 6) avaliar o impacto da
informacao, agir eticamente e respeitar os direitos de autor: respeitar direitos autorais,
compreender as questoes legais e éticas, utilizar a informac¢ao de maneira responsavel, respeitar
as ideias e contribui¢des alheias e ndo utilizar plagios em suas comunicagdes; 7) apresentar e
comunicar a informagao produzida, utilizando os meios adequados: demonstrar compreensao
das normas de pesquisa, identificar os elementos de citagdo das fontes consultadas e utilizar
redacdo e linguagem propria; e 8) preservar a informagdo estocando-a, reutilizando-a e
arquivando-a para uso futuro: colaborar com o desenvolvimento da informagdo, entender a

importancia de compartilhar o conhecimento (BELLUZZO, 2011, p. 26-35).

8.10 EM BUSCA DE PARAMETROS NORTEADORES: AS POSSIBILIDADES
APRESENTADAS

Como a nossa inten¢do ndo ¢ a defini¢do de programas ou modelos, € sim apenas
alguns parametros norteadores para o desenvolvimento da competéncia em informagao nas
pessoas, buscamos nos autores apresentados a identificagdo de algumas correlagdes,
similaridades, relagdes ou equivaléncia entre os formatos e/ou padrdes que estes utilizaram para
a busca deste processo nas pessoas.

O quadro 32, mostra que € possivel identificar os relacionamentos e familiaridades
existentes nas pesquisas que, além de apontar um norte para o delineamento de uma proposta
de parametros, traz um aspecto de complementagdo entre as obras, exemplos e possibilidades

obtidos na investida a literatura.
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Quadro 32 - Resumo dos parametros norteadores segundo a literatura

Bent e
Stubbings
(2011)

Furtado e
Alcari (2017)

Catts e Lau
(2008)

Belluzzo e
Kerbauy (2004)

Nl
\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\
\\\\\\\\\ _ W

Spudeit et. al

PADROES NORTEADORES | Lau(2007) | Horton (2008) @07

\\\\\\\\\\\\“

ALA (2000) Belluzzo (2011)

Acesso
Avaliacio
Uso

%
L

Necessidade \\\\

Localizagio &\\\\\\\\\\\\\\\

Criagdo &\\\\\\\\\\\\\\\\

Compreensio &\\\\\\\\\\\\\\\ =

Comunicagio &\\\\\\\\\\\\\‘ ‘.\\\\\\\\\\\\\\ \\\\\\\\\\\\\
Armazenamento &\\\\\\\\\\\\\\\\ _\\\\\\\\\\\\
Descarte &\\\\\\\\\\\\\\

Tt
L

Alfabetizacio Tecnologica
Aprofundamento do Conhecimento

7
_

Criag3o do Conhecimento &\\\\\\\\\\\\w | J
Identificagdo &\\\\\\\\\\\\\: \\\\\\\\\\\\\\\\
Escopo &\\\\\\\\\\\\\‘
Plano &\\\\\\\\\\\\\\\\\
Reunido &\\\\\\\\\\\\\\‘
Gestdo &\\\\\\\\\\\\\\

.

Presente
Anglise

Fonte: Dados da Pesquisa (2021).

Analisando os dados apresentados no quadro 32, podemos perceber a repeticdo de
alguns estagios da informacao e, dessa forma, realizamos uma classificacdo desses estagios,
visando compreender como estes se repetem nas outras utilizadas. Percebemos que o estagio
AVALIACAO ¢ o que mais se repete, seguindo de USO, NECESSIDADE, LOCALIZACAO,
ACESSO, COMUNICACAO e ARMAZENAMENTO.

Desse modo esses serdo os estagios que utilizaremos como parametros norteadores a
fim de auxiliar no desenvolvimento da competéncia em informagdo das pessoas, de maneira
que estas possam diagnosticar precocemente o cancer infantojuvenil por meio dos principais
sinais e sintomas.

Para que esses estagios possam ser utilizados de forma mais assertiva, definimos o
“nosso” ciclo informacional (inspirados em BELLUZZO, 2011), a partir da sequéncia exposta
na figura 11, como sendo: necessidade, localizacdo, avaliacdo, acesso, uso, comunicagdo e
armazenamento. Importante ressaltar que ndo temos a intencao e, nem tao pouco a pretensao de
criar novos padrdes, mas sim, de propor parametros norteadores, de modo a alcangar um ciclo

informacional virtuoso que melhor se adeque a nossa pesquisa.
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Figura 11 - Ciclo informacional para o desenvolvimento da competéncia em informacao

p 4 B
w:r ARMAZENAMENTO \\
\\ J/
N 4
~ =
o -
| W
P £ =
\.
[ COMUNICACAO |

Fonte: Dados da Pesquisa (2021).

Descrevemos, entdo, as Sete fases do Ciclo Informacional objeto da nossa pesquisa:
Avaliacido da Informacao: a avaliagdo da informacao determina o critério de qualidade desta,
uma vez que requer um processo de andlise, interpretacdo, validade, confiabilidade, extragdo e
diagnostico da informacdo e deve ser feita de forma critica, selecionando e avaliando a sua
relevancia, tornando-a mais benéfica para a pesquisa. O destaque no tamanho da forma do
quesito AVALIAR, se deu devido ao fato de ser a varidvel que mais se repetiu nos padrdes
analisados anteriormente, ou seja, pode ser esse um estagio do ciclo que merece maior atengao.

Necessidade de Informacao: o ciclo informacional se inicia a partir da identificacdo
de uma necessidade especifica de informagado, de forma que o entendimento desta necessidade
dard inicio ao processo de busca e localiza¢do da informacgdo. A necessidade da informagao
implica em sua identificacdo, na selecdo das fontes e nos critérios de busca, além do
reconhecimento do objetivo real desta necessidade.

Localizacdao da Informacao: localizar a informacgao requer o desenvolvimento de
estratégias proprias de busca, acesso, sele¢do e recuperacdo da informagao. A localizagdo utiliza
de diversas fontes e formatos de informacao.

Acesso a Informacdo: acessar a informagdo de forma eficiente requer o
reconhecimento de sua necessidade assim como a defini¢ao de critérios de busca e localizagao

dessa informacgao.
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Uso da Informacio: indica a utilizagdo efetiva na informagao recuperada como forma
de solucdo de problemas.

Comunicacio da Informagao: o processo de comunicar a informagdo requer o
entendimento e atendimento de padrdes éticos, legais e de propriedade intelectual da
informagao. Comunicar como o ato de informar o conjunto de informacao.

Armazenamento da Informagdo: o processo de armazenamento da informacao esta
ligado a sua guarda para utilizagdo futura, a partir de técnicas de recuperagao proprias e

eficientes.

8.11 APLICANDO O CICLO INFORMACIONAL AO DIAGNOSTICO PRECOCE DO
CANCER

A partir de todas as narrativas e pesquisas realizadas para este documento, buscamos
realizar uma ligagdo entre o ciclo informacional ao diagnostico precoce do cancer
infantojuvenil, resgatando categorias e expressdes de sentido proprias deste trabalho.

O encaixe ao ciclo informacional se da quando, de forma cartesiana, a partir de uma
correlagdo entre cada etapa do ciclo de desenvolvimento de habilidades informacionais
(necessidade, localizagdo, avaliagdo, acesso, uso, comunicagdo € armazenamento), entre os
cinco macros topicos utilizados nas descricdes e reflexdes fenomenoldgica (descoberta da
doenga, morte e doenca, saude e vida, diagndstico precoce e os principais sinais e sintomas e
informag¢ado). Agindo dessa forma, buscamos tecer apontamentos, por meio de extragdo das
narrativas, de onde cada fase do ciclo informacional se identifica nas narrativas dos
entrevistados, gerando, assim, outras fontes de informacao.

Nos quadros 33 a 39, apresentamos para cada uma das sete fases do ciclo
informacional, as descri¢des obtidas por meio das narrativas que estivessem presentes € se
adequassem aos topicos.

No quadro 33, Necessidade de Informacao, percebemos que os participantes, muitas
vezes ndo sabem o tipo ou a forma da informacao de que necessitam, pois, at¢ dado momento,
aquela informagdo ndo era importante ou relevante. As pessoas tém grande dificuldade de
absorver a informacao necessaria e, em muitos casos, nao entendem a informagao que desejam.

Entender a necessidade da informagao, auxilia também no entendimento do processo
da doenca, assim como no conhecimento das melhores formas e cuidados para com o

tratamento, ou seja, quando surge a necessidade de uma informagao, surge a relevancia de



212

selecionar as melhores fontes de informagdo de forma a desmistificar o estigma causado pela
doenga.

Da mesma forma, o sentimento da necessidade de informagao proporciona uma busca
por algo nem sempre palpavel, como a necessidade da fé, da esperanca, da vida, como fontes
de informagao crediveis.

A informacao € necessaria quando auxilia na resolucao de algum problema e em nosso
caso, na identificagdo dos principais sinais e sintomas, passando pelos exames clinicos e de
imagem, pela capacitagdo dos profissionais que atuam na linha de frente da saude, de forma a
reduzir a dificuldade de detecgdo da doenga.

Buscar o entendimento da informacao ¢ 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 compreensao daquilo que € necessario e til.

As ponderagdes 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 especificas da informagao para esses individuos.

Quadro 33 - Necessidade de Informacao

NECESSIDADE DA INFORMACAO

DESCOBERTA Nao sabe que necessita da informagao, pois ndo era relevante para ele
DA DOENCA

A informacgao ¢ apresentada aos individuos de forma empirica

Nao conseguem absorver a informagao necessaria

Privagdes e vulnerabilidades por nao entender o que quer

MORTE E Buscar entendimento do processo da doenca
DOENCA

Conhecer melhor o tratamento

Selecionar fonte de informagdo segura

Desmistificacdo dos tratamentos e possibilidades de cura

SAUDE E VIDA Identificagdo da saide como processo ligado a vida

A esperanga como sinénimo de vida

O apego na fé como a principal fonte de informagao
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DIAGNOSTICO | A identificagdo do adoecimento por meio dos principais sinais e sintomas
PRECOCE E OS
PRINCIPAIS
SINAIS E
SINTOMAS
Exames clinicos e técnicos para identificacao da doenca
Capacitacdo dos profissionais da saude para agilidade da identificacdo da
doenga
Dificuldades na detec¢ao da doenga
INFORMACAO Informacao para potencializar a autonomia das pessoas

Informagao para reduzir as vulnerabilidades

Nao sabe da informagao que necessita

Buscar informacdes em fontes seguras

O entendimento da doenga criado a partir das experiéncias

O despertar do aprender a partir das vivéncias

Servigo de satde como fonte de informagao confidvel

O afastamento do entender por medo de saber

Nao saber do que se trata por ser vulneravel

Nao compreender a informacao necessaria

Casas de apoio como fontes seguras

Fonte: Dados da Pesquisa.

Ja no que tange a Localiza¢do da Informacéo, com destaque para Horton Jr. (2008)

e Lau (2008), percebemos a importancia da selecdo de fontes de informacdo confidveis,

especificadas, principalmente, pelo conhecimento médico, pelos exames clinicos e de imagens

a partir da detec¢do dos sinais e sintomas. O medo de localizar a informagao fez parte de varios

relatos, assim como as dificuldades de encontrar fontes seguras. Por outro lado, destaca-se um

processo de localizar informacao a partir da €, do apoio familiar e na esperanca da sobrevida.

Muito relatos apontam para as dificuldades em se localizar a informacao desejada,

mesmo porque aquelas pessoas ndo sabiam ao certo o que e onde buscar e, dessa forma, se

respaldavam por meio das interpretagdes dos exames e nos exames clinicos realizados. No que

tange especificamente a informagao, alguns relatos apresentam a dificuldade de se localizar a




214

informagdo que ndo se conhece, além das varias facetas e variantes da doenga. Por se tratar de

um publico interiorano, percebemos que a internet € bastante utilizada pelas pessoas como uma

fonte de informagao importante, além dos servigos de satde locais.

Quadro 34 - Localizag¢do da Informagao

LOCALIZACAO DA INFORMACAO

DESCOBERTA Presenca de alguns sinais e sintomas
DA DOENCA
Fontes incertas de informacgao
Realizar a selegdo da informagdo mais confiavel
Os médicos especialistas como fontes de informacao seguras e confidveis
Exames clinicos como fontes de informag¢des confiaveis
Os principais sinais e sintomas como formatos distinto de informagao
MORTE E O medo de localizar a informacgao
DOENCA
Fontes de informacao inseguras
O diagnostico clinico como fonte segura de informacao
SAUDE E VIDA A fé como fonte de informacao
A busca por informagdes a partir do crer
A base familiar como um formato de informagao
DIAGNOSTICO O diagnostico precoce como potencializador a cura
PRECOCE E OS
PRINCIPAIS
SINAIS E
SINTOMAS
As dificuldades de encontrar a informagao desejada
A orientacdo clinica como parte do processo de localizagdo da informacao
A detec¢do dos principais sinais e sintomas como um formato especifico de
informacao
INFORMACAO Nao se pode localizar aquilo que nao se conhece

As redes sociais como fontes regionais e interioranas de informagao
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As variantes da doenca como fator dificultador da localizagao da informagao

As vivéncias e experiéncias auxiliar as localizar as fontes corretas e
confiaveis

Os servigos de saude como estratégias assertivas de informagao

Nao localizar para nao entender do que se trata

As vulnerabilidades como potencializar da ignorancia

A falta de informagao como base

Fonte: Dados da Pesquisa.

Quanto a Avaliacdo da Informacio, ressaltamos Lau (2008), Spudeit et. al. (2017) e
Horton Jr. (2008), e apontamos o item que mais se repetiu no resumo dos parametros
norteadores segundo a literatura. Percebemos e ressaltamos a necessidade de se ter uma
informagao por meio de fontes seguras e confidveis para a realizagdo de um diagnostico seguro
e para o entendimento da extensdo da doenga. No que tange aos aspectos do processo da morte,
a avaliagdo da informacao proporciona uma caracteristica singular de confirmagao da doenga,
porém, o medo de saber afasta a criticidade da informacdo, uma vez que ela representa uma
“sentenca de morte”.

Segundo Tomaél, Alcara e Silva (2016), algumas caracteristicas sdo imprescindiveis
para se avaliar a qualidade da informagao, sendo eles:

v' a sua acessibilidade: ou a permissdo para que todos possam acessar a

informacao;
a usabilidade: facilidade de navegar pela informagao;
a precisdo: veracidade e qualidade da informagao;
a facilidade de compreensao: interpretar, distinguir e evidenciar a informacao;
a objetividade: fatos e imparcialidade;

a consisténcia e relevancia: coeréncia, utilidade, informacao filtrada;

AN N N N NN

a atualizagdo: datas, links, indicios de preocupacao com a manutengao da fonte;
v’ aintegridade: informa¢do em quantidade suficiente, completa e concisa; e
o alcance: vinculada a origem, criacdo e disponibilizacdo da informacao.
No que tange ao diagnostico precoce e aos principais sinais e sintomas, os critérios de
avaliacdo da informacao direcionam para a auséncia de uma informagao de qualidade ao grande
publico, pois a informagao segura, validada, confidvel e critica ainda ndo encontrou formas de

atingir a todos, em todos os lugares.
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Quadro 35 - Avaliacao da Informagao

AVALIACAO DA INFORMACAO

DESCOBERTA A informacdo de qualidade deve chegar a quem dela necessita
DA DOENCA
Necessidade de uma informacao confidvel a partir de um diagnéstico
assertivo
Entender a extensao da doenca neste processo
Dificuldade de interpretar a informagao
MORTE E A confirmagdo da doenga como critério de qualidade da informagao
DOENCA
O medo da informagao afasta a criticidade da mesma
A informacado como sentenca de morte
A informagdo com caracteristica de impoténcia
SAUDE E VIDA A cura como informagao confiavel
A informagdo como reafirmagao da fé
DIAGNOSTICO A auséncia da qualidade da informacao
PRECOCE E OS
PRINCIPAIS O diaendsti font ol 1
SINAIS E iagnostico precoce como fonte para antecipar a vida
SINTOMAS
A falta de uma informacao coerente no atraso do diagnostico
Os profissionais da satide como fonte insegura de informacao
A relevancia da informacao para identificacdo dos sinais e sintomas
INFORMACAO Nao saber como avaliar a informagao necessaria

Fontes de informagao sem credibilidade

Como avaliar a informacao que ndo se conhece

O entendimento da informag¢ao como forma de avaliar a informacao
necessaria

Pesquisar fontes de informagao para poder avaliar a melhor
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Avaliar se a informagdo pode ser informada

O medo afasta a capacidade de avaliar a informagao com critérios

Fonte: Dados da Pesquisa.

O Acesso a Informacdo apresenta a caracteristica de ser o principal requisito para

identificacao precoce da doenca, porém, o medo da morte afasta as pessoas da identificacao

dessas variaveis importantes, pois a nega¢do a informagao causa incoeréncia no processo de

acessar a informacao e o seu acesso fiel permite percepgdes mais sensiveis da doenca.

Entendemos que a agilidade do diagnoéstico é fonte potencializadora ao acesso a

informacdo, de forma 4gil, segura, aumentando, assim, as chances de cura. O acesso a

informacao 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 a Informagao

ACESSO A INFORMACAO
DESCOBERTA Os principais sinais e sintomas como requisito basico para o acesso a
DA DOENCA informacao
O diagnoéstico como fonte de acesso primario a informagao
Acessar a informagao causa dor e sofrimento
MORTE E O prenuncio da morte como fator inibidor ao acesso a informagao
DOENCA
A negacdo a informacao causa incoeréncia no processo de acessar a
informacao
O progndstico empirico da morte ndo permite acessar a informagao correta
Acessar a informagao correta e fidedigna permite percep¢des mais sensiveis
da doenga
SAUDE E VIDA O acesso a informacdo por meio da fé na cura
O aspecto psicologico positivo auxiliando na avaliagdo da informagao
DIAGNOSTICO A agilidade do diagndstico potencializando o acesso a informagao
PRECOCE E OS
PRINCIPAIS
SINAIS E
SINTOMAS

Acessar a informacao de forma rapida aumenta as chances de cura
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As equipes de saude como base primaria para o acesso a informagao

Acessar a informagao a partir dos primeiros sinais e sintomas

INFORMACAO Importancia do acesso a informagao por meio de diversificadas fontes de
informacao

Acessar a informagao correta para desenvolver a autonomia e reduzir as
vulnerabilidades

Dificuldade de acessar aquilo que ndo se conhece

As vivéncias proporcionam o acesso a informagdes mais corretas e
confiaveis

Disponibilizar meios de acesso & informagdo a quem dela necessita

Diversificar as fontes de acesso a informagao

Ampliar os meios de acesso a informagao

Fonte: Dados da Pesquisa.

No que se refere ao Uso da Informacdo para a resolugdo de algum problema
especifico, percebemos que no processo de descoberta da doenca a informacao deve ser
utilizada como forma de reducao da vulnerabilidade, da ansiedade e para minimizar o impacto
psicolégico da doenga. Também, utilizar esse conjunto de informagdes disponiveis para
incrementar o “acervo informacional” das pessoas quanto ao diagndstico precoce do cancer
infantojuvenil nas criangas e adolescentes. Bruce (2003), Vitorino e Piantola (2011), American
Library Association (2016) e Lau (2008), consideram a relevancia deste “estoque” para o
sucesso na tomada de decisdes quanto a informacao.

Nos aspectos oriundos do processo saude e doenca, a informacgdo deve ser utilizada
para minimizar os estigmas da doenca, além do uso da “informagao espiritual” como forma de
reduzir o sofrimento intrinseco das familias.

Quanto a identificagdo dos principais sinais e sintomas por meio do diagnéstico precoce,
entendemos que deve ser estruturado um conjunto de informagdes proprias a doenga que visem
a potencializagdo da cura, propiciando o uso das informagdes disponiveis para identificacdo dos
principais sinais e sintomas. O estimulo ao uso das informagdes disponiveis deve passar pelo
crivo da seguranga e €tica, validando o processo por meio de informagdes seguras e confidveis,
procurando sempre o desenvolvimento das habilidades das pessoas para o uso da informacao

de maneira assertiva.
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Quadro 37 - Uso da Informacao

USO DA INFORMACAO
DESCOBERTA | Utilizar a informa¢ao como forma de reduzir vulnerabilidades e ansiedades
DA DOENCA
O uso da informagdo para reduzir o impacto psicologico da doenga
Utilizar as informagdes disponiveis para aumentar as chances de cura
MORTE E O uso da informacao para reducao dos estigmas da doenca
DOENCA
A utilizac¢do da informagdo para mudar o foco da morte
O uso da informagdo para reduzir o sofrimento
SAUDE E VIDA O uso da fé para reduzir o sofrimento da doenca
A espiritualidade como meio para resolugdo dos problemas oriundos da
doenga
DIAGNOSTICO Utilizar informagdes concretas para auxiliar no diagndstico precoce
PRECOCE E OS
PRINCIPAIS
SINAIS E
SINTOMAS
O uso da informagao para maximizar a cura
Utilizar as informagdes disponiveis para identificagdo dos principais sinais e
sintomas
INFORMACAO Utilizar as informagdes disponiveis

Como utilizar as informag¢des disponiveis para resolver problemas que ndo
se conhecem

Buscar informagdes corretas para minimizar o impacto da doenca

Verificar as fontes de informagao disponiveis

Utilizar a informacao de maneira segura e ética

Desenvolver habilidades para utilizar a informa¢do de maneira assertiva

Fonte: Dados da Pesquisa.
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A Comunicacio da Informacio requer o entendimento e o atendimento de padrdes
éticos, legais e de propriedade intelectual da informacao, ou seja, um ato de informar o conjunto
de informagao. Dessa forma cremos na importancia de determinar critérios de eficiéncia desta
comunicagdo, informando de forma objetiva, clara e simples, para um publico com
caracteristicas vulneraveis em muitos aspectos. Este processo de comunicagdo deve prever um
sequenciamento que apresente a morte € 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 as familias, conforme Wang (2018), Horton Jr. (2008), Pedersen et al.
(2020), Sales et al. (2012) e Araujo Alves et al. (2016).

O processo de comunicacao dos agentes de saude também deve ser claro, respeitando
as caracteristicas intelectuais das pessoas que ali estdo recebendo essa informagao, pois palavras
técnicas e de complexo entendimento, acabam por dificultar a absor¢do da informagdo. Os
meios de comunicagdo devem ser determinados para publicos distintos com caracteristicas
distintas, pois, o que informa para um determinado grupo, ndo informa para outro — pessoas
desenvolvem sua propria Competéncia em Informacgdo de modo distinto e isto deve ser ser
considerado como base deste processo. O processo informativo deve ser pensado e concebido

com a intencdo de auxiliar as pessoas.

Quadro 38 - Comunicag¢ao da Informacgao

COMUNICACAO DA INFORMACAO

DESCOBERTA Estipular formas de comunicag¢ao eficiente da doenga
DA DOENCA

Comunicar a informacao de forma simples

Determinar maneiras éticas e sensiveis de comunicar a informagao

MORTE E Comunicar a morte com sentido de vida
DOENCA

Comunicar a doenca de maneira a minimizar os impactos psicologicos

O processo de comunicacdo como forma de amparar as familias

SAUDE E VIDA A fé e a espiritualidade como forma de comunicar a vida
DIAGNOSTICO Manter uma comunicacao saudavel entre médico e paciente
PRECOCE E OS

PRINCIPAIS

Evitar uma comunicagao técnica e nao entendivel ao paciente
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SINAIS E Processo de comunicagao simples e eficiente
SINTOMAS
INFORMACAO Utilizar meios de comunicacgao eficientes e acessiveis

Importancia de compartilhar o que sei para auxiliar as outras pessoas

Por meio do processo informativo proporcionar informagao para auxiliar os
outros

Fonte: Dados da Pesquisa.

O processo de Armazenamento da Informacdo estd ligado a sua guarda para
utilizagdo futura, a partir de técnicas de recuperacdo proprias e eficientes. Assim, sua guarda
deve ser pensada para que esta possa ser utilizada por outras pessoas e que mantenha os padroes
e critérios de confiabilidade, seguindo os principios de Blattmann (2015), Zins (2007) e
Belluzzo (2011).

A partir de uma visdo subjetiva, ¢ importante a busca pela desmistificagdo da
informagdo armazenada sobre cancer ¢ morte e a recuperagao da informagdo sobre f€,
espiritualidade, resiliéncia e vida.

No que tange ao diagnostico precoce e aos principais sinais e sintomas da doenca,
ressaltamos a significdncia da criagdo de bancos de dados de acesso livre demonstrando de
forma ludica e pratica, a identificagdo dos principais sinais e sintomas. Sendo que essa
informacao deve ser armazenada de formas e maneiras distintas para que a sua recuperagao €
disseminagao seja feita de maneira simples e busque sempre a promogao da reflexdo e da critica
sobre os contetidos informacionais para que as pessoas possam recuperar as informacdes
armazenadas de modo assertivo.

Quadro 39 - Armazenamento da Informacao

ARMAZENAMENTO DA INFORMACAO

DESCOBERTA Estipular formas de comunicag¢ao eficiente da doenga
DA DOENCA

Armazenar a informagao para que esta possa ser utilizada por outras pessoas

Utilizar a informacao ja armazenada como fonte de dados confiaveis




222

MORTE E Buscar desmistificar a informagao armazenada sobre a morte
DOENCA
SAUDE E VIDA Recuperar as informagdes sobre a fé e resiliéncia
Identificar as informagdes sobre a fé e a espiritualidade no tratamento do
cancer
DIAGNOSTICO Recuperar as informagdes sobre o diagnostico precoce do cancer
PRECOCE E OS
PRINCIPAIS
SINAIS E . . ————
SINTOMAS Criar banco de dados de acesso livre sobre os principais sinais e sintomas
INFORMACAO Utilizar formas diversas de armazenar a informacao gerada

Recuperar informagao para auxiliar no tratamento

Disponibilizar meios de acesso e recuperagao de informagao

Desenvolver competéncias criticas nas pessoas para que elas possa recuperar
as informacOes armazenadas

Fonte: Dados da Pesquisa.

Dessa maneira, a partir de nossos entendimentos, foi possivel identificar por meio das
narrativas e da elaboragdo de parametros norteadores, um conjunto de informagdes que podem
ser utilizadas para o desenvolvimento da Competéncia em Informagdao que vise auxiliar e
contribuir para o diagndstico do cancer infantojuvenil, com foco na informagao.

Buscamos, entdo, resgatar categorias e expressoes, 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 as possiveis defini¢des dos pardmetros norteadores para o
desenvolvimento da Competéncia em Informagao.

A partir dos parametros norteadores aqui propostos, pode ser possivel o planejamento
de agdes especificas para o desenvolvimento da Competéncia em Informacgao nas pessoas € nos
processos, despertando e maximizando as habilidades informacionais necessarias para que as

etapas do ciclo informacional possam ser utilizadas e difundidas, em agdes que possam
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contribuir na busca pela deteccao dos sinais e sintomas do cancer infantojuvenil, assim como

nas formas de diagnosticar precocemente a doenga.

Quadro 40 - Resumo dos Parametros Norteadores

NECESSIDADE

Entender a relevancia
Conhecer a doenga
Dominar os principais sinais € sintomas
Informagao para proporcionar autonomia
Informagao para reduzir vulnerabilidades
Buscar fontes seguras

LOCALIZACAO

Selecionar fontes confiaveis
Exames clinicos como fontes confiaveis
Equipes médicas como fontes confiaveis
Localizar por meio dos sinais e sintomas

Diagnosticos precisos
Fazer chegar informagao de qualidade
O diagndstico precoce como meio de potencializar a vida
Avaliar uma informagdo que nao se conhece
Falta de informagao atrasa o diagndstico
ACESSO

Acesso a informagao a partir dos sinais e sintomas
O diagnodstico como fonte de acesso primario a informagao
Acessar a informacao de forma rapida para aumentar as formas de cura
Dificuldade de acessar aquilo que ndo se conhece
As experiéncias proporcionam o acesso a informacao de maneira mais agil
Ampliar os meios de acesso

Uso da informagao para reducdo de vulnerabilidades
Utilizar a informagao para aumentar as chances de cura
Utilizar a informacao para o diagndstico precoce
Uso da informagao para identificar os sinais e sintomas
Utilizar informagdes de forma ética
COMUNICACAO

Determinar formas de comunicagao eficiente da doenga
Comunicar de forma simples
Evitar comunicagdo técnica - a comunicagdo deve ser entendivel
Utilizar meio de comunicagao eficientes e acessiveis

Comunicar iara auxiliar as iessoas

Armazenar a informagao para que esta possa ser recuperada por outros
Utilizar a informagao ja armazenada como fonte de dados confiaveis
Recuperar as informagdes sobre o diagnostico precoce do cancer
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Criar banco de dados sobre os principais sinais € sintomas
Recuperar informagao para auxiliar no tratamento

Fonte: Dados da Pesquisa.
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9. CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa buscou, por meio de alguns parametros norteadores, o desenvolvimento da
competéncia em informacgdo, como foco para o diagnostico precoce do cancer infantojuvenil e
de seus principais sinais e sintomas.

Para que isso fosse possivel, partiu-se da seguinte questdo norteadora: como sao
efetuadas as agdes que envolvem o diagndstico precoce do cancer infantojuvenil, das criangas
e adolescentes, assistidas por uma entidade de apoio ao tratamento de cancer, na cidade de
Montes Claros/MG e de que forma a competéncia em informagdo podera auxiliar com
parametros que possam norted-las para seu aprimoramento e eficacia? A partir da questao
principal, elencou-se com questdes secundarias: a) existem pardmetros detalhados e acdes
especificas voltadas para o diagndstico do cancer infantojuvenil? b) Quais os
elementos/caracteristicas que esses pardmetros apresentam e que podem proporcionar a
antecipacdo do diagnostico destas criangas e adolescentes? ¢) Quais os aspectos vulneraveis
deste publico, que podem impactar nestes parametros? d) Em que medida a competéncia em
informagdo podera contribuir para o desenvolvimento de parametros? ¢) Existem informagdes
em saude, de forma ampla e acessivel, especificas para o diagnostico precoce do cancer
infantojuvenil? Quais sdo estes dados e de que maneira podem servir para uma proposicao de
parametros ao desenvolvimento da competéncia em informagao?

Para que fosse possivel responder a estes questionamentos, percorremos um extenso
percurso que, além de respostas, proporcionou reflexdes a respeito de uma tematica pouco
explorada na Ciéncia da Informag¢do. Durante todo o processo de pesquisa, coleta, descri¢ao e
analise dos dados, percebemos também o importante papel das casas de apoio assistenciais e de
entidades filantropicas especificas para o apoio a pacientes criangas e adolescentes com cancer
e suas familias, que de certa forma, e sem a compreensdo, buscam no desenvolvimento da
competéncia em informagao, o acesso e um acompanhamento deste publico menos favorecido.

Seguindo o proposito de descricao de alguns norteadores proprios para assistidos com
cancer, necessitamos ouvir pessoas, para que por meio de seus relatos, suas vivéncias e
experiéncias, fosse possivel conhecer e entender as suas especificidades, suas necessidades,
caréncias, dificuldades e anseios para acessar, utilizar e disseminar um conjunto de informagdes
indispensaveis para a potencializacdo da vida em seus entes, pois por meio de um diagnostico
precoce as chances de cura seriam mais possiveis.

Desse modo, conseguimos responder, tanto o problema de pesquisa enunciado, quanto

0 objetivo geral e os especificos, caracterizando o cancer infantojuvenil e as acdes de
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diagnostico precoce, identificando instituicdes no Brasil que promovem o diagnostico precoce
do cancer infantojuvenil, caracterizando a competéncia em informagao com foco na diminui¢ao
das suas vulnerabilidades. Apresentamos, também uma proposta que teve por finalidade o
desenvolvimento da competéncia em informagao na forma de parametros que contribuam para
a melhoria da efetividade do diagnoéstico precoce do cancer infantojuvenil.

Cremos, que por meio desses parametros norteadores, construidos a partir da definigdo
de um fluxo ou ciclo informacional que descreve a necessidade, a localizagdo, a avaliagdo, o
acesso, 0 Uso, a comunicacdo € o armazenamento da informacdo, possamos mitigar as
vulnerabilidades, dificuldades e privagdo dessas pessoas, no que tange a uma informagao
segura, confidvel, responsavel e ética.

A vulnerabilidade informacional liga-se a um estado de fraqueza das pessoas, a partir
do momento que lhe sdo retirados, ou que nao sao fornecidos meios claros e simples de acesso
a um conjunto de informagdo prépria ao desenvolvimento de habilidades especificas, para que
estes individuos possam usufruir da informagdo como meio para a promogdo da competéncia
em informacao. Estes entes sdo vulneraveis, pois, além de ndo terem fontes e meios de acesso
disponiveis, nem sequer sabem ou compreendem a informagao de que necessitam, dessa forma,
ficam a mercé de fontes e meios que se sustentam pela incredibilidade, inverdade e inexatidao.

Assim, para que tenhamos pessoas informadas, conscientes e capazes de defrontar os
entraves e dificuldades informacionais, necessitamos de processos € acdes que sejam capazes
ndo somente de reduzir as vulnerabilidades, mas, propiciar as pessoas um espirito critico, de
entendimento e facilidade de acesso aos meios proprios utilizados nos dias de hoje para o
manuseio de toda a informagao que nos ¢ disponivel.

Isso passa pelo desenvolvimento da competéncia em informacao nas pessoas, que
conforme aponta Vitorino (2020), deve buscar constantemente o desenvolvimento de
conhecimentos e habilidades capazes de proporcionar as pessoas uma compreensao mais clara,
precisa e eficaz dos processos € ambientes informacionais, além de oportunizar a evolucgao dos
saberes e o despertar do aprendizado continuo.

No que tange a identificagdo dos principais sinais e sintomas, especificos para o cancer
infantojuvenil, a informagdo atua como um fator multiplicador e otimizador das possibilidades
de cura da doenca. Isso porque, apesar de serem diversos, numerosos e¢ de certa forma até
controversos, confundem-se com os sintomas de outras doengas comuns para esta faixa etaria
(de 0 a 18 anos), pois a sua disseminacao, feita por fontes confidveis, sustentdveis e diversas,

podera proporcionar que esta chegue a um numero grande de familias, que poderdo até nao
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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 informagao necessitar. Quanto maiores forem os caminhos de
propagacao desta informagdo, maiores serdo os publicos alcangados e maiores também sera a
sua replicagdo para outras pessoas, até o0 momento em que os sinais e sintomas do cancer
infantojuvenil, possam ser identificados assim como fazemos hoje com uma gripe, pois seus
sintomas j& foram tdo comunicados, que hoje em dia muitos sabem, entendem e conseguem
identificar com facilidade.

Quanto ao diagndstico precoce do cancer infantojuvenil, sua precocidade além de estar
intimamente ligada aos principais sinais e sintomas, vdo muito além; dependem também de
uma rede socioassistencial e de saude engajada, de profissionais da satde e da educacdo bem
atentos, da sensibilidade das equipes médicas em distinguir uma simples gripe, uma dor de
cabec¢a ou na perna, de um processo cancerigeno, identificado por meio de exames clinicos,
laboratoriais e de imagem, especificos para estas finalidades. Diagnostico precoce para o cancer
infantojuvenil, representa uma maior e menos dolorosa oportunidade de cura a essas criangas e
adolescentes, sendo assim, além do preparo e desenvolvimento de habilidades técnicas e
informacionais, que sejam desenvolvidas habilidades comportamentais e sensiveis a dor do
proximo.

Esperamos que esta pesquisa possa impactar positivamente as auséncias de outros
trabalhos na Ciéncia da Informacao, que tratam estritamente do cancer infantojuvenil, a partir
do viés utilizado, e possa também ampliar os olhares e o conhecimento acerca da insuficiéncia
e imperfeicdo informacional que ¢ propria e comum para esses grupos. Expectamos também,
que possamos despertar olhares de gestores e do poder publico, no que se refere a criacao de
praticas ou talvez politicas que vislumbrem a criacio de programas com alto grau de
abrangéncia, que possam levar a informagdo a quem dela necessite.

Importante ressaltar que, ao longo do processo de escrita desta tese, nos deparamos
com algumas lacunas que envolvem, tanto o diagnostico precoce do cancer e seus sinais €
sintomas, quanto o desenvolvimento da Competéncia em Informacdo nas pessoas. Nesse
sentido destacamos a necessidade de se penetrar mais profundamente neste ambiente e temaética,
com a finalidade de obter respostas que este documento ndo foi capaz de elucidar. Assim sendo,
sugerimos:

a) A criagdo de programas especificos que vislumbrem, por meio do desenvolvimento da
competéncia em informag¢ao a possibilidade de se fazer chegar a informacao necessaria

a quem dela necessite.
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b) Aplicagdes praticas de agdes que visem o entendimento e identificacdo dos principais
sinais e sintomas do cancer infantojuvenil de maneira simples, técnica e assertiva.

c) Politicas publicas proprias para redu¢ao do tempo entre o diagnodstico e o tratamento
efetivo, propiciando o aumento das chances de vida e sobrevida dessas criangas.

d) Estudos praticos voltados ao desenvolvimento da Competéncia em Informagdo nas
pessoas.

e) Pesquisas com foco em criangas e adolescentes com cancer.

f) Programas que visem ao fortalecimento das entidades que prestam apoio as criangas e

adolescentes em tratamento contra o cancer.

Para que a pesquisa possa ser complementa e atualizada futuramente, sugerimos:

a) Realizacdo de estudos especificos sobre noticias falsas e fake News voltados para o

diagndstico precoce e tratamento do cancer infantouvenil;

b) Aproximagdo sobre competéncia em informacao baseada em evidéncias, tal qual a
medicina baseada em evidéncias, que trata de um processo que tem por finalidade
buscar, recuperar e avaliagdo de forma critica, informagao que vise a responder questdes

processuais e clinicas da medicina baseada em evidéncias;

¢) Aplicacdo de outros modelos que visem amplificar a pesquisa quanto aos principais
norteadores, tais como o Modelo Europeu de referéncia em Competéncia em
Informacao (DIGICOMP), que defini 8 competéncias basicas para o desenvolviemnto
de habilidades e, o Modelo chileno denominado CILIP - Chartered Institute of Library
and Information Profissionais, que correlaciona as doze grandes areas das competéncias

profissionais por meio de um modelo base de conhecimento.

Este trabalho podera ter como diferencial, ndo somente a proposi¢do de parametros que
possam contribuir para o desenvolvimento da competéncia em informacao, no que se refere a
contetdos informacionais, mas também, ainda que de modo indireto, auxiliar no diagnostico
precoce de criangas e adolescentes acometidas de cancer. Também, a possibilidade futura de
criacdo de uma ferramenta de gestdo que podera ser utilizada como um mecanismo gerencial e
de tomada de decisdo para diversas entidades e instituigdes que apoiam esses pacientes, seja no
diagnostico, no tratamento ou no pré-tratamento.

Cremos também que a possibilidade de delineamento de pardmetros, possibilitard a

organizacdo de informacdes socioassistenciais, de caracterizagdo e contextualizacdo dos
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assistidos, além de proporcionar estudos mais aprofundados sobre questdes alimentares,
psicologicas, assistenciais e clinicas.

Apresentamos apenas algumas das contribui¢des e iniciativas que podem ser aplicadas
no ambito da Ciéncia da Informagao e da competéncia em informacao, porém, entendemos que
outros processos investigativos podem e devem ser implementados com vistas ao
aprofundamento dos estudos ligados a essa teméatica. Necessarios sdo os olhares inter e
multidisciplinares sobre o tema em questao, para que seja possivel um maior aprofundamento
de ideias, propostas, programas e parametros que proporcionem a reducao de vulnerabilidades
nessas pessoas, assim como uma visao sist€émica e abrangente sobre as melhores formas de

fazer chegar a informagdo, a quem dela necessitar.
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APENDICES

APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO COM
OS RESPONSAVEIS PELAS CRIANCAS E ADOLECENTES ASSISTIDAS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Eu, Wilian Toneli da Silva, doutorando do Programa de Po6s-Graduacdo em Ciéncia da
Informagao (PGCIN) da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), estou realizando a
pesquisa de tese intitulada PARAMETROS NORTEADORES PARA O
DESENVOLVIMENTO DA COMPETENCIA EM INFORMACAO NO DIAGNOSTICO
PRECOCE DO CANCER INFANTOJUVENIL, sob a orientacio da Profa. Dra. Elizete Vieira
Vitorino, professora desde programa. A pesquisa estd pautada na Resolucdo 510/2016, do
Conselho Nacional de Saude, e os pesquisadores se comprometem em cumprir as determinagdes
desta resolucao.

A pesquisa tem o objetivo analisar as acdes de desenvolvimento da competéncia em
informagdo com foco no diagnostico precoce do cancer infantojuvenil. Trata-se de um tema pouco
explorado, mas que contribuira com discussdes importantes e com uma nova abordagem cientifica,
quanto aos estudos de competéncia em informagdo no ambito da area de Ciéncia da Informagao.

Para tanto, realizo uma entrevista, face a face, com os responsaveis pelas criancas e
adolescentes assistidas pela Fundagdo Sara Albuquerque e Costa, com a qual procuro identificar
as dificuldades para acessar a informagao e suas necessidades informacionais. Vocé podera fazer
perguntas, esclarecer dividas e poderad inclusive, desistir de participar da pesquisa a qualquer
momento. Asseguro-lhe, desde ja, que as informagdes que me forem confiadas terdo sigilo e sua
identidade sera preservada. O contetdo de sua entrevista serd estudado em conjunto com o
contetdo de todas as informagdes fornecidas por todos os entrevistados

Caso esteja de acordo em participar desta pesquisa, para o registro das entrevistas sera
utilizado um gravador de audio / video, e o pesquisador fara, posteriormente, a transcricdo da
gravacdo. A gravacao da entrevista também poderd ser recusada, se assim for necessario. O acesso
a essas gravacoes sera exclusivo do pesquisador, da sua orientadora e ainda serdo armazenados na
Fundagao Sara Albuquerque e Costa.

Os riscos da pesquisa para vocé€, serdo minimos, uma vez que o pesquisador se compromete
em seguir atentamente as recomendacdes éticas da Resolucdao 510/2016. Entretanto, pode ocorrer
algum desconforto emocional, devido a exposicdo de recordagdes/vivéncias ou algum
cansago/aborrecimento ao responder as perguntas da entrevista. Pode ser que vocé sinta algum
constrangimento em funcao da entrevista ser gravada e ha o risco de quebra de sigilo por forca
maior, algo que ¢ contra o interesse ético da pesquisa. Esclarecemos que ndo € obrigatorio
responder a todas as perguntas e, se vocé desejar, € possivel desistir de participar da pesquisa a
qualquer momento (antes, durante ou depois de j4 ter aceitado participar dela ou de ja ter feito a
entrevista), sem ser prejudicada por isso.

Asseguramos que sua identidade ndo sera revelada em momento algum, por nome ou qualquer
outra forma. As informacdes que nos forem confiadas terdo sigilo e o conteudo de sua entrevista
serd estudado em conjunto com o conteudo das demais entrevistas fornecidas por todas as
participantes.
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Em contrapartida aos riscos que vocé corre ao participar da pesquisa, hd o beneficio de
contribuir para uma pesquisa que resultara em acgdes para melhorar o acesso e COMUNI para
pessoas em tratamento contra o cancer infantojuvenil, que muitas vezes desconhecem seus direitos
como cidadaos e podem deixar de receber algum auxilio ou beneficio social garantido pela
Constituicdo Federal, ou at¢ mesmo serem privados de informagdes importantes que podem
auxiliar outras criangas no diagnéstico precoce, por meio da detecgdo dos principais sinais e
sintomas apresentados pela doenga.

Esclarecemos que vocé nao tera nenhuma despesa advinda da sua participagdo na pesquisa,
bem como pagamento. A legislagdo brasileira ndo permite que vocé tenha qualquer compensagao
financeira pela sua participagdo em pesquisa, mas vocé serd ressarcida caso se sinta lesada de
alguma forma pelos riscos de desconforto ou desgaste emocional, previstos no projeto. Caso
alguma despesa extraordindria associada a pesquisa venha a ocorrer, vocé sera ressarcida nos
termos da lei. O ressarcimento e a indeniza¢do ndo estdo restritos a depdsito bancario. Caso apos
a entrevista, seja percebida a mobilizacdo de emocdes que necessitem de acompanhamento
psicoterapéutico, vocé podera ser encaminhada ao Servi¢o de atengdo Psicoldgico da Fundacao
Sara Albuquerque e Costa, servico este que ja ¢ disponivel para as criancas, para os responsaveis
assistidos pela institui¢do e para os seus colaboradores.

A qualquer tempo, vocé poderd esclarecer suas duvidas e solicitar informacdes sobre a
pesquisa, sendo assegurado o direito de acesso as informacgdes 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 autorizagdo para consultar os bancos de dados com informagdes sociais ¢
caracterizacdo dos individuos participantes, dados esses coletados, armazenados, controlados e
utilizados pela Fundagdo Sara Albuquerque e Costa.

Duas vias deste documento estdo sendo rubricadas e assinadas por vocé e pelo pesquisador
responsavel. Guarde cuidadosamente a sua via, pois ¢ um documento que traz importantes
informagdes de contato e garante os seus direitos como participante da pesquisa.

Vocé podera entrar em contato com o pesquisador Wilian Toneli da Silva pelo telefone: (38)
991949907, e-mail: wtoneli@yahoo.com.br, endereco profissional: Programa de Pos-Graduacao
em Ciéncia da Informacao, Centro Ciéncias da Educacao, Bloco B sala 105, Universidade Federal
de Santa Catarina — UFSC, Campus Professor Jodo David Ferreira Lima - Trindade - Florian6polis
- Santa Catarina - Brasil - CEP 88.040-900.

Vocé também podera entrar em contato com o Comité de Etica 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, n° 222, sala 401, Trindade, Florian6polis/SC
- Prédio da Reitoria II. CEP 88.040-400. O CEPSH ¢ um 6rgdo colegiado interdisciplinar,
deliberativo, consultivo e educativo, vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina, mas
independente na tomada de decisdes, criado para defender os interesses dos participantes da
pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro
de padrdes éticos.

O pesquisador Wilian Toneli da Silva ¢ o responsavel por fornecer as devidas informacdes e
os esclarecimentos sobre o tema e o objetivo da pesquisa, assim como a maneira como ela sera
feita, os beneficios e os possiveis riscos decorrentes da participagao.
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Ao assinar o termo de consentimento, vocé receberd a garantia de retirada do consentimento a
qualquer momento, sem que isto traga qualquer prejuizo. Vocé também estara de acordo que o
material e as informagdes relacionadas a sua pessoa possam ser utilizados na pesquisa, em aulas,
congressos, eventos cientificos, palestras ou periodicos cientificos, ndo sendo identificada por
nome ou qualquer outra forma.

Quanto ao registro das informagdes da entrevista por meio de gravagao de voz ou video, vocé:

() Autoriza a gravagao. () Nao autoriza a gravagao.

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 responsavel: Elizete Vieira Vitorino, Dra.
E-mail: elizete.vitorino@ufsc.com.br

Telefone: (48) 991324522

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Catarina

Enderego: R. Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401, Trindade, Florianépolis/SC - Prédio
da Reitoria II. CEP 88.040-400

Telefone: (48) 3721-6094

E-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br
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Eu ,
fui esclarecido(a) sobre a pesquisa PARAMETROS NORTEADORES PARA O
DESENVOLVIMENTO DA COMPETENCIA EM INFORMACAO NO DIAGNOSTICO
PRECOCE DO CANCER INFANTOJUVENIL, ¢ concordo que o conteido de minha
entrevista seja utilizado na realizag¢ao deste estudo.

Data: / /

Assinatura
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APENDICE B - FORMULARIO DE CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS DA
PESQUISA

FORMULARIO DE CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS DA PESQUISA

Este formulario faz parte da pesquisa de tese intitulada PARAMETROS
NORTEADORES PARA O DESENVOLVIMENTO DA COMPETENCIA EM
INFORMACAO NO DIAGNOSTICO PRECOCE DO CANCER INFANTOJUVENIL,
desenvolvida por Wilian Toneli da Silva, sob a orientagdo da Profa. Dra. Elizete Vieira Vitorino,
no Programa de Pos-Graduagdo em Ciéncia da Informacdo (PGCIN) da Universidade Federal
de Santa Catarina (UFSC). A pesquisa tem oobjetivo de estabelecer um conjunto de principios
para o desenvolvimento da competéncia eminformagdo das criangas e adolescentes assistidos
pela Fundagdo Sara Albuquerque e Costa.

Esse instrumento sera criado a partir das narrativas dos responsaveis pelas criangas e
adolescentes sobre as manifestacdes referentes a busca por informagdes sobres os principais
sinais e sintomas do cancer infantojuvenil, assim como a detecc¢ao precoce da doenca.

Este formuldrio ¢ til para a identificacdo dos sujeitos da pesquisa, bem como suas
caracteristicas pessoais, sociais e habitos de vida. Asseguro-lhe, desde ja, que as informacgdes
que me forem confiadas terdo sigilo e sua identidade serd preservada. O contetido das
informagdes aqui oferecidas serd estudado em conjunto com o contetido de todas as informacgdes
fornecidas por todos os participantes.

Bloco 1 — Dados Gerais do Assistido
Idade: Género: () Feminino () Masculino

Qual o tipo de cacer:

Esta quanto tempo em tratamento:

Esta estudando atualmente? ( ) Sim () Nao

Escolaridade:

Possui algum beneficio social? Quais:

a) ( ) BPC — Beneficio de Prestagao Continuada
b) () Custeio de Medicamento

¢) () TFD — Tratamento Fora do Domicilio

d) ( ) Outros (quais):

Bloco 2 — Dados Gerais do Responsavel

Qual a rela¢do com o assistido:

Idade: Género: () Feminino () Masculino

Escolaridade:
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E aposentado(a)? ( ) Sim ( )Nio

Possui algum rendimento? ( ) Sim () Nao

Possui Bolsa Familia? ( ) Sim ( ) Nao

Mora: () Sozinho(a) ( ) Com companheiro(a)/conjuge ( ) Com Filho(s) ( ) Outros

Possui Filhos? ( ) Sim. Quantos? ( ) Nao
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APENDICE C — TOPICO INICIAL DA ENTREVISTA NARRATIVA COM OS
RESPONSAVEIS PELOS ASSISTIDOS PERANTE A ENTIDADE

Pesquisa de tese: PARAMETROS NORTEADORES PARA O DESENVOLVIMENTO
DA COMPETENCIA EM INFORMACAO NO DIAGNOSTICO PRECOCE DO
CANCER INFANTOJUVENIL

Doutorando: Wilian Toneli da Silva

Orientadora: Elizete Vieira Vitorino

Os dados advindos das narrativas suscitadas por via deste topico inicial buscam atingir o objetivo
especifico alinea: d) apresentar uma proposta de parametros norteadores para um programa de
desenvolvimento da competéncia em informac¢do com foco no diagnostico precoce do cancer
infantojuvenil.

1. Me conte um pouco sobre a trajetéria do cancer do assistido, desde a descoberta da doenga, até
os dias de hoje?

2. Quais eram as informacdes sobre o cancer que vocé tinha antes de saber da doencga do assistido?

3. Quais eram as informacdes sobre os principais sinais € sintomas € sobre a importancia do
diagnostico precoce do cancer que vocé tinha antes de saber da doenca do assistido?

4. E hoje, vocé consegue identificar os principais sinais e sintomas do cancer infantojuvenil? Como
faz 1sso?

5. As informacdes dispostas na internet, radio, televisao, etc., sdo confidveis pra voc€? Como vocé
faz par se certificar disso?

6. Vocé ainda sem falta de alguma informagao sobre o cancer? Quais?

7. Quais informacdes vocé tem hoje sobre: higiene, nutri¢do, direitos e cuidados durante o
tratamento.

8. Voce possui dificuldades para ter acesso as informagdes que vocé precisa no seu dia-dia? Se
sim, quais? Se sim, como vocé faz para resolve-las?
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9. Quando vocé percebe que precisa de conhecimento (informagao), o que vocé faz para encontrar
e onde procura?

10. Em sua opinido, quais servigos poderiam estar disponiveis para vocé para ajuda-lo a encontrar
as informacgdes que necessita sobre: cancer, cuidados com o assistido, direitos do assistido,
nutri¢ao, apoio psicologico?

11. Vocé ja recebeu ou recebe informagdes na Fundagdo Sara ou no hospital? Qual a sua
compreensdo geral sobre essas informagdes que recebe? Tem o habito de registra-las? Como faz
esses registros?

12. Vocé ja foi informado ou conhece os direitos do assistido sobre os beneficios governamentais?
BPC, TDF, Auxilio Medicamentos, outros? Como fez para ter essas informagdes?

13. Vocé gostaria de acrescentar algum comentario?
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APENDICE D - OFiCIO DE SOLICITACAO DE AUTORIZACAO DA INSTITUICAO

Montes Claros, Maio de 2021.
Ao Sr. Alvaro Gaspar Costa

Presidente da Fundagdo Sara Albuquerque e Costa

Ref.

Solicitagcdo de autorizagdo para desenvolvimento de pesquisa com as criangas e adolescentes e seus
responsaveis, assistidos pela institui¢ao.

Eu, Wilian Toneli da Silva, doutorando do Programa de P6s-Graduacdo em Ciéncia da
Informacao na Universidade Federal de Santa Catarina, estou desenvolvendo a pesquisa de tese
intitulada “PARAMETROS NORTEADORES PARA O DESENVOLVIMENTO DA
COMPETENCIA EM INFORMACAO NO DIAGNOSTICO PRECOCE DO CANCER
INFANTOJUVENIL”, sob orientagdo da Dra. Elizete Vieira Vitorino, professora do
Departamento de Ciéncia da Informa¢do da mesma universidade.

A pesquisa tem o objetivo de estabelecer os parametros norteadores que visem o
desenvolvimento da competéncia em informag¢do, como foco no diagndstico precoce do cancer
infantojuvenil. Para tal, peco autorizacdo para realizar entrevistas com as criangas e adolescentes
e/ou seus responsaveis, que sao assistidos pelos programas socio assistenciais da entidade. Ressalto
que a entrevista serd realizada de forma voluntaria, mediante o consentimento dos sujeitos. A
coleta de dados acontecera entre o terceiro e o quarto trimestre de 2021. A qualquer momento vossa
senhoria podera solicitar esclarecimento sobre o desenvolvimento do projeto de pesquisa que esté
sendo realizado. Também solicito autorizagao para consultar os bancos de dados com informacgdes
e caracterizacao dos individuos participantes. Os dados obtidos nesta pesquisa serao utilizados no
texto da tese e possiveis publicacdes cientificas. Assumimos a total responsabilidade de nao
publicar qualquer dado que comprometa o sigilo da participagdo dos integrantes de vossa
instituicdo, como o nome € outras informagdes pessoais.

Uma copia do roteiro de entrevista estd em anexo. Contando com a autorizacao desta institui¢ao,
coloco-me a disposi¢do para qualquer esclarecimento.

Atenciosamente,

Wilian Toneli da Silva

Elizete Vieira Vitorino

Pesquisadora Orientadora
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APENDICE E — AUTORIZACAO DA FUNDACAO SARA ALBUQUERQUE E
COSTA PARA A PESQUISA

=
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APENDICE F - TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS

CODIGOS UTILIZADOS: PESQUISADOR (P), ENTREVISTO (E)

NARRADORA 1

P1: Entdo como eu disse essa ¢ uma pesquisa de uma tese de doutorado junto a Universidade
Federal de Santa Catarina. Ai a primeira coisa que eu vou querer saber da senhora, para senhora
me contar um pouquinho como que foi a trajetoria de cancer vocés. E1: Desde comeco ela sempre
foi uma menina muito saudavel, uma menina que andava de bicicleta, brincava, sabe? E eu acredito
que a gente nunca imaginaria que ela teria né? Esse diagndstico que teve né? E assim em primeira
mao levava ela, e ela falava que sentia dor de cabega e os médicos falavam que era normal a crianga
sentir dor de cabeca. Ai ela ficou prostrada, tomando soro durante trés dias e ela ndao levantava. Eu
falei, meu Deus. E a gente juntava uma equipe, vamos ver, meu pai falou, gente, vamos fazer o
que for possivel se for preciso pagar, o que for possivel vamos fazer, gente foi um choque uma
crianga que tinha tudo pela vida e ai ele pegou e falou vou mandar para Montes Claros porque aqui
ndo temos recursos. Foi no sdbado nao tem como fazer cirurgia nada porque final de semana e ai
a gente pediu muita oracdo de todo mundo, ela fez a cirurgia, gragas a Deus foi um sucesso e
devido a essa cirurgia ele ela teve a palpebra do olho dela desceu porque o tumor ndo teve como
tirar tudo porque no caso ¢ uma parte muito delicada. Ai eu ficava pensando, sera que ela vai ficar
assim, a gente preocupa porque assim a gente quer o filho da gente sem deficiéncia né? P1: Claro!
E gragas a Deus ela fez a radio terapia fez vinte e nove sessoes sabe? Ela gragas a Deus estd bem
aparentemente, mas a gente ainda fica muito preocupado porque assim nunca tinha isso na familia
né? Foi uma coisa recente, uma coisa nova e entdo a gente tem sempre pedido Deus para dar
sabedoria porque tem dia que eles estdo bem agitados entendeu? E a gente também né? Os pais
né? Quem cuida também ¢ um desgaste fisico ¢ um desgaste emocional muito grande né? Nossa
mais ainda mais que eu te falei, se fosse uma crianca que ja nascesse, mas nao 14 em casa mesmo
tem a bicicletinha dela que ela andava, tudo e por um tempo ela parou, ndo quis mais, sabe? Entao
assim, a gente tem tao lutando, sabe? E gragas a Deus a gente conheceu a Fundagdo Sara, né? Que
deu o maior suporte, aqui gragas a Deus tem a area de brinquedo, a area de lazer, entdo isso distrai
muito a crianga e até mesmo a gente, né? A escola tem os proprios profissionais para orientar. Isso,
tem nos ajudado bastante, sabe? P1: E como que a senhora ficou sabendo da fundacao? Foi através

da doutora Maira, porque quando ela me falou, vocé€ vai fazer vinte e nove sessoes, eu falei, vou
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fazer como? Nao conheco ninguém aqui, como que eu vou fazer. Ela falou, ndo, beleza. Ai no dia
eu ndo consegui falar com ela, falei, 6 Bia, Bia 14, enfermeira do hospital. Ai gracas a Deus Bia
conseguiu, eles foram 14 da funda¢ao me buscaram, me trouxeram para c4, me apresentaram, sabe?
E gracas a Deus a gente esta até hoje sdo trés meses que eu estou aqui, mas trés meses de bastante
experiéncia sabe? E cada dia a gente vai aprendendo mais. No aprendizado né? Na vida da gente.
Nossa ¢ muito bom porque sdo coisas que a gente passa que a gente eu mesmo nunca pensava que
um dia eu estava aqui a gente nao imagina, né? A gente ndo imagina com a gente quanto mais com
os filhos, né? Nossa, € verdade, né? P1: Isso ai, me fala uma coisa. Sobre o cancer, a senhora falou
que nunca teve nenhum caso na familia né? E1: Nao. P1: Entdo quais eram as informagdes? O
que que a senhora sabia sobre essa doenga? Sobre o cancer? E1: A gente sempre sabe que ¢ um
susto né? Quando eu fiquei sabendo que eu falei vai morrer. P1: Mas ¢ antes dela ser diagnosticada
com cancer, que tipo de informacao a senhora tinha, conhecia o que era. E1: Nao, ndo, nem tinha
curiosidade, sabe? A gente tem tanto medo dessa que ndo queria nem saber nada sobre ela, nem
fazia questdo de ter a informagdo, né? Entdo assim geralmente o pensamento ¢ que vai morrer,
sabe? Mas hoje em dia gragas a Deus a né? A ciéncia esta bem avangada né. Mas em primeira
mio, quando falou isso eu falei, meu Deus do céu abre um buraco nisso. E1: E a gente sabe que o
cancer infantojuvenil ele ¢ diferente do cancer de adulto, ele se desenvolve mais rapido e a
principal maneira ou uma das principais maneiras de diagnosticar a crianca € por meio de alguns
sinais ou de alguns sintomas: uma manchinha que aparece no corpo da crianga, ela ¢ uma crianca
superativa e fica prostrada, vomito, febre, entdo tem alguns sinais. E ¢ muito importante esse
diagndstico precoce, ou seja, diagnosticar a crianga o mais rapido possivel A senhora tinha algum
conhecimento ou alguma informagao a respeito disso? E1: Nao, ndo tinha conhecimento, nunca
tinha ouvido falar, nunca tinha visto nenhum tipo de reportagem, nenhum tipo de informacao na
internet. A minha cidade era bem pequena, sabe? Entdo ¢ uma cidade bem pequena, entdo assim
em relacdo a satide, essas coisas ndo tém sabe assim igual mereceria. Se eles tivessem me falado
antes vamos tentar uma ressonancia, vamos nem que fosse para pagar a gente teria feito né? Faria
das tripas coracao né? Isso porque assim ela tem trés aninhos, ela foi descoberta isso em dezembro
entdo assim. Dezembro de dois mil e vinte. P1: E a senhora chegou e o diagndstico foi dado
quando, foi em dezembro? E1: Foi. Isso ai foi porque a gente correu atras, pediu, vamos olhar
porque o sangue, ela mesmo ja ndo aguenta mais nem furar ela. P1: Ela colocou o cateter? E1:
Sim, mais ela tirou semana passada. P1: Entdo a senhora disse que antes a senhora tinha
pouquissima informacdo sobre a doenga e hoje ndo s6 sobre a doenca, mas informagdo que a

senhora ndo tem, como que a senhora faz para buscar essa informagao para o tratamento hoje da
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sua filha? E1: Assim, eu sou muito medrosa, porque assim, geralmente quando fala cancer a gente
ndo leva um choque, né? Entdo assim, as vezes eu fico com medo de perguntar e as vezes me
decepcionar, sabe? P1: Com a resposta que a senhora vai receber. E1: E entfio as vezes alguns
médicos falam eu pergunto assim ¢ igual mesmo quando ela comegou a fazer a radio eu nao
perguntei se ela ia precisar fazer a quimioterapia, se ia fazer sua radio, sabe? O medo de falar o
que que vai acontecer daqui para frente, entdo eu vou pelo hoje, tipo assim, vamos fazer a radio?
Vamos, ¢ quantas sessdo? Vinte e nove e assim eu tenho muito medo, eu sei que assim, né? A
gente tem que orar primeiro, ter f¢ em Deus, né? Saber que a medicina hoje estd bem avangada.
Porque eu acho que se vocé viver pensando aqui vocé€ nem vive. Né? Hoje veio fazer um exame
de sangue e ela vai fazer uma ressonancia, amanha eu ja vim preocupada porque ela ¢ ruim de
acesso na veia. P1: Entendi, e mesmo tendo esse medo ou receio, a senhora sente falta de algum
tipo de informacao que poderia ajudar, porque boa parte do tempo vocés estdo tratando, mas algum
momento vocés voltam para casa, ¢ ai como fica, a senhora sente falta de alguma informacao
quando esta sozinha, quando ndo tem alguém que possa dar um respaldo para senhora? E1: E isso,
¢ isso ¢ verdade, né? Quando vocé falou quando a gente estd em casa mesmo morro de medo,
qualquer coisa que ela comeca a sentir, eu ja fico, meu Deus do céu, sabe que que ¢? P1: E ai a
senhora sabe o que fazer? E1: Geralmente eu tenho o namero das médicas, eu ja ligo para ca para
fundacdo para doutora Eliana, da outra vez mesmo. Doutora Helena, minha menina estd
vomitando, que que eu fago? Ela falou assim, vocé€ ndo tem remédio para vomito? Eu falei tem
decadron, ela disse, decadron ndo ¢ para vomito, ah, mas eu achava que era, esta vendo? Uma
coisa que ai a gente levou ela no hospital, eles passaram o remédio para vomito, eu ndo me recordei
nao ¢ gragas a Deus ela tomou, eu acredito que acho que ¢ isso mesmo e ela tomou gragas a Deus,
nao dormi mais ndo eu acho que foi algo que ela comeu e fez mal. Nao era nada ligado. Na época
depois disso quando ela foi de aniversario ela vomitou bastante e nesse dia ndo ela vomitou s6 um
pouco. P1: Entendi. E1: L4 eles davam remédio para ela. P1: E sobre os cuidados com a
alimentacdo, com a nutri¢ao, com a higiene, o que que a senhora tem esse conhecimento hoje?
Tem essa informagio sobre higiene, nutri¢io, os cuidados. E1: Nio, ¢ igual te falei a gente, né? E
gratificado porque eu ndo sabia quais seriam as coisas boas para ela se alimentar. Que pode comer
ou ndo. E realmente assim ndo pode no comego ¢ bem dificil porque ela tomava Todinho e até
hoje ¢ dificil a gente dar leite em po, da trabalho, mas ela gosta mais do de caixinha. Entdo assim,
sdo coisas que a gente tao ainda tentando adaptar, né? Porque assim era antigamente comia tudo e
hoje ela ndo pode, o refrigerante também doce, né? Nos gostamos, imagina as criangas, né? Ela

quer um bombom, entdo assim, essa coisa assim gragas a Deus ja tem em questdo da alimentagao.
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As vezes quando eu tenho divida da alimentagdo eu pergunto. As vezes o povo fala assim, ndo da
mexerica que ¢ frio como eles ja tdo com a imunidade baixa, né? Ai agora Roberta, ela fala ndo ¢é
bom dar ndo. Entdo assim, s6 algumas coisas que as vezes a gente acaba perguntando, eu acabo
perguntando para ela, mas a respeito dos beneficios, das coisas que tem direito, as vezes eu fico
meio assim sem saber. Sem saber né? Sem saber. A Unica coisa que foi aquele beneficio como que
é que chama? E o BPC. E nio, ela ainda nio est4 recebendo ainda ndo. P1: E o PFD a senhora
tem o transporte? E1: O transporte a gente tem. Que ¢ um beneficio também. E a cidade néo sabia
eles queriam trazer ela no 6nibus que vem aquele tanto de gente juntos. SO que ai a falou nao, ela
tem direito, ela tem o beneficio ela tem direito. Ai toda vez que ela vem ela vem ndo carro pequeno.
Sim. E muito dificil vim com alguma pessoa. Geralmente ela vem mais s6 eu. E1: E quanto aos
cuidados, quando a senhora vai para casa como que ¢ a casa da senhora em questao de poder
receber ela, de ter esses cuidados, a senhora consegue, ¢ uma casa mais simples, ¢ uma casa de
laje, ¢ uma casa que consegue que a senhora consegue dar esses cuidados para ela ou também
existe essa dificuldade? E1: Nao, € ndo, a casa ndo consigo dar os cuidados para ela, tanto que
aqui eu acho que porqué assim, minha casa ainda ¢ de telhdo sabe. Entdo, a rua ndo ¢ asfaltada
aonde eu moro, entdo muita poeira 1a onde eu moro. Entao essa parte ai eu até falo com meu esposo
que se a gente pudesse comparar um ar-condicionado porque assim ela ficava mais confortavel.
Porque as vezes quando ela chega la as vezes igual mesmo agua, a gente tem dgua, mas ndo ¢ uma
agua totalmente saudavel sabe? E precisa para o tratamento dela. P1: E a senhora compara dgua
mineral para ela ou ela toma da torneira mesmo? E1: Eu as vezes eu compro, as vezes eu compro,
né? Porque igual mesmo 14, s6 meu marido que trabalha, 14 em casa ndo trabalho ndo. Entdo, assim,
eu vivo porque as pessoas se sensibilizaram com o fato dela conhecer ela, saber E acabam de
alguma forma ajudando. Gragas a Deus. As vezes me d4 eu vou e compro alguma coisinha para
ela. Quando chega aqui em Montes Claros, ela gosta da 4gua mineral. Aqui na fundagao ela P1:
Entdo estd bom, dona Jucélia me fala alguma coisa, agora saindo fora da questdo do cancer,
normalmente a gente precisa de algum tipo de informacgdo, seja para vida da gente, seja para
comunidade onde a gente estd, seja para propria familia, como que a senhora busca essa
informagdo por meio de internet vocés tem acesso a internet € por meio de jornal, televisdo, radio,
como que a senhora busca ndo s6 informacao, mas o conhecimento também né? E1: Eu mesmo
quando eu fiquei sabendo do diagnoéstico dela, eu olhei na internet que eu assustei na internet.
Internet fala que a duragdo ¢ 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. Entdo assim eu ja nem gosto mais de nada

na internet. P1: E ai quando a senhora sente falta hoje entdo de uma informagao, de buscar alguma
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informacdo sobre alguma coisa que fonte que a senhora usa, o que que a senhora faz? El:
Geralmente ¢ aqui mesmo na fundagdo pergunta as meninas. Aqui na fundacdo ¢ pergunta as
meninas. P1: E sobre outra coisa que ndo € sobre o cancer que a senhora busca essa informagao?
E1: Vocé fala em questao? P1: N seu dia a dia a senhora quer saber sobre alguma coisa, quer se
informar sobre alguma coisa, sobre politica, sobre futebol, sobre esporte o que como que ¢ 0 meio
que a senhora usa? E1: Uso mais a internet mesmo. P1: Outra coisa na sua opinido, na opinido da
senhora hoje, conhecendo ja um pouquinho mais sobre a doenga, né? Tendo se informado um
pouquinho mais sobre a doencga, quais os tipos de servigo que a senhora acha que poderiam estar
disponiveis ndo s6 para senhora mas para outras familias também que vao passar pelo que a
senhora estd 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 numero de criangas com
cancer aumenta a cada ano né e outras criangas também passarao por isso. Entdo quais os servigos
publicos ou da comunidade poderia estar disponivel para essas familias? Para que elas nao
tivessem mais que passar por isso. E1: De ter alguns tipos de diagnostico de uma crianga com
cancer que fazem l4 porque tem as vezes tem criangas que nao ¢ nada nao, ela mesmo ela nunca
passou por um pediatra, ela foi passar pelo pediatra. L4 em Buritizeiro. As vezes eu chegava,
doutor, ela ndo esta bem, porque a gente mae a gente conhece, ela no estd bem. Nao, ela esta bem
sim, ela € uma crianca saudavel, alimenta tanto que ela nao perdeu peso, ela ganhou peso € € isso
que a gente tem dificuldade de deixar ela porque trés anos ela ja esta com trinta quilo. Entdo assim,
ela ganhou peso muito rapido, mas ela sempre ja foi assim mais com peso. Entdo assim, eles tém
um cuidado mais especial aos médicos, tiveram um cuidado mais especial, né? Porque as vezes ¢
igual mesmo eu falei eles nao tiveram credibilidade no que eu falava e quero que ele nao faca isso
com outras criangas. As vezes se ele tivesse me passado uma orientagio eu teria corrido atras, mas
eu nao fui orientada antes né? De por que que vocé nao faz uma ressonancia, procure um outro
médico especialista, né? Um pediatra, né? Entdo. Ele era clinico geral, porque na minha cidade
pediatra sé passa se ja tiver nas Ultimas, né? Entdo assim, ndo tive essa orientacao, esse cuidado
né. Entdo assim, o que eu quero ¢ 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 tém, pode ser que tenha
alguns que ndo tenha, mas pelo menos que eu passei, eles tenham cuidado, olha sabe? Eu mesmo
quando eu chego com ela no PA eu vejo a diferenga, ele chega ja tira sangue vai passando logo o
remédio. Eles examinam primeiro para ver e as vezes 14 na minha cidade eu ndo sei se € porque
tem muita gente, ndo sei ja vai chegar estava passando um remédio, vocé vai para casa. Tem muita

gente, tem pouco médico. E, pois ¢, ai ja vai passando entdo, entdo assim, tiver um carinho, um
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cuidado, porque assim a gente somos familia mais carente. E as vezes vocé ndo tem como pagar
um particular e ai 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 crianga de trés anos, né? Ter esse diagndstico,
mas né? Deus sabe. A gente tem que acreditar, confiar e buscar o tratamento, né? Que ¢ o mais
importante, mas acreditando sempre que vai dar certo e vai dar certo. P1: E a senhora falou que
recebe hoje muita informag¢ao aqui na fundagdo 14 no hospital. Mas a senhora disse também que
em determinados momentos as vezes a senhora nao quer nem muito ouvir, mas assim a informagao
que a senhora recebe aqui na Fundagao Sara no hospital a senhora consegue entender muitas vezes
o que eles estdo falando ou ndo consegue, quando ndo consegue a senhora pergunta de novo ou
ndo, a senhora tem o habito de anotar alguma coisa? E1: Nao, ndo. P1: Nao, ndo tem o habito de
registrar, mas a senhora entende as informagdes que tdo sendo passadas ali para senhora? El:
Quando eu ndo entendo eu pergunto elas de novo, me fala de novo ai que eu ndo entendi, e ela fala
de novo. Eu também tenho um livrinho um livrinho que eles deram. Nao ¢ facil seguir 4 risca. E
dificil, né? E muito dificil, mais eu falo assim é uma é uma readaptacio né? Os pais que estdo
tratando criancas com cancer ele tem uma readaptacdo né? P1: Sobre os sobre os beneficios, a
senhora falou que o BPC a senhora ndo tem o BPC né? E1: Nao consegui ainda. P1: O TFD que
¢ o transporte fora do domicilio a senhora tem? A senhora ja solicitou algum auxilio medicamento
aqui na fundagao? E1: Estou precisando de tal, precisando de um remédio para vomito, eles e eles
forneceram. Quando eu estou aqui eles fornecem. E a cesta basica vez e gracas a Deus, todo més
eu pego. P1: E a senhora queria acrescentar, falar mais alguma coisa sobre o tratamento, sobre
essa informagao que a senhora recebe, um recadinho final. E1: J4 que vocé falou, tem uma palavra
definida cancer. P1: Tem varias, existem varias definigdes sobre cancer, né? Mas basicamente
uma explicagdo do jeito que eu sei que eu também nao sou médico, mas o cancer o que acontece?
Nos temos um monte de célula dentro do corpo, e essas células em algum momento elas tem um
defeitozinho e quando da esse defeitozinho nas células da crianga, essa ¢ uma célula cancerigena
ela se multiplica muito rapido entdo por isso que o diagnodstico precoce na crianga e no adolescente
ele tem que também ser feito muito rapido porque sendo ela vai se multiplicando, multiplicando,
multiplicando, passou trés més a doenga ja atingiu um ponto que ai j4 foge do controle do
tratamento por isso que ¢ importante o diagndstico precoce. E1: Pode, existem vérios tipos de
tumores, né? Tumores soélidos, tumores liquidos tanto que eles de primeira mao eles achou que ela
tinha caido. Caiu. Deve ter sido batido a cabeca. E, falei, mas ela ndo é de cair, ela ¢ uma menina
que eu fico o tempo todo com elas, ¢ muito pouco ela fica com minha mie. Entdo, assim E de

queda eu acredito que ndo for ndo. Essa entrevista espero ter né, respondido tudo certinho. P1: Foi
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otimo, eu que agradeco muito a senhora por ter participado e poder ter dividido, essa experiéncia

que a senhora estd vivendo, né? Muito obrigado viu.

NARRADORA 2

P1: Entdo vamos la. 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 trajetéria desde quando vocés
descobriram o cancer até os dias de hoje como ¢ que foi, 0 que que aconteceu, tenta tracar uma
linha de tempo ai para mim contando um pouquinho dessa trajetoria. E1: Ele deitou bem porque
ele nd3o me queixou de nenhuma dor, s6 que durante a madrugada o meu filho mais velho foi até o
meu quarto falou com meu marido, Pai, ele esta passando mal e esta com muita dor de cabega, esta
vomitando e eu ndo estou conseguindo dormir e amanha 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 14 perto dele. Quando foi por volta de umas seis horas da manha ele me
chamou falou Lucia, ele passou mal durante a noite vamos leva-lo ao hospital. Ai pedimos 14 um
colega 14 ela estd levanta né, porque nds nao temos veiculo. Chegamos 14 no hospital ele estava
nao estava assim considerado critico né. Com muitas dores € o médico achou que era uma crise de
enxaqueca porque eu tinha dor de cabega e vomito. Ele tentou examinar ele, mais ele estava muito
nervoso, foi tanto que ele ndo deixou o médico tocar nele, estava muito agressivo s6 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. Ai deu trés injecdes nele e passou um remédio para a enxaqueca
e eu fiquei dando para ele. Era antevéspera de carnaval. Entdo nds ficamos quinta a sexta até na
proxima quarta-feira dando os medicamentos e ele passou esse tempo todo praticamente sé
deitado. Quando ele se levantava ele ndo conseguia andar, a cabeca estava rodando. Quando foi
no sabado a noite, uma vizinha nossa foi 14 ver ele, que ficou sabendo que ele nao estava bem e na
hora que nds entramos no quarto, ele abriu o olho, ai ele falou assim, ué, mae, eu estou vendo duas
Meire. Eu falei, ndo, s6 tem uma, ¢ a mae ¢ a Irene. Nao, eu estou vendo duas maes e duas Meire.
At foi que percebemos que o olho dele tinha algum para problema. A pressao do cérebro atingiu a

visao dele. Ele ficou com visdo dupla e a bolinha preta do olho ela paralisou num canto ela nao
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enxergava de um dos olhos. Como era carnaval vamos esperar, ai quando for na quarta-feira de
cinzas levei ele num posto de satide proximo 14 da casa que eu morava e a médica na hora que viu
ele me falou Lucia ndo ¢ aqui vou encaminhar ele agora para o hospital regional e eu vou pedir
uma tomografia de emergéncia dele. Ai eu ja fui 14 em casa rapidinho, pedi as meninas da recep¢ao
para tomar conta dele falei 6 ndo deixa ele se levantar se ele se levantar ele vai cair. Ai fui 14 né.
Meu marido conseguiu mesmo o homem para poder levar ele de novo para o hospital e daquela
quarta-feira ele so foi retornar para casa na quinta-feira da outra semana. E ai ele deu entrada no
hospital, eles pediram, né. O médico pediu uma tomografia, foi feita ai ele precisava de um
neurologista para olhar a tomografia. Ai o hospital falou que eu tinha que pagar consulta, eu falei
que eu ndo tinha condig¢des ai e o doutor André Dantas que ¢ um neurologista 14 da cidade, ele
doou a consulta. Quinta-feira foi 14 na quinta-feira a tarde e olhou a tomografia, e ficou meio
confuso pediu uma ressonancia ndo tinha dinheiro para pagar ai a Elza da satide que ja esta se
candidatou a vereadora da nossa cidade, ela é assistente social na area da saude e ela ficou muito
preocupada com o caso de Paulo e ela foi correndo atras de beneficios para ele. O neurologista, a
ressonancia, ela comecou a correr atras. Ai ela levou para ressonar em Janauba e pediu para dire¢ao
doar a ressonancia para ele. Ai ela falou, doar a gente ndo pode, a gente pode dar um desconto,
mas nao podemos doar. Ai ficou por quatrocentos reais a ressonancia. Metade do valor. Cadé os
quatrocentos? Nao tinha naquele momento e ai a moga falou, fala para ela quanto que ela tem?
Pergunta quanto que ela tem? Aina época na hora eu estava com cento e cinquenta reais, ai a falou,
fala para ela que traz o cento e cinquenta. Traz o cento e cinquenta e nds vamos dar quinze dias
para ela dar os onze duzentos e cinquenta. Ai na sexta-feira de manha o hospital com ambuléncia.
Ele fez a ressonancia e tem dois técnicos que fica 14 conduzindo as maquinas né? O computador e
outros técnicos ele estava visitando minha igreja a minha assembleia? Pois ¢ ai na hora que
enquanto ele estava na maquina ai um dos técnicos pegou e me chamou la fora e perguntou, mae
tem um caso de cancer na familia? Aquela pergunta para mim foi tdo natural que eu ndo digeri;
P1: A senhora nao entendeu? E2: Nao entendi falando né? Eu falei, teve uma tia dele para a parte
de pai que teve cancer, ele foi metastase da cabega aos pés, foi muitos lugares que foram atingidos,
ela ndo resistiu e faleceu parece que meu avd que € bisavo dele teve cancer de prostata. Mas como
eu ja tenho tempo que eu estou fora de Sdo Paulo entdo ndo tenho muita certeza, mas parece que
foi cancer de prostata. Perguntou o tamanho, pode ficar aqui no corredor que nds ja vamos te levar
para maquina. Ai vem o outro técnico que era o Alex que foi levado para Japonvar para poder
fundar a ressonar de 14. Eu vou conversar com a dire¢do do da clinica e vou ver o que que eu posso

fazer e pela graga de Deus a interferéncia dele e a interferéncia da Elza, o diagndstico veio com
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seis horas. P1: Olha que benc¢do. E2: No mesmo dia a ressonancia ja foi. Ja ficou para pronto.
Liberado. Com o laudo. O Doutor André Dantas veio de novo doar mais uma consulta ai. E nos
chamou, meu marido e ele, meu marido deu e falou, olha ele esta com trés tumores na cabeca, eu
vou colocar ele no sistema e ele vai ser transferido para um hospital porque aqui ndo tem recurso
para ele. Ele vai para Belo Horizonte, para Sao Paulo, ele foi citando cidades longes, mas gracas
a Deus a Santa Casa acolheu ele. Quanto foi no domingo ele foi transferido para Sana de Casa de
Montes Claros, para ca s6 que ele veio com vaga zero e eu nao sabia o que era isso nao tinha e
nunca tinha passado por essas situagdes? O motorista trouxe na ambuldncia, entramos ai o
neurologista avaliou o caso dele, a ressonancia falou mae ele vai ficar e vai ficar. Ai eu falei, entdo
esta, ai 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 comegou, mae, cadé 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. Mae ele ndo tem leito, a cama dele era a maca. O vaga zero € por isso porque ndo tinha
leito para ele. Ai eu peguei e falei, ndo sabia, eu ndo sabia que esse negocio de vaga. Ai eles foram
14 no depdsito 14 e conseguiram uma maca, higienizou e né? Af ali ele comegou a ser dopado para
poder a dor ndo 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 ndo pode comer. E como eu ficava com medo dele acordar e me pedia
comida e eu estd com a comida na mao e ndo vou lhe dar. Entdo, eu fiz jejum junto com ele. S6
que o impressionante de tudo isso € porque ele e 0 nd6s ndo éramos amigos. Ele estava no caminho
errado companhias erradas e eu sempre fui a mae que cobra muito. Eu quero saber trouxe objeto,
eu quero saber de onde que saiu esse objeto? Como € que vocé conseguiu tal coisa? Esse valor em
dinheiro, de onde que sai? Eu sempre fui uma pessoa que que cobrei porque eu tive um irmao que
foi assassinado por conta de droga. Entdo eu ndo queria aquilo de novo na minha vida. Entéo ele
ndo queria ser amigo meu ele falava na minha cara por isso que eu ndo gosto de vocé eu gosto so
do meu pai. Comecei tudo bem sé 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 ja tinha passado por outros momentos que ele ja ficou entre a vida e a
morte. Ja duas, trés vezes antes daquele momento entdo ¢ meu filho independente de se ele estava
num bom ou no mau caminho o guerreiro era meu filho. E ai tudo bem ai ele pegou e fez a cirurgia.
Assim, fez a cirurgia e ndo fez, porque na hora que eles levaram ele para o bloco, quando abriu a

cabeca dele, que viu a localizag@o do tumor, ndo podia mexer. Tanto que eles s6 drenaram o liquido
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que da para comprimir o cérebro porque o tumor dele foi na pineal. E nos dois ouvidos interno. La
dentro do ouvido teve dois tumores. Entendi. Mas ai esta bom s6 que eu me dediquei tanto a ele
que eu me lembro que eu tomei banho no sabado a noite na minha casa e domingo de manha voltei
para o hospital e ai a gente veio para c4a. Quando eu fui lembrar que eu existia era terga, a noite.
Quando as meninas falaram que ele estava fora de perigo, que ele ia para enfermaria, ai eu falei,
meninas, se eu falar um negdcio para vocés, vocés vao acreditar? Elas falaram assim, mae, aqui a
gente acredita nem tudo. Eu tomei banho na minha casa sabado a noite. Nao lembrei nao lembrei,
comer fica comigo porque na segunda-feira quando ele foi do bloco para o pos-operatorio eu estava
passando mal porque a minha pressao tinha baixado, ¢ ai eu tive que falar com elas que eu estava
achando que eu ia desmaiar, entdo elas estavam com um monte de copos de canjica la que era o
lanche dela durante a noite e ela mae 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 s6 ndo tenho chuveiro e elas entdo nds vamos resolver isso
agora. P1: A gente fica anestesiado, né? E2: E. Eu fui tomar banho e ai a gente desceu para
enfermaria, e ele ficou ainda e na quinta-feira ele recebeu alta. Mas uma alta que ja foi
encaminhada para oncologia, para radioterapia. Mas ai o tratamento dele seguiu tudo aqui em
Montes Claros. E vem seguindo ainda. De dois mil e dezessete para ca vem seguindo. P1: E hoje
ele faz o que? O que que ele vai fazer? E2: Hoje ele faz ressonancias duas vezes por ano, agora
mesmo sexta-feira ele pegou a ressonancia ja estd para pronta ja para poder apresentar para doutora
daqui quinze dias ele vai esta vindo aqui. Hoje gragas a Deus ele estd bem. O tumor ndo tem mais.
Mas gracas a Deus e assim hoje eu tenho o meu filho de volta. Hoje aquelas mas companhias que
ele tinha ndao tem mais. Ai depois que nds vamos pensar, por qué? Ou nem tanto por qué? Mas a
mao de Deus pesou. Mas a mao 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 gracas a Deus. Hoje ele tem saude. E hoje ele ¢ normal. O raciocinio dele
acabou ficando mais lento. E também ai veio a pandemia, ndo teve como estudar. P1: Foi mais
dificil, né? E2: Mas dois mil e dezessete, dois mil e dezoito ele ndo deu como dois mil e dezenove
ele acabou desistindo, vinte, vinte e um ndo teve como estudar. Ele ndo conseguiu sair do primeiro,
desde dois mil e dezesseis. E, ele esté ele tem que fazer o primeiro, a segunda. Mas vai conseguir
com fé¢ em Deus. P1: Me fala uma coisa, antes dele ter tido cincer a senhora tinha algum
conhecimento, alguma informagao sobre o cancer, sabia o que era, tinha algum tipo de informacao
antes. E2: Eu tive assim eu tinha pouca porque igual eu falei a minha cunhada ela teve né? O

cancer em dois mil e de dois mil e sete para dois mil e oito ela teve o cancer, porém quem cuidou
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dela foi uma outra quarenta n6s né? Uma cunhada dela que seria com cunhada minha. Ela que
acompanhou ela aqui em Montes Claros a filha dela acompanhou eu sé havia quando ela ia em
Janauba passar uma temporadinha 14 e depois voltaram para ca eu via o sofrimento assim dela
assisti uma um pouquinho do sofrimento dela teve um padrinho meu também que teve cancer de
garganta entdo né? Mesmo que eu ndo estava mais em Sdo Paulo, mas sabendo noticias dele
infelizmente entre a minha cunhada e ele assim o tempo de falecimento ¢ de quinze a vinte dia de
diferenca né? Foi quase bem proximo ao falecimento dos dois. Entdo assim, mas conviver mesmo,
entender sobre a doenga, ndo. Sobre a formagao, sobre a doenga ela foi feita s6 depois que eu entrei
dentro da Santa Casa, depois que eu passei a frequentar a oncologia. E que eu fui entender o que
que é um cancer na vida de uma pessoa. E af a gente passa a dar mais valor na vida. E, tipo, com
certeza. Totalmente, né? P1: Tem alguns estudos que falam hoje em dia j4, estudos bem avancados
que falam que para crianga o cancer ele se desenvolve diferente dentro do corpo de uma crianca
ou adolescente do que em noés adultos entdo eles trabalham muito hoje com diagnostico precoce
entdo apareceu algum sinal, apareceu algum e o diagnostico precoce ¢ feito por meio desses sinais
e sintomas, uma manchinha na pele, ele né? E2: No caso dele ele teve tontura, vomito, dor de
cabega, febre e alguns sinais sdo bem tipicos eles ddo na verdade um alerta que pode ser um cancer.
P1: A senhora tinha algum tipo de informago sobre esses sinais? Quais sdo esses sinais? Quais
sao os sinais? Quais sdo esses sintomas do que o cancer pode apresentar em criangas e
adolescentes? E2: Nao, s6 depois que eu ja estava dentro do barco. Ai que eu fui navegar, né?
Remar junto com muitos, ai ¢ que eu fui entender tudo aquilo. P1: Entdo a senhora pode falar que
hoje a senhora tem mais informag@o sobre cancer, 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:
Nao, eu seguia todas as orientagdes dos meédicos, enfermeiros, depois que nds passamos a
frequentar a Fundagdo Sara, as reunides, as palestras mas buscar dentro de tecnologia, essas coisas
eu ndo busquei. Eu simplesmente aceitei. P1: A senhora ndo buscou por qué? E2: Nao sei, ndo
tive curiosidade. Eu acho que ndo assim eu acabei ai absorvendo as coisas com facilidade. Foi
assim nos vivemos um dia de cada vez. Sim teve momentos dificeis, teve momentos mais ou
menos, teve momentos melhores. Entdo € assim € cada internagdo ¢ de uma forma. Tinha um tipo
de sintoma, outro més a reacdo ¢ diferente da que ja teve antes, né? Entdo teve durante os seis
ciclos de quimioterapia, ele teve trés internagdes. Internou no més de maio, depois internou no
més de julho, depois internou no més de setembro. Que era intercalada. Sim, entdo € igual eu falei
para voceé, nos viviamos hoje sem saber como ia ser. Hoje a senhora ainda tem falta ou sente falta

de algum tipo de informagdo sobre o cancer? Olha eu estou assim eu ndo sei porque, conforme a
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gente vai conhecendo outros tipos, né? Apesar de que as maezinhas nem sempre gostam de falar
sobre esse assunto. E eu tenho assim medo de perguntar e elas se ofenderem. Entdo eu prefiro
assim que elas mesmo sintam vontade de chegar até mim e conversar ou as vezes elas perguntam
qual foi o para problema que ele teve no inicio de um bate-papo a respeito de alguma coisa
relacionado ao tratamento que falta ai eu consigo abordar a mae para poder também buscar
informacdo. Entdo geralmente eu prefiro que elas cheguem a mim e perguntem. P1: A senhora
sabe bem que durante o tratamento existem alguns cuidados que sao especificos para as criangas
que estao em tratamento, né? Sim. Alimentacao, né? Nutri¢do, o tipo de comida, alimentagao que
ele come, higiene, todos os outros cuidados, alguns direitos que vocés tém, a senhora na época do
tratamento e hoje também tinha esse tipo de informagao sobre nutri¢do, sobre cuidados, sobre
higiene, sobre direitos? E2: Antes eu ndo tinha. Apesar de que sempre foquei em uma alimentacao
mais saudavel. E depois do tratamento ¢ igual vocé, através do das palestras que a gente vé aqui
da fundacdo, dos para profissionais, né? Que estdo aqui nutricionistas as enfermeiras, ai elas né?
Sempre quando elas passavam alguma informagdo eu sempre absorvia e colocava em pratica na
medida do possivel, tirando um pouco a questao do cancer fora né? P1: No dia a dia da senhora
da familia da senhora além dele a senhora tem outros filhos € so ele tem mais um né? Eu mais dois
filhos mais velho tem ¢ ele de vinte e um. Ele com dezenove e a Sara com dezesseis. P1: No dia a
dia de vocés quando vocés precisam de informacdo como que vocés fazem para buscar essa
informacao? E2: Ai eu ndo sou muito de estar pesquisando. Eu ndo sou muito, mesmo que o
telefone esta ali a disposi¢ao. Nao, televisdo ¢ muito pouco. E eu ndo assim eu ndo tenho muito
habito de ler. P1: Quando a senhora sente falta de alguma informagao? E2: Nao normalmente ndo
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 cancer dessa
crianga, como que eu que meios que eles como que eles poderiam fazer E2: Os governantes
poderiam dedicar mais tempo passando essas informagdes através de redes sociais, rede nacional.
Investir mais. Investir mais. Porque eles focam as vezes algumas coisas que ndo condiz com a
realidade que nds realmente precisamos eu nao sou fa de politica. Porém se eu me candidatasse a
alguma coisa era para poder fazer o melhor. Hoje eu me candidatei a ser voluntaria de uma crianga
que estd com dois aninhos, a mae esta gravida, vai ganhar neném a qualquer momento, entdo eu
me candidatei a ajudar. P1: Aqui na fundagdo? E2: E eu nio estou aqui com meu filho hoje. Eu
vou passar esses trinta, quarenta dias cuidando da porque a mae vai precisar de uma pessoa, entao
eu me para prontifiquei a ajudar. P1: Olha que legal. E2: Entao eu ajudo uma simples pessoa, pode

falar eu ja gosto de ajudar. Poder ajudar ela. P1: Muito bom, que legal, viu? A senhora disse que
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recebeu muita informagao aqui na propria fundagdo, dos proprios médicos, normalmente durante
o tratamento. Vocé entendia essas informagdes? Sdo muitas informacdes as vezes técnicas, mas
vocé conseguia entender € vocé tinha o habito de anotar, registrar alguma coisa quando eu quando
ele estava em tratamento. E2: Nao, eu sempre prestei muita atengcdo nas informagdes, € eu nao
precisei anotar. Eu a minha mente ela absorvia e ali ela registrava aquelas informacgdes. E eu ia
usando e também passando para frente eu aprendi. P1: Na época do tratamento e hoje também
vocé tinha, vocé€ tinha conhecimento, foi informada sobre beneficios que ele tinha durante o
tratamento, tipo BPC TFD, auxilio medicamento, alguns beneficios governamentais, outros
beneficios concedidos pela fundagdo, vocé tinha, usava algum tipo desse beneficio e tinha
conhecimento dele, deles? E2: Sim a fundagdo me ajudou muito financeiramente falando. Com
medicamentos, com transporte, né? Para nos ja ¢ uma bengao. Ele tinha DTF eu consegui o BPC.
Eu consegui ndo porque a médica falou, vamos buscar. No entanto a doutora ela nem queria me
dar o relatoério médico com o CID que era de direito dele. P1: Por qué? E2: Porque quando eu fui
como eu ja recebo o BPC por causa do meu para problema de vista. S6 que eu acho que a médica
nem sabia disso. E na época nem sabe até hoje. Quando ele foi diagnosticado eu fui 14 na mesma
advogada que tinha me ajudado e falei com ela falei doutora o meu menino foi diagnosticado com
0 cancer 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, ndo dona Lucia, ndo ¢
bem assim. Se a senhora buscar o bem da senhora perde o dele. E o da senhora, a senhora nao
perde porque pode passar cinco, dez, vinte anos quando fizer os exames o seu para problema vai
continuar ali. Entdo vocé nao vai perder. Entdo a senhora tem que escolher ou da senhora ou dele.
Eu falei ndo entdo eu escolho o meu porque o meu € eu sei que € certo, o dele vai ser para provisorio
e ai eu fiquei quieta. Mais a minha mae falou Lucia vai em busca, vai em busca, vai em busca, vai
em busca porque ele tem direito foi. Quando eu fui 14 no INSS e perguntei, sem passar dados meu,
fui 14 fazer simplesmente uma pergunta ao funcionario. Nao falei, eu sou Lucia, tal. Entendi. No
grupo eu queria te fazer uma pergunta, € possivel dois beneficios de auxilio-doenca em uma casa?
Ele falou assim. Falei, mas ndo tem risco de um perder e o outro ganhar? Nao porque o juiz central
de Minas Gerais ele hoje permite dois ou trés beneficios na mesma casa entdo quer dizer se vocé
tivesse uma pessoa doente na familia voc€ nao poderia ter o outro, né? Ai eu peguei e fui no CRAS
dai ele me orientou ai 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 vocé para providenciar tudo que esta aqui nesse, né? Tudo que esta aqui e vocé

vem aqui que a gente da entrada Entdo quem deu entrada no beneficio para Paulo foi o CRAS que
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me ai orientou, me ajudou e pela graga de Deus. Foi a tltima internacao dele Dona Lucia aqui ¢
do INSS de Janauba ¢ que nés queremos saber se Paulo pode vim para a pericia. Eu disse, ele esta
internado e ele estd no antibidtico s6 daqui tantos dias que ele vai estar de alta remarcada. Passou
os dias € 0 mogo do INSS ligou de novo. Entdo ele tem como vim aqui no INSS, ele estd bem
debilitado, mas eu consigo leva-lo ai. Entdo, pode trazer a pericia até trés horas da tarde. Mas ai
fizemos a pericia. Quando foi no outro dia era o assistente social de uma amiga minha que eu
estava ajudando, mas gracas a Deus. Deu tudo certo. Tudo né? P1: Entdo a gente vai terminando,
vocé gostaria de acrescentar, de falar mais alguma coisa sobre o tratamento? E2: Eu s6 tenho um
mesmo ¢ que agradecer primeiramente a Deus Agradeco pela pelo todo apoio que a Fundagao Sara
nos da. Nesses mais de quatro anos que eu frequento a casa, gragas a Deus sempre fui muito bem
recebida, muito bem acolhida aqui ndo € porque eu estou aqui dentro nao, mas la no culto da minha
igreja eu peco os irmaos que orem pelos assistidos, que orem pelas mées, que orem por Alvaro,
pelos funcionarios, entdo assim ¢ uma familia que que Deus nos para proporcionou mesmo em
meio a dores a choro, mas eu fui abengoada por Deus por qué? Porque Deus ele tirou meu filho da
morte e trouxe ele a vida. Deus permitiu ele ter esse cincer, mas estd aqui hoje ele pudesse adorar
a Deus de fato e de verdade. E isso. Eu s6 tenho que agradecer. Eu quando trabalhava aqui eu
costumava dizer que aqui que ¢ um lugar de vida, a gente luta pela vida, ndo pela morte, né? A
gente luta diariamente aqui pela vida assim e eu acho que ¢ esse o foco realmente da fundagao ¢

esse. P1: Lucia, muito obrigado, viu? Por voce ter participado ai conosco dessa pesquisa.

NARRADORA 3

P1: Pronto entdo de novo obrigado a participar da nossa pesquisa estda bom? Conta para mim um
pouquinho de como que foi a trajetéria desde a descoberta de cancer dela até os dias de hoje € bem
recente foi esse ano ainda né? E3: Na verdade, assim um pouquinho dessa trajetdria como que o
cancer dela foi descoberto em janeiro desse ano. SO que ela ja vinha num tratamento longo de um
periodo longo com uma inflamagdo de garganta e ouvido, ela vinha constantemente inflamando
garganta e ouvido. P1: Quantos anos ela tem? E3: Hoje ela tem dezesseis. Quando apareceu alguns
carocos no pescoco dela eu pedi a minha mae para encaminha-la para ir consulta-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 regido do pescoco, né? E ali ele nos encaminhou para o doutor Claudio
Marcelo isso tudo 14 em Ubai. Ai ele nos encaminhou para o hospital doutor Claudio Marcelo aqui
em Montes Claros. O doutor Claudio Marcelo comegou a uma pesquisa né? Com ela no sentido
de diagnosticar na verdade ele ja tinha uma certeza em si que era um tipo de cancer, né? Um cancer
enorme, na primeira biopsia dela ndo foi diagnosticado, fiz uma segunda biopsia também, nao foi
diagnosticada e ele pediu o imunostoquimico, no qual onde foi diagnosticado o tipo do cancer. P1:
Qual ¢ o tipo de cancer que ela tem? E3: Ela tem um linfoma, dizem que ¢ igual um tipo de linfoma
que ai no decorrer desse processo ele encaminhou a gente para o Dilson Godinho, no qual ficamos
aguardando uma semana e o Dilson retornou que ndo dao assisténcia a crianca, 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 comegar o tratamento. P1: Como ¢ que vocés chegaram aqui
na fundacdo? E3: Na primeira consulta da gente com a doutora Isabela. Na Santa Casa. Na
primeira consulta da gente na Santa Casa ja com diagnostico, a doutora Isabela pediu para a gente
ficar no momento a gente nao tinha como ficar e nem onde ficar e ela ja nos informou sobre a
Fundagao Sara. Ai comegamos a nossa luta no més de marco. Marc¢o de dois mil e vinte e um. Isso.
P1: E antes do cancer dela, vocé tinha alguma informacao sobre o cancer, o que era o cancer,
tratamento, ou seja, de forma geral assim vocé sabia alguma coisa dessa doenga ou principalmente
também do tipo de doenca do cancer. E3: A gente sempre ouve falar do cancer em si para a gente
no geral ¢ um bicho de sete cabecas que todo mundo que tem provavelmente vai morrer, € isso
que voceé escuta e quando voc€ ouve que uma pessoa da sua familia estd, vocé ndo tem outra coisa
na cabega a ndo ser aquela pessoa vai passar por um procedimento horrivel e ird morrer. Entdo
assim, de imediato e antes de tudo de comecar todo o processo para mim o cancer era um bicho
que mata todo mundo que tem o cancer. Jamais passava assim que uma crianga nasce com cancer
que uma crianga de seis anos tem cancer, que uma criang¢a de quinze anos tem cancer. De quinze
dias. De quinze dias, por exemplo, crianga de meses tem cancer, nunca passa na cabega da gente
1Ss0, porque isso ¢ anormal, né? Mas € mais norma do que pensavamos. E quando eu comecei o
processo com ela, se tornou muito normal € a0 mesmo tempo assustador, mas hoje muito natural.
E hoje eu vejo o cancer como uma coisa, um bicho ai dentro de sete cabeca, ¢ tdo complexo, ¢
dificil a luta em si, mas ndo ¢ tdo complexo igual antes da gente ter o conhecimento, nos temos
um percentual de cancer ¢ de ter um percentual do cancer que tem cura? Sim, tem um percentual
também que pode aumentar a morte sim, s6 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 cancer para mim

eu ja decretei que ela iria morrer. E eu ndo sabia como dizia minha mae que a minha irma ia morrer
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com quinze anos que na época ela fez aniversario agora para mim dizer, ela fez aniversario em
margo, s6 que 14 e eu descobri em janeiro. O processo que foi demorado entre si, mas para mim eu
tinha que dar um decreto para minha mae que a filha dela ndo iria viver com quinze anos ¢ a filha
dela ¢ especial, ¢ uma ¢ uma adolescente especial. P1: o que ela tem? E3: Ela tem problemas
neuroldgicos. Nao tem nada a ver com o cancer. Nada disso. J4 nasceu com um problema, ela tipo
assim ndo fez nada, ndo tem nada, ndo tem um projeto, ndo tem uma coisa de vida, € um anjo
simplesmente apareceu uma crianga, ¢ igual um recém-nascido, €¢ um anjo e esta com cancer, como
assim? Um cancer porque Deus da um filho que € um anjo ndo tem nada a ver ¢ um que € uma
sentenga de morte que ¢ um cancer. Hoje gracas a Deus o cancer ja ndo ¢ mais uma sentenga de
morte temos a luta s6 que eu descobri isso depois do processo. Quando eu cheguei aqui também
eu pensava a mesma coisa ¢ normal né? Porque isso vem do nosso conhecimento do senso comum.
Vai ser dificil, ¢ duro, ndo ¢ facil, mas ele ¢ sinonimo de vida também, né? Entdo isso ¢ o que ¢
mais talvez seja mais importante, né? P1: Alguns estudos hoje mostram que o cancer em criangas
e adolescentes ele se desenvolve, ele se prolifera mais rapido do que nos adultos. E uma célula
defeituosa e a partir do momento que ela se torna uma célula defeituosa, ela comega a se proliferar
como as outras no nosso organismo nasce um monte de células saudavel todos os dias, essas células
vao morrendo e vao se trocando e quando nasce uma que ¢ defeituosa ela também continua se
proliferar e na crianca e no adolescente essa proliferacao ela ¢ muito rapida. Entdo alguns estudos
dizem que o diagnostico precoce ele ¢ muito importante para o cancer infantojuvenil, porque
quanto mais rapido vocé descobre o cancer, mais efetivo ¢ o tratamento. Antes da doenca dela,
vocé tinha conhecimento desses tipos de sinais e sintomas. E3: Ndo, ndo € igual eu falo, ndo porque
a crianga comum ¢ eu acho que deveria também partir também para a junta médica de posto locais
da nossa cidade que isso pode ser um cancer porque nem eles ndo acham porque machucar, sentir
dor de cabega, sentir tontura, brincou errado vem também da gente achar que ¢ uma crianga. A
crianca vai embora para a casa entendeu? A minha dica ¢ ela, igual estava acontecendo que foi o
caso dela, ela ficou praticamente um ano com sintomas de cancer sendo diagnosticada com outros
procedimentos. Ela inflamava a garganta e o ouvido e ela inflamou isso durante um ano. E j4 era
um linfoma, ja era um cancer e era tratada como inflamag¢@o normal e eu acho que tipo se eu passo
em voceé o médico local, do nosso PSF de quinze em quinze dias com minha filha com um sintoma
e voc€ me mandem para a casa € eu concordo com aquilo porque o médico € vocé eu acho que ¢
errado nao sou eu de ir 14 todo dia € vocé ndo estd tendo o diagndstico certo, ndo que vocé tenha
j4 que diagnosticava, mas existe tantos exames que pode diagnosticar, né? E eu acho que a

medicina vem com esse sentido assim ¢ de naturalizar coisas. E natural uma crianga sentir febre.
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Tudo ¢ normal. Tudo ¢ normal e ndo as vezes nem tudo ¢ normal ou normal pode vim ser anormal,
mas a culpa vem dele, eu creio que vem dele s6 que o doutor Claudio Marcelo me disse, qual € o
médico que vai passar para sua irma uma tomografia para a inflamagao de ouvido, mas por que
que ele nao passaria se ela passou 14 varias vezes ele tinha que procurar um diagndstico para aquela
dor. Os remédios para inflagdo passaram a nao ter mais efeito para ela, um ano de pandemia porque
ela estava com inflamagao de garganta e eu vi e na verdade ela estava no diagndstico cancerigeno.
Entdo assim a gente naturaliza a gente de casa, a dona de casa mae naturaliza por qué? Porque
voceé escuta isso no decorrer € isso também nao ¢ natural para o médico que vai atender no postinho
e tem que ser natural para ele, ele tem que diagnosticar ndo, beleza. O, seu filho esta com febre
porque ele esta com inflamagao de garganta normal, todo mundo ficou nesse processo de ir, sempre
o diagnostico era o mesmo. Era o mesmo. Ai, quando foi para um particular, para poder ja podem
ser diagnosticados, isso ¢ muito grave, eu acho para essa ansiedade. E muito complicado, né?
Entdo, assim, como eu vou poder falar que a gente hoje eu sei que por exemplo, uma coisa
corriqueira, meu filho senti muita dor de cabega tem que procurar, mas antes deu esta no processo
eu nao sabia e quantas nao esta no processo em nome de Jesus nao vai estar ndo vai saber por isso.
Nao se preocupa ainda. Nao se preocupe em saber porque nao tem essa naturalidade de um filho
so sentir dor de cabeca e ser impossivel diagnostico de cancer, né? P1: E com a informagdo que
voce tem hoje, vocé acha que por exemplo vocé poderia ajudar alguém? E3: Nao, ndo ajudar, mas
perceber que uma crianga estd com algum sinalzinho. P1: Vocé tem conhecimento desses sinais e
sintomas quais sao? 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 satde e vou em muitas casas. Eu
jé& diagnostico pessoas um diagnostico muito grande que esta tendo hoje na crianga € o autismo, €
coisas que sao levadas muito natural, e nao ¢ natural. P1: Entdo, vocé ja até me respondeu isso
aqui, hoje vocé acha que tem mais informagdes do que vocé tinha antes do diagndstico dela? Mas
o que que vocé faz hoje para buscar esse para buscar informag¢do sobre ou sobre outros tipos de
cancer? Primeiro vocé busca esse tipo de informagdo, né? E se vocé busca como que vocé faz
quais sdo as suas fontes de informagao? E3: Uma informagdo muito valida ¢ a conversa em si.
Vocé conversa com um médico. Vocé€ conversa com a mae que a gente o caso nosso ¢ praticamente
todos iguais vocé conversa por exemplo, vocé vai ver eu vou falar com vocé, ah Bianca como vocé
diagnosticou quem assim estava com cancer? Ela sentia inflamagdo de garganta e pescoco.
Garganta e ouvida entdo assim sao coisas que hoje eu ja fico mais atenta. Eu procuro sempre a
internet até porque hoje em dia é o meio mais rapido e viavel de vocé pesquisar € tanto que logo

quando eu li a tomografia que eu identifiquei eu pesquisei muito a internet. P1: Vocé acha que a
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internet tem informacgdes que sdo confidveis? E3: Nao cem por cento, mas vamos dizer que para
mim no meu diagndstico que eu busquei na hora ela me deu a certeza que era e ela me deu a certeza
que era e ndo era mentira, ¢ um tipo de cancer que que ocorre muito em adolescente. Muita
informacao, 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 a noite e eu ainda ia passar no outro dia com o médico
para ser avaliado ¢ ela me deu a internet. Diagnoéstico. Era correto. P1: E vocé sente falta ainda
de mais alguma outra fonte de informagao, alguma informacao sobre o cancer? E3: Eu sinto falta.
Para mim, em si, hoje ndo mas para as comunidades em si eu sinto muita falta. Como eu disse, eu
trabalho com isso, com pessoas muito proximas pessoas desnutridas de informagdo. Parece uma
palavra meio maluca, mas ¢ isso mesmo, a gente precisa nutrir as pessoas com informagao. Com
informacdo e se eu te falar que uma pessoa comum como eu estou dizendo, hoje eu trabalho, s
que eu sou agente de satide e para mim te informar que voceé precisa procurar um médico, que seu
filho deve passar no pediatra é bom, ajuda, vocé ndo absorve aquilo quanto vocé€ ouvir de um
médico eu vejo muito isso, a descrenca de pessoas comuns em outras pessoas comuns. P1: Nos
sabemos que o tratamento do cancer requer alguns cuidados especificos como alimentagdo com
higiene e alguns cuidados por exemplo ¢ com a moradia, com anseio, limpeza né? Vocé tem esse
tipo de informacgao ou tem esse conhecimento sobre esses fatores, nutricdo, higiene, limpeza. E3:
Sim, primeiramente. Os direitos, né? Que as criancas em tratamento contra o cancer tém.
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 fundagao. Né? Eh até que por parte de higiene, por
parte sua de voce fazer ¢ muito facil. Assim, vocé€ tem acesso, € mais simples, mas por parte da
nutri¢ao com a crianga em si, ela se nutrir, por necessidade de principalmente quando a crianga ¢
especial e ndo tem o entendimento ¢ muito dificil. Eu estou com um problema ali agora, minha
irma ndo come, ndo belo e ela ndo ¢ normal assim, ela ndo ¢ ela € normal dela, tipo assim ela nao
entende que ela necessita daqui. Nao ¢ como a pessoa? Ela ¢ totalmente. Isso. Eu vi quando vocé
chegar na graduacio. E. Entdo assim para ela para tipo para mim entender que eu preciso comer,
que eu preciso comer para tal coisa eu dar certo ¢ muito facil. P1: Ja buscou ajuda aqui com a
nutricionista? E3: Sim, estamos sendo acompanhada, ela também, mas para ela em si ¢ muito
dificil ou para a crianga menor que ela, de cinco a baixo exemplo, dependendo do entendimento ¢
muito dificil, mas a parte de das pessoas até porque quando vocé vira para um pai, uma mae e fala,
olha, se vocé ndo cuidar do teu filho, se vocé ndo der ai uma boa higiene s6 ndo entra na cabeca

dele se ele tiver algum distirbio mental. Porque no mais assim a mae ou o pai que tao ciente que
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cuida, que ama o filho ele vai fazer o Sim. E a risca que o procedimento vai seguir a risca aquele
procedimento. P1: Me fala uma coisa, e deixando de lado um pouquinho cancer, no seu dia a dia
quando vocé precisa de algum tipo de informagao seja ele qual for, qualquer tipo de informagao
que vocé precisa, onde vocé busca essa informacao? E3: Eu sou muito cem por cento voltada a
internet, eu estudo, eu leio muito, muito pela internet, mas como eu disse eu tenho contato com
muita gente, entdo a informagao maior que eu tenho hoje ¢ de pessoas para com pessoas e internet.
Livro eu s6 paro para ler se for eu sé leio o livro quando eu estou focado em alguma historia do
livro em si. Eu ndo livro nao leio muito livro em tema de alguma coisa, revista eu ndo leio eu nao
assisto televisdo 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: Vocé falou alguma coisa que ¢ bem importante, que ¢ essa informacdo chegando sobre o
cancer como fazer ela chegar, como fazer que essa informacdo chegasse a vocé, que tipos de
servigos que vocé entende que deveriam ser disponibilizados para a populagao, para todos nds de
forma geral que pudessem trazer essa informagdo de uma maneira mais eficaz. Que tipo de servigo
que eu poderia disponibilizar para a populagdo para fazer chegar a essa informacao? E3: OK pelo
pela rede social. Hoje todo o posto de satde tem um INSTAGRAM, né? E ¢ uma forma deles
divulgar o conhecimento ali dentro, né? A propria Prefeitura de todas as cidades tem o
INSTAGRAM, o Governo Federal, o Governo do Estado tem, entdo ¢ uma forma de fazer chegar,
mas € para, mas ¢ praquelas pessoas que talvez nao tenham? Eu acho que tem muitas formas.
Primeiro, eu sou agente de saide como eu disse. Se vocés fazem, por exemplo, vamos dizer o
estado tem um apanhado muito grande de criangas com céancer, cada dia que passa ela eleva mais.
Um cancer por exemplo muito tardio sim sé que se vocé pega a populacao formada que ¢ um PSF
com um tem um enfermeiro, tem um médico, tem nds que somos a rede satide, tem os técnicos, se
vocé dd uma aula em si, um apanhado em si dessa situagdo para passar para um enfermeiro, para
um técnico, para a gente que vai praticamente todo més na casa de das pessoas, da comunidade e
passar isso para a gente, para a gente passar para eles ficaria muito mais facil. S6 que ali eu tenho
um apanhado de pessoas que eu posso chegar junto daquela pessoa, eu tenho assisténcia social, eu
tenho psicologo, entdo se nds abrangéssemos essas pessoas, a assistente social daquela
comunidade, conhece todo mundo, ela pode ndo dar suporte, mas ela conhece a vida de todo mundo
ali. O que eles passam, se eles em si que ¢ um grupo que esta ali para acolher os mais carentes,
vamos dizer assim, que tem mais se eles estdo ali eles cobram aquilo. Sim. Ele esté ali para cobrir
ele de alguma coisa mesmo que eles ndo sdo cobertos, mesmo se tem fulano passando frio ou fome,

mas eles estdo ali eles existem ali para alguma coisa. Se eles fizerem essa parte deles de
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informacao, se o Governo chegasse com essa informacao para nés como por exemplo como € que
¢ o diagnostico, o que hoje em dia é muito diagnosticado num PSF? Ai pressdo alta? S6 que para
da mesma forma que tem o problema da pressao alta vem um problema também que € o cancer
que ¢ diagnosticado muito tardio pra pessoas mais carentes. Mas por que que vocé€ nao fala do
cancer? Por que que vocé ndo informa o que ¢ um cancer se vocé informa o que ¢ uma diabete?
P1: Entdo vocé acha que o servigo seria esse uma divulgacdo 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 més, todos os dias. Dependendo da solicitagao da pessoa como
eu disse da mesma forma que hoje eu sei que o cancer pode ser € de coisa muito simples que vocé
pode se diagnosticado com cancer da mesma forma eu posso falar 6 mae isso ¢ interessante leva
seu filho para consultar a médica esté 14 e ela esta 14 para isso. P1: Como que vocé compreendia
essa informagao que voceé recebia e ainda recebe? Vocé tem o hédbito de anotar ou registrar alguma
informag¢do? E3: Nao, eu ndo faco anotagdes porque eu pego aqui o que vocé fala e eu filtro o que
vocé fala s6 que ¢ igual eu disse de inicio de cara vocé ndo consegue filtrar, vocé ndo consegue
absorver aquilo que ela passa para vocé igual mesmo. Minha irma tinha um cabelo muito grande,
imenso ¢ minha mae ndo queria cortar o cabelo dela e ndo queria que ela desse exame que ela ia
cortar o cabelo, tipo assim ela ndo vai cortar o cabelo, o cabelo dela ndo vai cair porque ela vai
morrer, 1sso eu fui entender depois. SO que eu tive que absorver no decorrer de alguns dias para
mim poder entender aquele processo. Eu ndo preciso anotar o que voceé fala, eu preciso absorver o
que eu entendi sobre. P1: As criancas e do adolescente em tratamento contra o cancer ele tem
alguns direitos, e por ser assistido também pela fundacdo ele tem alguns ndo vou dizer que sdo
direitos, mas sao alguns beneficios nem que vocé conhece algum. E3: Sim. Hoje a minha mae me
disse de outro que eu ndo sabia. P1: Qual que ¢? E3: Por fazer tratamento quimioterapico em
radioterapico ela tem direito a uma porcentagem que a Secretaria de Satde juntamente com o
Governo auxilia para ela. No caso ¢ vinte ndo sei se ¢ vinte e quatro reais por sessdo E vinte e
quatro se acompanhando. Isso, quimioterapia tanto radioterapia. Fiquei sabendo hoje. P1: Quer

acrescentar mais alguma coisa: E3: Nao somete agradecer.

NARRADORA 4
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P1: Entdo bom dia vamos comegar. Conta um pouquinho para mim sobre a trajetdria do cancer
desde o comeco, até hoje me conta um pouquinho dessa trajetéria. E4: A gente descobriu
recentemente, né? Que foi dia trinta ja nao ¢ 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 pescogo, dor de cabeca, ela tinha
dificuldade para amamentar, ¢ a gente continuou fazendo os exames e nao descobriu qual era o
problema. Ela teve varias internacdes, s6 que ela continuava sentindo cada vez mais dor e tendo
mais dificuldade, ai pediram para que ela fizesse uma endoscopia para ver se era gastrite. Ai
acabou dando uma gastrite, ela comegou a fazer o tratamento s6 que devido ela ndo conseguia
alimentar os medicamentos ndo conseguia ficar ela voltava tudo. P1: Isso 14 na sua cidade? E4:
La na minha cidade. P1: De que cidade que vocé ¢? E4: Januaria. Ai eu tentava ver se ela iria
reagir no tratamento, mas infelizmente ela cada dia ela estava piorando. Ai eu paguei uma médica
particular para investigar melhor o caso dela, devido ela estar com muitas internagdes, eu ja tive
em Brasilia de Minas, mas sempre eu pedi uma tomografia devido a me relatar muita dor e tomar
muito aspirina. P1: Ela comegou esses sintomas quando? E4: Foi a partir de janeiro. Ai a médica
falou para mim que era melhor que eu pagasse uma médica aqui de Montes Claros. Porque 14 em
Januéria estava meio complicado por causa da idade. Paguei uma consulta particular no pequeno
principe. Ai passei ela e trouxe todos os exames que eu tinha e o médico achou melhor que
investigasse na Santa Casa devido a ela ja estar com o olhinho tremido. Ela ndo conseguia
alimentar, estava com perda de peso e um pouco tendo dificuldade para andar, ai ela achou melhor.
Fomos para Santa Casa, chegou 14 fez uns exames, fez uma cintilografia e com trés horas que
estdvamos 14 em pé de nada 14 na Santa Casa a gente descobriu coagulo na cabega. P1: Na cabega?
E4: Na cabeca. Que ai o neurologista avaliou, explicou a situagao que ela tinha que enfrentar e ela
jé& estava um pouquinho tendo sequelas e ai ja internou. Ai nds comegamos a luta que era pela vaga
da CTI que estava cheia na época e ela ndo estava conseguindo a vaga, ela ndo conseguia alimentar,
tinha muita dificuldade, ficava s6 mais no sono. Entdo até que o momento que o médico conseguiu
fazer a primeira cirurgia e drenar o liquido. P1: Isso foi quando? E4: Foi dia dezoito de abril. Ai
dia dezoito colocou a valvula na cabeca e fez as drenagens e com cinco dias saiu o laudo. Gragas
a Deus ela recuperou bem saiu em dois dias da CPI e continuamos 14 no hospital somente para ela
se recuperar. Mas gracas a Deus ela ndo tomou medicamento, ela estava voltando a rotina normal.
P1: Recuperacao foi bem rapida né? E4: Apesar de ela ndo conseguir andar e tinha dificuldade
para falar, mas ela apresentava so sintomas bom. E hoje, eu convivi um pouco assim com esse
trauma, mas eu me sinto mais preparada em saber que ¢ foi dificil mas descobrimos a tempo né?

Mas assim ela foi tratada com todo carinho, as médicas sdo muito boas, eu agrade¢co muito por ela
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ter conseguido a tempo e fazer a cirurgia. P1: E hoje ela faz o que? Ela esta tomando quimioterapia,
radioterapia? E4: Nao, hoje ela esta ainda fazendo a recuperacdo, dos noventa dias da cirurgia. Ai
ela vai passar por uma ressonancia, agora na proxima semana para avaliar os noventa dias e ver
como que foi a cirurgia dela, né? Se ndo tem risco de algumas sequéncias apos a cirurgia, mas por
enquanto foi descartado a quimioterapia, porque quando era grau 1, e o risco era menor. Entdo nao
era necessaria nenhuma quimioterapia por causa disso. Ai ela estd sendo acompanhada e avaliando
a todo momento, né? Para ver como que ela vai estar reagindo, mas ela esta indo. P1: Vocés estao
ficando aqui em Montes Claros constantemente ou estdo voltando para casa? E4: A gente estava
vindo quando ela estava internada, ai quando ela esta de alta nds voltamos para Januaria, mas
recentemente ela veio apresentando varias dores, ai chega o hospital medica ela, ela fica em
observagdo porque reclama muito de dor e fica incomodada. Incomoda na regido da barriga, na
regido da cabeca, sintomas que ela apresenta mais ndo dé para fazer a retirada. Entendi. Mas ela
esta sendo acompanhada pelo doutor. Esta sendo feito o acompanhamento bem de perto né? P1:
E me conta uma coisa, antes dela apresentar o cancer qual era o conhecimento, qual era a
informagdo que vocé tinha da doenca? E4: Ah ndo tinha, a gente j& tinha assim mais ou menos a
no¢ao do que se tratava do que falava no cancer. Nos tinhamos assim um receio que como eles
falam, né? A gente ndo esperava, mas a gente ja tem quando vé os sintomas ja pensei, falei ndo ¢
nada fécil mas parece que tudo indica que ela vai ter alguma coisinha na cabeca porque devido os
sintomas batiam nos sintomas de um cancer de crianga infantil. P1: Vocé falou um negocio agora
muito importante porque o cancer infantil, quanto mais cedo ele ¢ diagnosticado, quanto mais
rapido feito o diagnodstico, a eficiéncia, a eficacia do tratamento ¢ muito maior € na maioria das
vezes o cancer infantojuvenil ele ¢ detectado por meio de alguns sinais né? Chamados sinais e
sintomas. Vocé tinha algum tipo de informagao sobre esses sinais e sintomas especificos da doenca
ou ndo? E4: Nao, eu ainda ndo tinha assim aquele conhecimento devido a ela estar tendo aqueles
sintomas e uns sintomas diferentes, ai eu fui tentando buscar informacao e ai que eu fui chegando
a conclusao que podia ser que era esse sintoma dela. P1: E hoje vocé tem essa informacao sobre
esses sinais e sintomas. Se uma outra crianga apresentar alguns sinais vocé€ consegue identificar
alguns sintomas. E4: Entdo assim quando ela comegou a sentir dor no pescoco, muita dor de
cabeca ai a gente ja sabia que ndo era uma enxaqueca. Hoje a gente tem todo mundo, né? P1:
Vamos deixar de falar um pouquinho do cancer, mas assim, hoje a gente tem um conjunto de um
monte de informagdao que chega a todo momento, por meio da internet, por meio de radio,
televisdo, enfim no seu dia a dia, como que vocé faz para ter essa informagdo. E4: As primeiras

informagdes 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
ai eu sempre ia olhando os sintomas e eram totalmente parecidos, eu ndo via sintomas que falavam
nosso sintoma que esta diferente do outro. Sempre batia com os mesmos sintomas dela. Ai que a
gente conseguiu partir para ir para Montes Claros porque devido a situacao estar saindo fora de
controle a gente deu tempo de conseguir que ela faga essa cirurgia. P1: Entendi e a senhora hoje
ainda sente falta de alguma informacao sobre o cancer? A senhora entende que conhece tudo ou
sente falta ainda de alguma informag¢ao? E4: Eu acho que eu conhego bem pouco sobre ele, porque
assim, depois que ela fez a cirurgia eu ja ndo tive muito assim acesso que eu nao quis aprofundar
nao, para ndo ter outro sofrimento. P1: Nao quis por qué? E4: Porque tenho medo de ouvir alguma
coisa. Porque eu acho que no momento que eu ouvia eu ia pegar algumas informagoes e levava
para o médico da minha cidade e ele sempre batia na tecla que ndo era nada. Era uma enxaqueca
gastrite, ela sofreu por mais de dois meses. Entdo assim, sempre estava alerta, eu precisava pedir
a eles para fazer uma tomografia, eu ndo consegui por causa que ela era muito pequena. Para fazer
tinha que ser na Santa Casa. P1: Entendi. As criancas quando estdo em tratamento tem que ter
alguns cuidados especificos, com alimentagdo, com higiene, aqueles cuidados durante o
tratamento. A senhora tem esse tipo de informacao hoje sobre alimenta¢do, cuidados, direitos, né?
E4: Eu estou tentando buscar as informacdes corretas ¢ tento também nao s6 buscar, mas como
agir tanto dentro de casa, temos um maior cuidado principalmente na alimentagdo, a parte da
higienizacdo, sempre a gente tem que estar atenta porque eles passam por isso, eles sdo muito
sensiveis. E assim ai nessa parte sempre eu fico atenta, buscando uma informagao, apesar de que
eles nessa idade eles rejeitam muita coisa. A parte da alimentag@o eles rejeitam muito. Entdo a
gente ndo quer comer aquelas coisas, quer comer o que estava acostumado né? E a gente tenta
buscar s6 as coisas mais saudavel, né? Que faz bem para eles. Mais temos que ter for¢a, paciéncia,
né? P1: E verdade. E4: Tudo que a gente mais precisa porque nio ¢ facil mudar assim a rotina. De
uma hora para outra né? Muda toda a rotina, né? Aquilo que podia fazer hoje ja ndo pdde mais, o
que podia comer nio pode mais. Muda a rotina da familia toda. P1: E, com certeza. No dia a dia
da senhora, saindo um pouquinho do cancer, quando a senhora quer buscar alguma informacgao
sobre qualquer assunto, como que a senhora faz para buscar essa informag¢ao? Quais os meios que
a senhora utiliza? E4: Olha, eu sempre entro e pesquiso. Mais eu vou buscando fontes de
informacao, para ver se estd certo ou se esta errado. P1: E onde que normalmente a senhora busca
essa informacgao na internet na televisao? E4: Ja peguei muito pela internet, mas sempre eu busco
pelos jornais né? Tem muita coisa que fala e realmente sdo verdades. P1: E na opinido da senhora

¢ que tipo de servico que poderia estar disponivel ndo s6 para senhora mas para as outras maezinhas
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também que estdo na mesma situacdo. Que tipo de servico publico ou de qualquer fonte que
poderia estar disponivel para vocés e paras familias sobre esses cuidados, sobre alimentagao, sobre
os sinais e sintomas, sobre o tratamento, que tipo de servico vocés necessitam? E4: E nessa parte
eu acho assim que mais a parte da orientacdo mesmo que a gente segue algumas, mas ainda falta
outras que a gente ndo consegue. Entdo assim nos tentamos buscar informagao, mas ¢ uma coisa
muito assim, o tempo da gente ¢ curto e acabamos ficando distraidas para cuidar das criangas.
Entdo assim tem muita coisa que a gente poderia ter acesso que a gente poderia ter mais informagao
para que ajudasse, né? Para que a recuperagao venha logo, né? Ganhe com muita saude. P1:
Quando a senhora recebe essa informagao, a senhora compreende a informagao ou as vezes nao,
as pessoas falam no linguajar mais técnico, que faz com que a senhora nao compreenda. E4: Muita
das coisas eu compreendo. P1: Aqui na fundacdo ou 14 no hospital vocés recebem algum tipo de
informacdo, a senhora tem o hébito de registrar, de anotar em alguma coisa. E4: Assim e eu nao
tenho muito esse habito ndo. Eu procuro ficar sempre atenta, quando elas me passam alguma
informagdo eu tento verificar o que que eu posso estar seguindo. Entdo assim, eu sempre estou
sempre atenta a qualquer informagdo. Agora assim sobre registrar eu ndo registro nao, tento ficar
atenta no hospital ¢ porque quando a gente tem um paciente internado como ela estava, ndo tem
acesso assim ao prontuario. Muitas das vezes eu preciso estar tirando foto do que ela ja fazendo
para mim saber o que €, mais elas ndo deixam muito. Mas muita das vezes eu tiro ali eu carrego e
prego e vou colocando e vou deixando ali na pasta porque € bem dificil e tem hora que a gente
precisa daquelas informacdes do que ela fez, dos procedimentos, né? E acaba ndo tendo, né¢? P1:
Ent?o, a senhora registra por meio de imagem, por meio de foto no celular. E4: E eu consigo tirar,
ai 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. Ai eu conseguia com alguns profissionais, outros ja ndo deixaram, entao
assim o que eu consegui ajudou bastante que eu imprimi, guardei a informacao dos especialistas e
eu tinha copia de varias internacdes dela. Varias informacdes e ajudou bastante. Ajuda para o outro
profissional também a dar sequéncia no tratamento, né? Porque eu sabia o que que ela ja tinha
feito, o que que ela j4 tinha usado antes, me ajudou bastante. P1: Entendi. E sobre os direitos das
criangas em tratamento contra o cancer. A senhora conhece esses direitos? E4: Olha eu tive ja um
pouco do conhecimento aqui da Fundagdo Sara, que as funcionarias passam sempre para gente.
Tem reunides 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 comentario? E4: Nao acho que
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para mim estd satisfeito. P1: Ok entdo. Gostaria de agradecer a senhora pela participacdo, muito

obrigado e fiquem com Deus estd bom!

NARRADORA 5§

P1: Entdo vamos iniciar, conta para mim um pouquinho de como que foi a trajetoria do cancer
desde quando vocés 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 trajetoria? ES: Ela 14
em casa ela comegou amarelando, ai todo mundo falava comigo, leva a menina no médico. Ela
tem leucemia, ai ela comecgou ficando sem forga Ele tomou um solzinho. Ai nisso ela comegou, do
nada ela estava com a gente assim, ela caiu. Ai eu falava para ela, levanta menina, vocé esta deitada
no chéo sujo. Ai ela disse que ndo estava aguentando levantar. Isso foram vaérias vezes. E ai nisso
eu levei ela no posto de satde 14 e pedi o médico para fazer uns exames. Ai eu fiz esse exame eu
levei ela para fazer o dia vinte e oito de novembro. Ai quando foi eu fiz de manha, e a noite o
médico ia ficar se eu ndo me engano que eu tive que levar ela no outro dia urgente. Ai eu
perguntava o que estd acontecendo e falavam ndo, s6 leva ai no outro dia era um sabado, ai eu fui
levei para a cidade de coragdo de Jesus. Quando chegou 14 ai ja entrou logo também, a médica ja
estava esperando, ai j& comecou a fazer os exames. P1: E ali eles j& falaram para senhora que era
cancer? ES: Nio ai eles ja me encaminharam para Montes Claros, pra Santa Casa. Era onze e trinta
da noite eu fiquei 14 um dia inteirinho esperando para ir para Montes Claros. Ai quando chegou
aqui ficou uns trés dias fazendo uma bateria de exames. Foi ai que a médica me falou que era esse
problema, né? Mas nao ¢ facil ndo. P1: E ai depois disso que descobriu que ela tinha leucemia, o
que que aconteceu? E5: Ai ja ficou no hospital ela ficou internada. Quando foi o dia quinze de
dezembro ela ja desceu para oncologia para tomar a primeira quimioterapia. P1: E como que a
senhora descobriu a Fundagdo Sara? Como ¢ que a senhora chegou aqui? ES: O povo ja falava
comigo, sO que eu nao conhecia. Ai foi as meninas, né? Eu acho que foi Rosana? Rosana. Rosana
ligou para minha irma e eu tenho uma irma que mora em Belo Horizonte. Ai ela até estava
descendo para c4, ela precisava vir para a Fundagao porque quando descobriu que eu falei que ela
estava vindo, né? Ai Rosana foi e falou com ela, e ela s6 falando comigo para mim vir conhecer

aqui, e eu falei ah eu acho que eu ndo vou ndo. Ai ela ndo vocé tem que ir la pelo menos conhecer.
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Al eu fui gostei, né? E estou gracas a Deus até hoje. Porque se ndo fosse isso, igual a gente que €
da roga se vocé nao tem uma ponte, uma base na cidade, fica complicado né. Nao tem um parente,
ndo tem alguém que pode dar um apoio e mesmo assim ¢ dificil. E dificil, é dificil bastante. Mas
aqui gragas a Deus aqui ¢ bom demais, todo mundo ¢ bom, nos recebem com muito carinho né?
Porque sem essa ajuda a gente ndo conseguiria. Eu sempre falo para elas, mas eu falo eu sou grata
e sempre continuarei grata né¢? Porque ndo ¢ todo mundo que ajuda a gente. P1: Sim, verdade. E
hoje o que que ela esta fazendo de tratamento? ES: Quimioterapia. Quimioterapia. Toda semana
ela esta fazendo. Ela faz, ela faz exame na segunda, ai se tem febre ela fica até na quarta-feira. Ai
essa semana agora que eu ndo sei né? Porque vai mudar de ciclo? E. Cada ciclo. P1: Af a senhora
volta quando os médicos liberam a senhora para a sua cidade e depois retorna para Montes Claros.
ES5: De novo para 14 para o interior e ai na segunda ela volta. P1: Que bom. Me fala uma coisa,
antes dela ter esse diagnostico de cancer, o que que a senhora sabia? O que que a senhora conhecia?
Que tipo de informagéo que a senhora tinha sobre o cAncer? E5: E muito pouca. Assim, na verdade
era o mesmo que a gente v€ na televisao, né? Eu sempre ainda falava, hoje eu fico perguntando
assim, sozinha para mim eu sempre tinha medo quando eu via na televisao, ai quando a médica
falou comigo eu ainda falei para médica, meu Deus do céu logo comigo, porque vocé nunca que
espera. A gente fica sem entender né? Ai eu falei meu Deus, mas depois eu falei assim também e
eu depois eu ponho na cabega se Deus quiser ela vai ficar boa. Deus sabe de tudo né? Nada por
um acaso na vida da gente. Estd cuidando, tem um monte de pessoa que cuida, que trata, que da
apoio, né? Isso ¢ importante. E ainda bem que descobriu também a tempo, né? Descobriu que
estava no inicio, estava s6 comegando. A semana passada a médica falou que a as células dela
estdo boas, o liquido da medula tdo bom. P1: Que 6timo. Evoluir bem né? Deus abengoe e continue
assim né? A senhora falou uma coisa que € muito importante, que ¢ o diagndstico precoce. No
caso dela foi feito o diagndstico e descobriram rapido a doenca, isso chama diagnostico precoce e
normalmente esse diagnostico precoce ¢ feito por meio de alguns sinais e sintomas. Na crianga
aparece uma manchinha na pele, uma dor de cabe¢a, um desmaio, né¢, como aconteceu, uma
tontura, falta de apetite, perda de peso, enfim, tem varios, sdo varios os sinais e sintomas. A senhora
tinha conhecimento, informagdo antes do cancer sobre esses sinais e sintomas para detectar o
cancer. E5: Hoje eu ja tenho. Aqui na Fundagdo mesmo aqui a gente conhece muita coisa, né?
Que elas explicaram a gente muita coisa, entdo assim voce€ passa na verdade ¢ uma ¢ uma aula.
Todo dia né? E um aprendizado, todo dia vocé aprende coisa nova, vocé aprende coisa diferente.
E bom, eu chego igual eu falo para eles, a gente aprende muita coisa. Entdo assim, eu tiro como

aprendizado. P1: Verdade. Hoje por exemplo se a senhora ver uma outra crianga ou outras
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criangas, a senhora consegue identificar esses sinais, alguns sinais? Sabe quais sao? ES: Eu acho
que sim. Porque assim aqui eu ja fiquei sabendo de varios sinais né? Na verdade, ela s teve um
sintoma, mas ja comegou a passar mal, desmaiar, né? Porque assim, ela ndo sentia nada, nao perdeu
o apetite, ndo acabou nada. Nao perdeu peso. Entao assim foi s6 isso no inicio ai ela comegou
sentindo fraqueza e eu também ja levei rapido no posto. O médico ja também ja identificou
rapidamente que era um que era leucemia. Ai foi a médica daqui que falou. Deu a noticia né? P1:
Me fala uma coisa, n6és temos um monte de informagao que recebemos o dia todo, ndo sé sobre
cancer, mas de outras coisas, politica, de tudo. Quando a senhora precisa de informagdo, como que
a senhora busca essa informagao ¢ se certifica que essa informacao ¢ verdadeira? E5: Eu prefiro
perguntar. P1: Para quem? ES: Eu pergunto no hospital para as médicas, para enfermeiras ou aqui
mesmo na fundagdo. Porque aqui eu penso assim, ¢ mais capacitado do que eu. Entdo eu nao vou
saber o que que ¢ fake News ou ndo. Porque 1a quase nao tem internet. Ai entdo por isso que eu
prefiro perguntar. P1: A senhora ainda sente falta de alguma informacao sobre o cancer? A senhora
acha que tem todas as informagdes que a senhora precisa sobre o cancer, sobre o tratamento dela?
ES5: Eu ja sei o bastante, mas eu acho que ainda falta mais, porque sempre tem coisa diferente, as
vezes vocé pensa que sabe e na verdade ndo sabe nada. E eu acho que ainda falta. P1: E sobre os
cuidados durante o tratamento, cuidados com higiene, a alimentagdo, os cuidados gerais de
assepsia, de limpeza, de higiene, alimentagdo, o que a senhora sabe sobre isso? E5: As vezes a
crianca nao pode fazer aquilo que ela fazia, ndo pode comer aquilo que ela comia. La no hospital
eu ja fiquei sabendo delas. E quando vocé vai convivendo com outras maes que as vezes ja tem
mais tempo que eu. Ai eu vou aprendendo mais. Vai trocando informagao, vocé vai conversando
com uma com a outra, ai vocé€ vai sempre aprendendo, né? P1: E ela tem aceitado bem? E5: Tem
sim. Ja entende melhor né? Quando ela chega em algum lugar que as pessoas vao dar alguma coisa
para ela comer, ela fala ndo vou aceitar ndo porque eu ndo posso. P1: Olha que lindo. ES: E as
vezes ela estd em algum lugar, a pessoa oferece alguma coisa, ela ndo me liga para perguntar se
pode. Pode. Nao. P1: E os cuidados com higiene, onde a senhora mora consegue dar esse cuidado
para ela? E5: Ah eu faco o que eu posso 14 € zona rural. L4 ¢ poeira mesmo, mas eu faco o
impossivel. Procuro fazer o melhor, né? Cuidar das condicdes da gente, né? P1: Deixa eu fazer
uma outra pergunta para senhora, tirando cancer, assim no dia a dia quando a senhora precisa de
alguma informagao sobre qualquer coisa fazer um curso de croché, qualquer coisa, o que a senhora
precisa que precisa de uma informag¢do. Onde que a senhora busca? E5: A nossa linha ¢ a escola.
Escola? Porque 14 € o inico lugar que tem internet, tem o melhor, as professoras que ja tem ja sabe

te responder melhor, né? P1: Ah que 6timo. E que tipo de servigo que a senhora acha que poderia



287

ter, pensando ja no tratamento também, que poderia estar disponivel para todas as maes,
informacao que vocés ndo tém hoje que a senhora sente falta que poderia ajudar inclusive as outras
maes que que ainda vao passar pelo problema da senhora esta passando? ES: Ah, essa ja € o mais
dificil, né? Porque 14 para mim acho que todas as maneiras para mim sao dificil, pelo menos para
mim. Porque quem mora na zona rural, num lugar que eu moro, né? Dificil é tudo né? E o acesso
¢ dificil a tudo né? Aqui em Montes Claros e em Coragdo de Jesus, quando vocé vai ai vocé tem
mais acesso as noticias, porque 1a ja ¢ mais dificil. L4 servico vocé tem que ter coragem mesmo
de trabalhar, porque ¢ servico pesado. La ndo tem negdcio de falar assim, ah 14 tem uma industria,
precisa trabalhar. Tem nada, € nada, 14 é servigo pesado mesmo, né? Inchada na roca. P1: E quando
a senhora recebe a informacdo, normalmente a senhora entende essa informacdo ou procura com
outras pessoas como a senhora disse na escola, na comunidade, posto de saude, buscar entender
melhor essa informagao. ES: Eu entendo as vezes sim, as vezes ndo. Ai quando eu nao entender
eu ja procuro. Igual quando eu chego aqui eu ja sento com as meninas, ja converso, ja pergunto,
jé& toco naquele assunto né? P1: De alguma forma busca essa informagdo. A senhora disse que
recebe muita informac¢ao aqui, recebe muita informacao do hospital na Santa Casa que ela esta né?
E a senhora entende essa informagao sobre o tratamento dela. A senhora tem o habito de registrar
alguma coisa, tirar foto, ndo vou esquecer isso, deixa eu registrar, a senhora tem esse habito? ES:
Eu entendo bem, s¢ tiro foto de algumas coisas. O resto eu guardo na cachola. Guardo na cabecga.
Todo remédio, essas coisas eu ndo entendo bem. P1: E né? E5: E quando fico com duvida eu pego
a médica para colocar bem direitinho para mim na receita. Ai eu todo dia eu ja olho na receita e ja
sei o que tem que fazer né? P1: E sobre os direitos que a crianga em tratamento contra o cancer
tem, alguns direitos sociais, alguns beneficios que sdo dados pelo governo e a propria fundacao
também concede alguns beneficios, né? A senhora conhece esses direitos que a senhora tem? ES:
Por enquanto s6 tem apoio daqui da fundacdo e o Bolsa Familia que eu tenho. P1: Ai eu. BPC a
senhora tem? ES: Tem. Tem o BPC que ¢ um direito social, né? P1: A senhora tem o TFD, o
transporte? ES: Eu o TFD o BPC ndo. Nao saiu ndo. E aqui da funda¢do tenho medicamento, eles
dao quando peco. Tem cesta bésica, ja4 pagaram exame também quando ela estava internada. P1:
Tem mais algum comentdrio que a senhora queria fazer? ES: Nao? P1: Eu agradego a senhora,

muito obrigado viu, fica com Deus!

NARRADORA 6
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P1: Entdo vamos l4, bom dia de novo, meu nome ¢ Wilian. Me conta um pouquinho qual foi a
trajetoria do cancer de vocés de quando vocés descobriram 14 em dois mil e dezessete até hoje,
como que foi essa trajetoria? E6: O cancer que ele tem ¢ um linfoma e assim no principio a gente
achou que fosse apenas uma inflamagio de garganta. P1: Onde que é tumor? E6: E no pescogo.
Isso, foi no pescoco ai a gente travava ele em médico, levava, levava e passava so injecao, até que
o otorrino falou que tinha que tirar as amidalas dele, porque achava que era infec¢do forte de
garganta. A febre ndo passava ai nds levamos um otorrino em outra cidade. Ai ele encaminhou
para o médico de cabega e pescoco que foi onde ele pediu a biodpsia. Viu que era cancer e gracas a
Deus comecou a tratar bem rapidinho ja comegou o tratamento. P1: Descobriu 14 na cidade de
voces e ai vocés 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 cabega e pescogo daqui
que descobriu. Ai ele ja encaminhou também para Santa Casa, para oncologia. P1: E como que
voces chegaram aqui na Fundagdo Sara. E6: Ele precisou ficar internado e as maezinhas de 14 que
foi me informando da Fundagdo e ai foi um uma pessoa que eu nao lembro quem ¢ conversou
comigo ¢ me indicou, falou que eu podia ficar aqui, porque até entdo para gente, né? A gente acaba
tudo. Fica perdido, né? E a Fundacgao Sara ¢ a nossa segunda casa. E ai a partir desse momento ele
j& comegou a fazer a quimioterapia que ele faz? Ele ficou internado e ja fez a primeira sessdo,
depois ele fez rddio. Em dois mil e dezoito, no inicio de dois mil e dezoito ele terminou a radio, ai
agora no final de dois mil e vinte ai veio a recidiva? E ai esta tratando de novo fazendo
quimioterapia e radio. P1: Antes de saber da doenca dele quais eram as informagdes que a senhora
tinha sobre cancer assim de forma geral saber o que era, como que era, a agressividade? E6: A
gente sabia, né? Porque a gente vé nos noticiarios, né? As vezes eu ndo vivia, algum parente gracas
a Deus foi pouco, mas assim crianga eu achava que era muito dificil, e quando a médica falou que
era cancer eu tomei um susto, eu falei cancer em crianga?! Ai quando chegou na Santa Casa que a
gente descobriu que tem monte de crianga que ¢ mais normal do que a gente pensa. Mas até entdo
para mim em crian¢a ndo dava. P1: A senhora falou bem no comecinho que foi que o processo de
descoberta da doenca foi bem répida. E6: Foi. P1: Isso ¢ muito importante para um tratamento,
que chamamos de diagndstico precoce, ou seja, diagnosticar rapido para que o tratamento seja
mais efetivo. A senhora tinha alguma informagdo sobre esses sinais e sintomas do cancer antes?
E6: Nao. P1: Também nao né? E hoje a senhora consegue identificar esses sinais e sintomas, ja
passando por esse problema, tanto tempo. E6: Hoje eu ja consigo, até porque o dele ¢ linfoma,

mas aqui dentro da fundagdo nds temos vdarios outros. A gente acaba vendo o relato das outras
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maes, a gente acaba identificando, né? P1: E qual seria um sinal, um sintoma que a senhora
conseguiria identificar. E6: Perda de peso. A gente ja fica em estado de alerta né. A gente ndo fala.
Pode ser né? Mas vai olhar porque né? Alerta a mae né? Para o médico né? Procura. P1: Legal.
Outra coisa, como que a senhora faz para identificar a informagao que a senhora precisa no dia a
dia? E6: Ah, perai deixa eu ver se essa informagao ¢ verdadeira ou se ndo ¢. Eu mando a mensagem
para a médica porque gragas a Deus a gente tem um contrato assim muito bom ou entdo a gente
conversa com outras maes né? Eu tenho esse defeito também de procurar doutor eu até reclamo.
As vezes eu pego o resultado do exame, mas deu com alguma coisa 14 que eu ndo entendia, eu
corro 14 e ai enche minha cabega depois. E 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, € psicolégico ne? Mas
quando eu procuro na internet € vejo que ndo entendo, ai eu procuro uma pessoa que entende mais
ou um médico ou alguma maezinha que tem mais tempo. Mas a gente sempre procura estar bem
informado né? P1: E verdade. E a senhora sente falta ainda de alguma informagio sobre o cancer
hoje? E6: Nao, para o tratamento dele ndo. Eu ainda tenho divida sobre o transplante. Porque o
médico disse que vai me explicar quando terminar o tratamento, quando acabar tudo né? Tivesse
sem doenca ai vamos conversar sobre essa possibilidade, mas eu ainda tenho assim davida. P1: E
para a senhora tirar essa diivida buscou alguma informagdo com alguém ou com alguma pessoa?
E6: Que nada eu ja perguntei na Santa Casa, ela s6 fala assim, vamos cuidar dessa doenca primeiro
vamos terminar depois nds conversamos. P1: Informagdes sobre higiene de forma geral os
cuidados né? Vamos dizer assim higiene, limpeza, a propria alimentagdo existe uma mudanga
muito drastica, né? Principalmente para criangas, a senhora conhece esse conjunto de informacdes
sobre os cuidados de forma geral? E6: Eu conheco porque no inicio que nds viemos para fundagao,
teve palestras, né¢? Conversei com o Rosana ela explicou e sempre a Roberta também estd
conversando com a gente, a psicologa também. Esses dias teve uma palestra sobre escovagdo de
dente, entdo sempre a gente estd se atualizando. Entdo a gente nessa questdo a gente estd bem?
Bem informado né? P1: E quando a senhora precisa de alguma outra informa¢ao que nao ¢ nem
sobre o cancer no dia a dia, onde que a senhora busca essa informacao? E6: Mais € na internet. Na
internet, né? E. Vai 14 no Google e digita o que esta querendo saber. E a gente tem que tomar
bastante cuidado. P1: Deixa eu fazer mais uma pergunta para senhora, a senhora acha que poderia
ter algum servigo, mas vamos focar assim em algum servico que ajudariam as maes, as maes que
tao chegando porque a gente recebe muitas maes aqui. Mas que tipo de servigo que a senhora acha
que poderia ter disponivel para as maes, informagdes mais concretas assim mais veridicas,

informagdes verdadeiras. E6: Eu acho que ¢ que podia ser palestras, né? Palestras ou mesmo
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psicologos. Muitas das vezes a gente estd com uma duvida e eu ndo, eu pergunto, mas tem mae
que ndo tem coragem de perguntar? Entdo eu acho que na internet a gente vai procurar vai piorar.
Entdo eu acho que eu conversar com a psicologa ou assistente social € com palestra também, sao
esses servicos que poderiam e nao s6 aqui né? L4 na nossa cidade também. P1: Aqui na Fundagao
e no hospital a senhora recebe bastante informagdo né? Informagdo sobre tratamentos sobre os
cuidados, sobre alimentacdo A senhora entende essas informagdes que sdo repassadas, € a senhora
tem o habito de registrar de alguma forma? O horario de tomar remédio, o que que pode comer, o
que que ndo pode, a senhora a senhora entende o que passa para senhora e a senhora tem o habito
de registrar? E6: Entendo e registro. Igual assim a primeira quimioterapia tem uma reacao, ai 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 reacdo né? Para prestar atengdo, entdo anota tudo.
Até no dia da consulta tem coisa que eu tenho que anotar, ¢ muita coisa que a gente pergunta e
acaba anotando para nio esquecer. P1: Entendi. Otimo. E sobre os direitos? A crianga em
tratamento com cancer ela tem alguns direitos governo, né? E tem alguns beneficios, vamos dizer
assim, aqui também na fundacdo. A senhora conhece esses direitos do governo? Conhece também
alguns beneficios que a fundacdo proporciona para vocés? E6: O governo eu conheco, mas ndo
consegui. Nenhum. Nenhum. Nenhum nem o transporte. Assim ndo eu ndo nem peguei o TFD
porque gragas a Deus toda vez que a gente precisa vir para Montes Claros, tem um carro disponivel,
ai nem precisou fazer o pedido. E aqui na fundacao assim eu acho que ¢ um direito que tdo assim
eu tenho, eu quero. E o remédio, exames, a cesta. P1: Af a senhora usa também esses beneficios?
E6: Usa, usa tudo. Exame, consulta médicas que precisa. E remédio, né? Quando a médica passa
ja peco aqui. P1: Que 6timo, 6timo. E isso entdo, a senhora gostaria de acrescentar algo, fazer
algum comentério? E6: Assim talvez ndo seja para vocé€ a pessoa certa, né? Mas eu soO tenho a
agradecer, né? P1: Pode agradecer. E6: Porque a Fundagdo ¢ uma bengdo na vida da gente.
Primeiramente Deus, né? Mas a fundagdo estd sempre porque quando a gente recebe um
diagnostico desse a gente acaba o chdo, o chdao da gente acaba, né? Quando a gente vem para ca a
gente recebe o apoio que a gente precisa, tanto emocional, tudo a gente consegue. E uma casa
mesmo. E uma casa. Uma casa de um parente bem querido né? Vamos dizer assim. E aquela que
a gente se torna uma grande familia, né? Porque as outras maes também. Tao 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 participagdo da senhora.
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NARRADORA 7

P1: Entdo vamos 14, primeiro eu queria que vocé contasse para mim um pouquinho da trajetéria
né? Desde quando descobriu o cancer até hoje o que que aconteceu? Vocé falou que ele teve uma
recidiva né, como que foi? Quando foi? Conta um pouco, narra para mim um pouquinho desta sua
trajetoria. E7: Ele comecou quando na época eu estava tendo muito surto de conjuntivite né? At
ele comegou com conjuntivite. Fomos no posto do bairro e depois de trés a quatro dias passou vao
resolver, ndo resolveu, ai na segunda semana ai comecou a melhorar. Na terceira voltou de novo,
ai quando voltou de novo ai viemos consultar ¢ 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 trés em trés meses, mas ai depois ja tinha passado um ano
e ele ndo tinha feito ainda. Ai eu ja fui até e pedi. Ainesse exame ja deu tudo. Mandou logo internar
ele 1a no hospital 14 mesmo. Mas 14 naquele momento eles tinham o médico estava em Sao
Francisco ainda. Era em Sdo Francisco. P1: Ai o médico ja falou que era leucemia ou ainda nao?
E7: Nao? Pediu para internar para fazer exames. Ai com isso passou uma semana sé para ter vaga
no hospital, porque eu ndo tinha 14 no Sdo Francisco. Dia dezesseis, dia dezessete, dia dezoito,
dezenove. Ai comecou o tratamento todo. Comegou o tratamento. P1: E como que a senhora como
que a senhora chegou aqui na funda¢dao? E7: No dia que chegamos no quarto ja tinha umas
maezinhas que ja era acompanhada dela. P1: Na Santa Casa ja, n¢? E7: Sim, ai elas me falaram
para procurar a Rosana, ai Rosana foi 14 e conheceu ele e ja fez o cadastro dele. Ai eu ja fui
acompanhada por ela. J4 veio para ca direto. P1: ai a senhora falou que ele teve uma recidiva foi
quando? E7: H4 um més. H4 um més. P1: E ai como que esté4 o tratamento dele agora? E7: Olha
eu venho mais numa consulta de controle mesmo. Ai nessa as plaquetas estavam baixas. Pedimos
outro hemograma e ai que ja constatou que € recidiva. Ele internou e saiu na sexta-feira, ficou um
més internado. Ele internou ai trés dias depois ele tomou a sessdo de quimioterapia. Dai comegou
a inflamar, ter febre, ai comegou a ter febre ai foi trocando antibidtico ai até que chegou no terceiro
que deu certo e cortou a febre. Ja estava quase completando um més. P1: E agora ele estd fazendo
o que? E7: Agora ele teve alta sexta-feira a gente foi em casa e agora ele vai amanha, vai consultar
e talvez ele internar de novo. P1: Me fala uma coisa, antes dele ter o cancer, quais eram as
informagdes que a senhora tinha sobre o cancer? E7: Olha, as informagdes que eu tinha era de
algum comercial de televisdo as vezes tem alguma campanha dizia que passava na televisao, era a
informacao que existia. Fora isso ndo tinha mais nenhum. P1: Sabia que o cancer podia dar em

crianga ou ndo? E7: Nao. Nao sabia nada. P1: E hoje se uma crianca apresentar algum sinal, algum
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sintoma, a senhora consegue identificar para tentar alertar uma outra mae, uma outra familia, a
senhora se vé preparada hoje depois desse tempo de tratamento dele? E7: A gente ja tem algum ja
tem alguma experiéncia e se for meio parecido com o que aconteceu até da para identificar.
Geralmente eu falo assim, porque sempre tem uma queixa muita dor de cabeca, muita dor de
barriga, mais a gente evita falar porque as pessoas também ja acham que porque deu da gente se a
gente falar, as pessoas ficam chateadas. Nao entende como uma ajuda que a gente pode dar. Porque
ele quando deu, ele gostava muito de ir para a escola e comecou a ter preguica de ir para escola e
nos dois ultimos meses ele sentia muito cansado, eu nao queria ir na escola eu ia um dia ndo podia
ir, e sempre reclamando que estava com dor de cabeca ou com dor nas pernas ou com as costas,
doendo. As vezes nio pode ser nada, mas pode ser que seja alguma coisa e é bom ir logo. Porque
¢ isso que eu falei, porque as vezes as pessoas acham que a gente esta sendo ruim, porque o meu
teve o né? Mas a gente estd s6 querendo dividir o conhecimento que a gente tenha, né? Demora
para perceber, mas depois que a gente aprende ¢ a gente ja fica mais alegre. Fica mais alerta, ¢
verdade. P1: E quando a senhora busca alguma informacao, seja do cancer ou nao, quais sao
meios que a senhora utiliza € pelo pela internet, pelo smartphone, televisdao ou € no posto de satde
da cidade ou ¢ na escola, onde que a senhora costuma buscar esse tipo de informacdo. E7: Hoje
em dia vai mais na internet. Mais ai eu fico pensando, ora, sera que isso ¢ verdade? Sera que esta
falando aqui esté certo? Como que eu vou saber para fazer para saber se isso esta certo? Eu costumo
comparar muito assim, depois que eu comecei a fazer tratamento, porque antes também fazia isso
ndo. Ai como eu pesquiso eu comego a comparar o que eu estou vendo hoje eu vi das médicas.
Isso esta batendo. Ai eu continuo. P1: A senhora acha que as médicas tém mais capacidade, para
falar se aquilo ¢ verdade, se aquilo ¢ mentira, né? Legal. E os cuidados o que que a senhora sabia
antes? Sobre a higiene, sobre alimentacdo, o que que a senhora sabia. E7: Entdo ele ja controla a
coisa assim igual as médicas falam para ele. Uma vez por acaso ndo faz mal. Mas direto ai ja ndo,
ai ja ndo deixa mais. P1: E ele aceita bem? E7: Aceita. P1: Que tipo de servigo a senhora acha
que poderia ter disponivel para as maezinhas, por exemplo? Para dar mais informacao para elas,
para mostrar olha, ¢ assim, tem que fazer assim, tem que fazer assado. E7: Olha, igual 14 na minha
cidade mesmo, eu acho que tudo deveria ter, mais essas reunides iguais t€ém aqui na Fundacdo
Sara, tinha que ter no PSF, né palestra né? Reunides de coisas assim. O problema ¢ a gente
frequentar também né? Porque as vezes as vezes até faz a gente ndo vai. Nao utiliza né? Porque
uma coisa a gente nao ir porque a gente ndo quis e outra porque nao sabia. Eu acho que ter mais
essas palestras, ser mais divulgado para as pessoas, né? Tenham interesse e vao 14 buscar essa

informagado, esse conhecimento, né? P1: Verdade. Bom, aqui na Fundacao e no hospital, a senhora



293

jé& recebeu muita informagdo né? L4 no comeco e hoje a senhora entendia essas informagdes,
quando tinha uma duvida perguntava? Anotava alguma coisa, registrava? E7: Nao. So6 os horarios
dos remédios que eu colocava no despertador de celular. Para lembrar a gente que tem que tomar
o remédio naquele momento. E até hoje ¢ assim. A gente as vezes se envolve no dia, né? E acaba
passando, né? Por mais cuidado que tem, acaba passando. P1: E sobre os beneficios, os direitos
que ele tem, os beneficios que ele tem aqui na fundacdo, a senhora conhece esses beneficios, ja
utilizou, utiliza algum deles? Beneficios do governo, por exemplo, a senhora utiliza algum, ja
utilizou tem o BPC, TFD. E7: Transporte né¢? Transporte. Sim. Aqui também uso tudo, exame, a
medicagdo, consultas, cesta praticamente tudo que tinha disponivel e podia utilizar, né? P1: Que
beng¢do né. Esta bom, a senhora quer acrescentar ou fazer mais algum comentario. E7: Depois a
gente lembra de outras coisas, mais agora ndo lembro de nada. P1: Sem Problema viu, muito

obrigado pela participagdo da senhora.

NARRADORA 8

P1: Vamos 14, conta para mim um pouquinho qual foi a trajetoria desde quando vocés descobriram
o cancer, quais foram os sintomas que ele apresentou? E8: Entdo ele, ndo sentia nada, ndo apareceu
mancha nem nada, no corpo, ndo sentiu febre, foi de repente ele comecou sangrando muito o nariz.
P1: Isso foi quando? E8: Foi em novembro do ano passado. Novembro do ano passado ai o nariz
sabe? Ai eu peguei e levei ele no PSF de Januaria. Ai levei, quando chegou 14 a moga ja olhou para
ele a enfermeira falou assim, nossa o médico ndo estd aqui agora, vai ter que encaminhar ele 1a
para posto emergéncia, né? Ai nos fomos para la. Chegou 14 a médica olhou ele na hora e nos
enviou para o hospital de Pirapora. Porque na minha ndo tem quase. S0 tem os PSF. Isso. Nao tem
um hospital né? Nao tem hospital ndo. Nos fomos para Pirapora. Quando nos chegamos 14
atenderam ele rapido também, ai o médico fez uma bateria de exames e nds achamos estranho né?
Depois saiu o resultado, depois de umas duas horas mais ou menos e o médico falou assim, oh
mae o exame deu plaquetas baixas. Ficou em trinta e seis a plaqueta dela. Ai eu perguntei, vocé
esta suspeitando de Leishmaniose. Ai ele falou assim nds 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? Ai eles comecaram a suspeitar a leucemia. Encaminhou a gente para a Santa
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Casa. Porque 14 ndo tem nenhuma oncologista. Chegou aqui mais exame, mais exames, fez o
exame da medula. E medula? E ai deu o diagnéstico de leucemia. Entdo ¢ isso ¢ ai a médica ela
entrou também com as medicagdes né? Ele ficou acho que uns vinte e oito dias internado aqui. No
comego meu marido ficou com ele, ai 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 nés estamos ai ne, na luta. P1: E como vocés chegaram aqui na fundacao?
Vocés ja conheciam a fundacao? E8: Nossa vocé acredita que eu nunca ouvi falar da fundacao?
Em televisao sempre passa propaganda, né mais eu nao conhecia. Mas depois que a gente conhece
¢ que a gente fica mais atento, as vezes a gente ndo fica atento, né? Ai entdo o pessoal foi 14, ndo
sei se foi assistente social e conversou com meu marido, né? E disse que tinha a Fundacgao Sara
para acolher a gente e tal, e nos trouxe para ca. E ai agora a gente vem sempre. Ai ele ja vem para
a fundagio. E sempre fomos muito bem acolhidos aqui, vocé esta doido, né? E a segunda que casa
da gente. P1: E como ele estd agora, esta bonzinho? E8: Gracgas a Deus, esta fazendo o tratamento,
quimioterapia toda semana? Quase toda semana ele faz. Ele ficou ruinzinho no inicio depois
melhorou. Nao teve recaida mais nenhuma gragas a Deus. P1: Amém, amém. Que continue assim,
né? Fala para mim quais eram as informagdes que vocé tinha sobre o cancer, vocé tinha alguma
informagdo sobre o cancer? Conhecia, sabia o que era, sabia que dava em crianga? E8: Sabia, eu
tinha pouca informag¢do, né? Nao sabia assim de praticamente nada, mas a minha familia ja teve
um caso de leucemia. Filha da minha prima. Crianca também. Ela faleceu. Tinha cinco anos eu
acho. E ai eu sabia bem pouco, sabe? Nao sabia muita coisa, ai eu sabia que leucemia da muito em
crianca, né? Mais em crianca né? P1: Em algum momento vocé compara os tratamentos da outra
menina com o seu menino? E8: Nao, ¢ diferente. O meu descobrimos rapido sabe? Foi, gracas a
Deus que tem criangas que demora né? P1: Essa ¢ a proxima pergunta que eu vou fazer para voce,
o diagnostico precoce nas criangas e adolescentes, quanto mais rapido ele € feito maior a eficiéncia
do tratamento, porque nas criangas as cé€lulas elas se multiplicam muito mais rapido do que se
multiplicam na gente, muito mais radpido. E muitas das vezes esse diagnostico pode ser feito por
meio de sinais e sintomas, né€? Vocé tinha conhecimento desses sinais e sintomas? E8: Entdo, eu
sabia de alguns sintomas porque uma vez eu peguei um papelzinho que tinha escrito, né? No PSF?
Da Fundacdo mesmo, da fundagdo. Inclusive com nds entramos aqui eles deram para nés uma
cartilha com os sintomas. A Unica 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 ndo sabia que era sintoma, achei que era um

problema de vista, né? Entao eu levei ele em um oftalmologista em Pirapora. E tudo tranquilo, ndo
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tinha nada na vista. Depois ele ndo sentia mais ndo, né? Depois eu voltei que ela ja estava muito
fraca e meio palido e ele sempre era comia muito, né? Jogava bola 14 na rua, buscou outro
irmaozinho dele, ele ¢ gémeo. Ai pegou e nao estava querendo jogar bola ndo, mas corria um
pouquinho, sentava ali. Ficou meio desanimado. Desanimado, estava comendo um pouco, mas foi
uma semana antes. Foi bem proximo dele comegar a sangrar no nariz. E eu ja tinha feito uns dois
exames nele. Nao tinha dado nada. Nao tinha nada, estava tudo normal? Ai de repente apareceu
sangramento, né? E esses outros sintomas. Ainda bem que apareceu sangramento, né¢? Porque se
ndo aparece também as vezes fica escondido, né? P1: E hoje, vocé conseguiria avaliar alguma
crianga com algum sinal, com algum sintoma e falar assim, olha isso pode ser cancer? E8: Ah
acho que essa crianca estd sentindo muita febre direto, né? Febre persistindo ¢ dor também. P1:
Quando vocé quer uma informacao seja do cincer ou seja qualquer coisa na sua vida, como que
voceé faz para buscar essa informacao? E8: Eu vou buscar na internet né. P1: Outra coisa que ¢
importante sobre o cancer, o tratamento sdo os cuidados, né? Sobre higiene, alimentagdo, os
cuidados gerais, né? Como que como que vocé busca essa informagao hoje? E8: Pois ¢ entdo, aqui
na Fundac¢ao mesmo, eles informam sobre a mucosite, para ndo aparecer porque doi demais ¢ a
crian¢a que ndo aguenta nem comer né? E sobre alimentacdo né, ndo pode comer qualquer coisa.
Meu menino ndo gosta de verdura. Eles gota de maga verde e outras coisas. P1: E o que vocé tem
feito? E8: Ai também nao pode comer fritura, essas coisas, né? Ai eu vou dando devagarzinho né,
faco um frango naquela panela mais fraca, ndo pode fritar. Arroz e feijdo para ele comer um
pouquinho né? Mais ele alimenta ndo fica sem comer ndo. A nutricionista, ela ajuda muito, faz
hamburguer natural para eles. Nao pode aquele processado industrializado, né? Mas de vez em
quando ainda doi, eu fico com do e a gente d4, né? Mas nem pode. E de vez em quando, né? P1:
Vocé tem dificuldade para ter informagdo no dia a dia? Assim forma geral, quais os meios que
vocé utiliza para buscar essa informacdo. E8: Entdo assim, qualquer informacdo que vocé quer
buscar na sua vida no dia a dia conseguem encontrar essa informagao facil? Entdo ¢ telefone né?
Televisdao e outras coisas né? Conversando com outras pessoas né¢? Troca de informacdo com
outras pessoas. P1: Se eu pudesse disponibilizar para vocé um servigo, qualquer tipo de servigo
que pode te ajudar bastante no tratamento contra o cancer, como vocé acha que deveria dar esse
servigo? E8: Eu acho que podia ser pode ser mais falado, né? Sobre se chamar a comunidade para
palestra. Igual tem gente que ndo tem muita informagao, né? Que uma crianc¢a adoece ali ndo sabe
o que ¢. Tem maes que nao sabe. Nao porque ela nao quer cuidar porque nao sabe né? A escola,
na comunidade em geral. Comunidade de forma geral, né? P1: E aqui na fundagao, 14 no hospital

quando vocés ficam internados ou quando estdo 14 fazendo medicaga@o, vocés recebem informagao,
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mais vocé entende essa informagio que vocé recebe? E8: As vezes também a gente estd com a
cabega tdo cheia né? Fora do eixo porque acaba num entendendo. P1: E vocé tem o habito de
registrar essas informagdes, anotar em algum ligar? E8: Nao né? S6 em um papelzinho as vezes.
E igual tem um ciclo de tratamento, né? E quando a gente sai do consultdrio as vezes esquece, 0s
remédios. O remédio geralmente tem anotado na receita, né? Escrito ali, a gente ndo esquece, mas
algumas coisas a gente esquecem que ¢ tanta coisa, né? E. E muita informagdo, né? Muita
informacao. P1: E sobre os beneficios que as criangas e adolescentes quando estdo em tratamento
contra o cancer, elas tém, vocé conhece esses beneficios. E8: Eu sei mais ou menos. Unico
beneficio que eu recebo € o bolsa familia. Porque eu entrei, eu dei entrada e sabe até hoje nada.
P1: E o transporte TFD, vocé ndo tem? E8: E, o carro vai buscar a gente e traz aqui. Aqui na
Fundacdo eles me ddo cesta basica, remédio, j4 pagaram exame, consulta né. P1: entdo ¢ isso,

muito obrigado por sua disposicdo em participar.

NARRADORA 9

P1: Conta para mim um pouquinho de como que foi a trajetoria do cancer do neto da senhora
desde o comego, como ¢ que descobriram, como est4 o tratamento, como ¢ que ele esta hoje? E9:
Um dia ele estava brincando, né? L4 na minha casa tem um negodcio de ferro que o meu filho fez
para suspender, pegar peso para os bracos, faze exercicio? Ai ele pegou uma cadeira, colocou uma
em uma perna, o outra na outra, colocou uma tabua e pegou o ferro e colocou la e deitou. Ai ndo
conseguiu suspender o ferro, ele ndo deu conta que ele tinha onze anos. Nao deu conta e caiu. Ai
ficou me chamando, ai eu cheguei 14 e falei assim, entdo vou tirar uma foto primeiro para poder
eu tirar esse pé dai, para todo mundo ver se eu te aguento, sendo vao falar que € mentira, porque a
foto eu tenho hoje. Af tirei a foto dele 14 deitado com ferro na barriga, ai ele comecou falando
assim que estava doendo o lugar. A regido que o ferro bateu? O ferro bateu. Estava doendo s6 de
um lado, ai eu levei no médico e ele receitou dipirona para passar a dor. Ai com trés dias apareceu
um nddulo no lugar, ai eu levei num clinico. Cheguei 14 o clinico falou assim, a senhora deve levar
ele o mais rapido possivel, leva ai em um pediatra para encaminhar, porque estou vendo um carogo
mais ndo sou especialista nisso. Ai eu voltei com ele, cheguei numa pediatra em Janauba, a pediatra

foi, me encaminhou ele pra Amanda novamente e foi por um cirurgido. O cirurgido fez a cirurgia
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e mandou fazer a biopsia e depois de dois meses chegou o resultado da biopsia. P1: Dois meses?
E9: Sim, ai na hora que chegou pediu para a gente procurar a oncologia porque ele estd com
linfoma e ¢ um cancer. Ai ele falou que era o maligno. Ai fui encaminhada para Santa Casa. Ai eu
vim na Santa Casa. Depois que ele comecou o tratamento também, durante esse tratamento eu nao
sentiu nada, ndo teve nadinha, nunca teve febre, nunca teve. Nao teve reagdo nenhuma. P1: Sério?
E9: Nem caiu o cabelo, tomando quimioterapia. Fez o tratamento todinho assim e ndo caiu o
cabelo, nunca sentiu nada. P1: E ele ainda hoje esta em tratamento ou ele ja esta curado e so esta
fazendo acompanhamento? E9: Esta curado gragas a Deus. Gracas a Deus. S6 acompanhamento
né? S6 que esse més que passaram agora ele falou que sentiu um nodulo debaixo do brago, ai eu
falei assim nossa vou mandar uma mensagem para a doutora. Ai ela falou assim traz ele para eu
olhar. Fiz os exames deu tudo 6timo, ndo deu nada alterada, né? P1: Que maravilhava. E9: Creio
em Deus. P1: E me conta uma coisa, antes dele ser diagnosticado com cancer, a senhora conhecia,
ja tinha conhecimento de cancer infantil, cancer nas criangas, que tipo de informagdo e
conhecimento a senhora tinha? E9: Tinha porque quando eu estava com a minha filha que teve
cancer também. Ai eu conheci muitas criangas. Tratando as criangas, né? P1: Entendi. O cancer
infantil os médicos afirmam que quanto mais rapido o diagnostico ¢ feito melhor serd ou podera
ser o tratamento, porque o cancer infantil ele cresce, ele se desenvolve mais rapido nas criangas,
né? A senhora conhecia antes do tratamento dele, quais eram esses sinais e hoje a senhora sabe
identificar. E9: Olha, eu ndo tenho assim muito conhecimento ndo. Se eu ver assim, as vezes eu
posso falar que ndo. Mas eu recomendo assim, sabe? Porque outro dia eu vi uma crianga com um
carogo no bracgo, ai eu comentei com a mae dela falei assim olha eu nao tenho certeza e nao estou
falando que seu filho estd com isso também, mais era bom vocé procurar um médico. Se ndo 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 informagao, a gente procura, as vezes, na internet,
televisdo, radio. Como a senhora faz par buscar a informagao que a senhora precisa? E9: Tem o
celular, mas eu nao sou muito assim. P1: E a senhora ainda sente falta de alguma informacao
sobre o cancer hoje? E9: Nao. Assim, eu falo assim, porque ja fui muito bem orientada. Entao
quando eu entrei aqui dentro da fundagado eu fui orientada a respeito do cancer de muitas formas,
elas me orientaram. Os videos, as cartilhas né? Isso ensinando tudo 14 no hospital, a psicdloga 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 cancer a gente tinha uma rotina, né? Uma alimentagdo, higiene, os
cuidados gerais, né? Os cuidados as vezes até com a casa, né? A gente fazia de uma forma e depois

o cancer sdo outros cuidados ou outra alimenta¢do ¢ diferente. Somente a alimentagdo que ¢ mais
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dificil. Eu vou falar verdade. Por mim mesmo seria bem certinho, mas ele ndo. Ele é um
adolescente, acha que ¢ dono do nariz né? A gente chama ele fala 6h o senhor nao pode comer isso
ndo, ai ele ndo come nada na minha frente, mais quando sai sei que ele come, escondido né. Ai
come escondido. Ai outro dia ele ndo falou para eu vou comer de qualquer jeito eu vou morrer,
entdo ndo morro de fome. Depois que se falou assim, eu posso tratar essa doenga, mais vou morrer
um dia. Ele teve um colega que curou do cancer e morreu depois. P1: Eu me lembro deste caso
aqui na Fundagao. 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. Ai eu falo, vocé lembra, ele fez transplante, né? Ficou bom. Entdo, ¢ bom
porque fazendo as regras direitinho vocé vive mais com certeza. P1: A senhora acha que poderia
ter algum servico que ajudasse as maezinhas a identificar esses sintomas do cancer um servigo da
comunidade mesmo, do Governo. Que que tipo de servico que a senhora acha que poderia ajudar
a todos. E9: Acho que tinha que ter tudo a disposi¢do para orientar, para ajudar a todos nesta
batalha. P1: A senhora gostaria de complementar mais alguma coisa. E9: Nao. P1: Obrigado

novamente.

NARRADORA 10

P1: Eu queria comegar pedindo que o senhor me contasse um pouquinho como ¢ que foi a
descoberta, a trajetoria do cancer, quando que foi descoberto o cancer e até hoje, o que vocés estdo
fazendo. E10: Bom, o cancer foi descoberto aqui em Montes Claros, porque na minha cidade os
médicos ndo descobriram. Ai paguei um médico especialista e ele falou com a minha esposa para
trazer ele para Montes Claros. Ai eu estava na roca € ja vim no mesmo dia. Cheguei aqui era meia
noite e fiquei sabendo o que que era. L4 na minha cidade falaram que era caxumba. P1: Caxumba?
E10: E, que ele tinha que ficar de repouso. Isso foi em outubro do ano passado. No ano passado,
ai a gente trouxe ele para ca e quando chegou aqui o médico j& pediu para internar ele. Aqui na
Santa Casa. Ficou internado 1a vinte e um dias. Ai foi que me falaram aqui da fundagao e depois
foi duas funciondarias daqui da Fundagdo. E foi assim, e Deus também ajudando até hoje aqui. P1:
E né? E me fala uma coisa, em outubro foi quando eu fui diagnosticado ou foi quando comegou a

sentir as dores 14? E10: Comecou 14. P1: E o diagnoéstico aqui chegou quando? E10: Dia cinco de
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novembro. Foi rapido. P1: E hoje ele estd fazendo o qué? Quimioterapia? E10: Sim, est4 fazendo
quimico, amanha tem a consulta e se der tudo certo fazer estamos voltando para casa. A semana
passada ele ficou ai, ficou cinco dias ai, tomara que o médico libera. P1: E ao senhor que
acompanha ele sempre? E10: A mae dele veio duas vezes. Ai ¢ a segunda vez que ela veio, na
semana passada e sempre sou eu. P1: E me fala quais as informagdes que o senhor tinha sobre o
cancer antes? Qual era a informacao? Principalmente em crianga? E10: Nao, eu ndo tinha. Eu era
de cancer de mama de prostata na televisao, o infantil nunca tinha visto 14, nem sabia que tinha.
Depois de um més e pouco eu estava aqui que ai apareceu as propagandas acho que através até na
Fundacao Sara, aqui que comecei a perceber, e aqui na Fundagdo eles ensinaram sobre os sinais ¢
sintomas. P1: O senhor falou uma coisa que ¢ interessante porque os sinais e sintomas do cancer
infantojuvenil ele ¢ diferente do que no adulto. O senhor conhecia esses principais sinais e
sintomas antes, né? E hoje se o senhor consegue por exemplo ja olha isso ai pode ser. E10: E hoje
eu tenho nogdo. Antes ndo, ndo conhecia nada. O menino brincava o dia inteiro. Ele ficou meio
prostrado e eu perguntava a mae dele, o que é? Ah, ndo sei pergunta para ele, eu acho que ele caiu
na escola, ndo tinha nada ele. Hoje a gente vé a televisdo, o cara faz uma reportagem, depois vocé
ndo sabe se ¢ verdade. Pesquise uma coisa na internet, ndo consegue confiar. P1: Quando o senhor
quer alguma informacao, para se certificar que essa informagdo ¢ verdadeira ou ndo? Para ter
certeza que aquela informagao ¢ de verdade mesmo, o que o senhor faz? E10: Aqui eu tenho as
pessoas que ddo apoio e suporte e sempre orientam a gente. E que a gente ndo tem nogéo direito
das coisas, estou acostumado criado no mato da roga. A gente confia todo mundo também. Muitas
das coisas que nds ouvimos ndo sabemos se ¢ verdade ou mentira. Essas noticias mentirosas, as
noticias falsas, né? P1: E o senhor sente falta ainda de informacao sobre o cincer de forma geral,
para tratamento dele? E10: O informagio, porque a gente nio tem nogio, vocés sdo capacitados
né, nds ndo. A gente vai perguntar, eu sei que ndo ¢ ma vontade mais as pessoas as vezes nao tem
paciéncia de explicar também, ai a gente ndo vai entender, mas sempre eu pergunto a médica dele
ou as enfermeiras como que esta o exame, sempre antes de passar na médica eu ja pergunto e tudo.
A1 eu pergunto, estd indo bem, mas so fala isso estd respondendo, esta bem sim. S6 que isso. P1:
E o senhor tenta tirar essas diividas com ela, o senhor registra alguma coisa que ndo entende bem?
O senhor tem dificuldade de entender o que os médicos tao falando, pela linguagem que eles usam,
falam umas palavras que a gente nio entende. E10: As vezes. E tem ma vontade de explicar, eu
acho que ¢ mesmo tempo que € corrido, mais era s6 explicar direitinho. P1: Entdo e sobre os
cuidados gerais com a crianga, ¢ uma dificuldade né, uma readaptagdo das familias. Cuidados com

alimentag¢ao, higiene, com a satide em si. De maneira geral, mudou muita coisa na rotina de vocés?
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O senhor conhece esses cuidados? E10: Minha esposa ndo se importa muito ndo, até hoje ndo se
importa. Entdo essas coisas dos cuidados ficam comigo né. Ver se estd tomando banho direito,
alimentando direito. Olho a urina dela para ver como esta, limpar a bunda, olha as fezes, essas
coisas. Depois que ele adoeceu que eu larguei servigo para la, abandonei tudo, as coisas minha
para cuidar dele. Entdo as coisas ficaram dificeis. Esses dias cheguei em casa e 14 ndo tinha comida,
ndo tinha um café dentro de casa, ai eu sai fui 14 na pracinha para ele comer um pao com alho,
comer um churrasco, tomei duas cervejas. Quando cheguei em casa a mulher estava um bicho,
queimou minha roupa, sapato, biblia, tudo que eu tinha era s6 a roupa do corpo. Queimou tudo, e
eu tenho um sitio 14 na da cidade 14 e eu fui para 1a. Ai eu fui para roga, ai ela veio porque eu vim
para c4, eu sei que era obrigacdo minha mas para ela ndo passava de obrigacdo minha. Entdo ela
nunca tinha ouvido, ela veio aqui duas vezes fundacao. Mas ela ndo via que ela tem dificuldade de
acompanhar, de sofrimento. Daqui quinze dias ele vai ficar internado de novo. Ai eu vou ficar, eu
vou ficar na internagdo dele 14. P1: O senhor tem conhecimento sobre os direitos de crianga que
tdo em tratamento contra o cancer, alguns beneficios que a propria fundagdo da e outros direitos
que sdo do governo. O senhor conhece esse conjunto de direitos, de beneficios? E10: E, peguei
cesta, verdura, remédio, ja pagou exame. Se ndo fosse isso aqui eu ndo sei o que seria ndo. Eles
me orientaram também a ir no Ministério da Satude, né? Na satde 14 em Sdo Francisco. Ai eu
consegui a passagem do transporte para mim l4 para ca. Nos conseguimos no més passado o
beneficio dele, o BPC. S6 que a mae dele gastou tudo, ndo comprou nada para ele, fiquei com dé
porque ela gastou dinheiro. P1: Entendi, entendi. Entdo o senhor gostaria de acrescentar mais
alguma: E10: Nao, ndo, tudo certo. P1: Beleza, meu amigo, eu te agradego, viu? Deus te abencoe.

E10: Amém.

NARRADORA 11

P1: Entdo vamos 14, eu queria que voc€ contasse um pouquinho para mim como que foi desde a
descoberta do cancer, né? Faca uma narrativa para mim de como ¢ que foi, o que que sentiu? O
que que aconteceu? Se foi 14 na sua cidade, se foi aqui, até os dias de hoje, como esté o tratamento
hoje? E11: Ela comegou sentindo uma febre, né. Ela tinha febre varias vezes durante o dia. Ai eu

levei ela no posto de satide 14 da minha cidade. Ai ja de cara descartou, garganta inflamada, porque
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ela sempre teve problema de garganta inflamada desde pequena ela ja tinha. Frequente. Nao era
garganta. Al o médico pediu exame de rotina, urina, fezes e hemograma. Ai nao passou nada para
febre, s a dipirona mesmo, antibiotico nenhum, nada. Com cinco dias eu voltei novamente com
resultados novos ¢ nao tinha dado infeccdo nenhuma de urina. P1: A senhora voltou com os
exames? E11: E, ai eu peguei e pedi um encaminhamento para levar no pediatra ja em outra cidade.
Af eu levei, o pediatra pediu muitos exames e deu tudo negativo. Ai eu ja estava achando muito
estranho. O médico passou dipirona para febre. Ai eu peguei ¢ pedi o encaminhamento eu
conversei com o pediatra porque na minha cidade recentemente teve uma crian¢a com leucemia
também. Teve um caso, ai eu cheguei e perguntei o pediatra, se poderia ser leucemia? Ele virou
para mim e falou assim, ndo, o hemograma dela estd bom, ela ndo tem células jovens no sangue,
ela pode estar com uma bactéria. Ai pediu para que eu viesse em Montes Claros. Quando eu
cheguei no infectologista ela ja 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 nio passava e ndo tinha justificativa
nenhuma aparentemente nao tinha infecgdo, os exames dela ainda nesse dia estavam bons. Ai eu
peguei fui na hematologista que ele indicou, conversei com ela, ela falou assim 6, vamos fazer o
mielograma para descartarmos algumas doengas e vamos descobrir o que ela vai ter € o porqué
desta febre. Ai eu fiz o mielograma numa segunda-feira, dia dezessete de maio. A médica falou
para mim, voc€ pode ir para casa que eu vou analisar as laminas e 14 para quarta-feira, isso era na
segunda, eu te dou um retorno. Ai 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 ja era
umas oito horas da noite quando sdo as nove horas ela ligou para 0 meu marido perguntando se eu
estava e querendo conversar comigo ¢ com ele a sos. Ela falou assim 6, infelizmente eu vou ter
que dar o diagndstico dela por telefone e eu preciso que vocés venham o mais rapido possivel pois
ela tem leucemia aguda e eu preciso que vocés venham o mais rapido possivel porque a gente tem
que internar ela e comegar o tratamento o mais rapido. Estava claro ali para qualquer médico,
porque ¢ o hemograma dela que ela tinha a leucemia né? Ai viemos e conseguimos a internacao
na Santa Casa e desse dia para cd, comecou a fazer quimioterapia. Ela comegou a fazer a
quimioterapia, outros exames e eu vim para Fundagdo dia vinte e oito, porque ela ficou dez dias
internada. Eu achei que ela ndo sairia mais do hospital, eu achei que eu nao ia sair mais porque a
gente entra 14 a gente v€ muitos casos de pessoas que morrem com dois, trés meses, seis meses eu
falei meu Deus. SO que ela comegou o tratamento e foi evoluindo bem, os exames bons, né? P1:

Que bom que vocés descobriram bem recente, mesmo que o Unico sintoma que ela tinha tido até
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entdo foi uma febre. E11: A gente correu mais rapido, e assim ela sempre foi uma crianga que
alimentou bem ela nunca teve nada de saude. A gente nunca foi de dar besteira para ela comer, e
até mesmo agora que ela nao pode ficar comendo certos alimentos, né? Mas ela sempre foi uma
crianca saudavel, nunca tinha tido problema, ndo apresentava queixa nenhuma antes, mas foi bem
assim. P1: Entendi. E11: Inclusive 14 na minha cidade s3o dois casos bem recente, uma criancga
veio com mais ou menos quinze, vinte dias na minha frente. A outra teve alta esses dias, mas esta
ficando aqui. P1: Me fala uma coisa, e antes dela e de vocés terem passado por isso, vocé tinha
alguma informagdo sobre o cancer, principalmente do cancer infantojuvenil, infantil? E11:
Nenhuma. Eu ja seguia a Fundagao Sara no INSTAGRAM, sempre via o trabalho. Porque eu falei
assim, ndo estd normal, as pessoas achavam que eu estava cacando doenga essa que eu estava
tentando fazer exame de graga. Eu sabia que ndo estava normal, isso ndo ¢ uma simples febre que
vai passar. Inclusive se eu tivesse aceitado que era uma febre eu tinha dado o antibiodtico para ela
e a febre que tinha passado naquele momento. Tinha mascarado as vezes, e talvez iria piorar mais
a doenca. P1: Vocé esta falando um negocio que ¢é interessante, porque o cancer infantojuvenil ele
¢ diferente do cancer em adultos, as células nas criangas elas se multiplicam com mais velocidade,
mais rapidamente, e esse processo nas criangas ele ¢ muito mais rapido, por isso € necessario que
seja feito um diagnoéstico precoce, da mesma forma que foi o que aconteceu com ela. E vocé
entende isso, compreende isso? Qual que era o conhecimento que vocé tinha, sobre os sinais e
sintomas do cancer infantil? E11: Esses sintomas, né? Quando eu, como ¢la teve essa febre, ela
fez essa febre de catorze dias, ai eu jé assustei, né? O Unico sintoma que ela teve foi esse, foi a
febre, ela ndo teve mancha, ela ndo teve sangramento, ela ndo teve tosse, ela ndo teve nada. A
menina tesava excelente. Ela ndo ficou prostrada nenhuma vez em cima da cama. Ela estd com
febre, mas ela esta brincando. E eu falei isso ndo € normal. E ai ja veio milhdes de coisa na minha
cabega, né? P1: E hoje vocé ja tem mais conhecimento ou mais informacao que vocé 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 cabeca ja eu achava que era. Eu perguntei para ele, ele falou, nao, ndo ela nao
tem células jovens no sangue. Ai ele falou sério, vamos investigar né? S6 que dentro de mim ja
tinha uma luz assim na minha cabega aquele instinto materno né? Ela ndo esta bem, ela ndo esta.
Ai meu marido me xingava muito. Ele falava comigo que eu estava ficando doida. Entao assim eu
fiquei muito preocupada, eu falei, mas isso ndo estd normal. Mas a médica me falou assim, que
como ela veio bem precoce foi bom para ela, porque assim hoje ela esta bem, tem gente que olha

para ela e fala que ela ndo tem nada, gordinha, fortinha, né? Assim ela tem a doenca e o tratamento



303

que ndo ¢ facil, quimioterapia ndo ¢ facil. Muito triste, muito dificil, sabe? Mas ela est4 6tima P1:
Que bom. E11: Hoje ela esta bem, ndo teve febre mais. Entdo assim, para mim isso € uma vitoria.
P1: No seu dia a dia quando vocé quer uma informacgao e quer se certificar que essa informacao ¢
verdadeira onde vocé busca essa informagdo, onde normalmente vocé busca ou o que vocé faz?
E11: E de inicio eu ia muito assim em noticia de internet. Minha filha ia fazer um exame ai eu ja
ia olhar 14 para mim ver o resultado, se ela tem isso ou aquilo, mas ndo, hoje eu ndo procuro assim.
Eu leio muito, procuro artigos. Eu gosto de ler muito artigo sobre assuntos diversos, mas assim ja
fui muito de ficar fugando e ficar procurando no doutor Google, né? E € perigoso. Porque na cabeca
da gente, cancer, ele ja liga automaticamente a morte. E ai entdo, ¢ isso que eu faco. S6 que eu
falava para ela, na verdade cancer a gente tem que ligar a vida. A vida nasce, porque € o automatico
do nosso do nosso inconsciente. A gente pensa assim, meu Deus ndo vai dar certo. Pela
agressividade de tudo isso, mas a gente sabe que d4, que cura e que tem uma taxa muito alta de
cura e ela ¢ crianca. Entdo, assim, a gente descobriu precoce, ¢ muito mais facil seguir, confiar,
né, confiar nos médicos e vai dar certo. P1: E sobre o cancer hoje? Vocé ainda sente falta de
alguma informac¢ao? E11: Sim. Aqui na fundag¢do ndo, sabe? Aqui a gente ¢ muito bem acolhido
e assistidos por todos, mas quando tenho uma duvida eu procuro. Elas me ajudam, né? Porque
assim, eu ndo vou descobrir tudo de uma hora para outra. E, isso dai vai ser uma fase. Um processo.
Cada semana ¢ uma coisa nova, uma coisa que eu nao sabia, um medicamento que eu ndo sabia.
P1: E no hospital vocé tem a informacao? E11: Tem sim. O hospital tem. A médica da bastante
informagdo muito técnica. P1: Vocé acha que ¢ uma informacgao que as pessoas tém dificuldade
de compreender até mesmo devido ao que as pessoas estdo passando. E11: Nao, porque eu
converso muito com a médica, sabe? Eu pergunto mesmo, quando eu tenho uma duvida eu faco
questao de tirar, para ndo sair com duvidas, entdo ja procuro esclarecer aquilo 4. Ai essa semana
ela vai ter uma sessdo de quimioterapia, sdo quatro dias e vai ficar internado, ela me explicou como
sera, como era o processo, porque ficava internado, né? Olha, durante todo o tratamento ela vai ter
cinco internagdes como essa né¢? Ela comecgou o tratamento tem s6 dois meses, ela ndo teve nenhum
intercorréncia, a gente nao voltou para o hospital com ela com intercorréncia, nada. P1: Que bom,
né? E essas informagdes sobre os cuidados? Porque muda ndo a rotina de quem estd em tratamento,
muda a rotina da familia, da familia inteira. Cuidados, higiene, escovacao dos dentinhos, banho,
como que chegou para vocé esse conjunto de informagdo sobre esses novos cuidados. E11: Nao
tive dificuldade falar a verdade, at¢é hoje no momento nao tive dificuldade assim. Com a
alimentac¢do, higiene, ela ja fazia direitinho, s6 tivemos que adaptar algumas coisas. SO que a

médica pediu para mim priorizar mais. P1: E a alimenta¢do também ela se adaptou bem. E11:
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Sim, porque assim ela ja se alimentava bem, ja comia bem. Ela comia bem s6 que ela gostava
muito de doce né? Essas coisas. E isso que o médico pediu para tirar mesmo. P1: E ela compreende
isso? E11: E, ela entende bem. Ela tem sete anos mais tem a cabeca bem desenvolvida, ela entende
muito. Ela pergunta, posso comer um docinho? Ela fica preocupada né? Mais assim ela sabe que
¢ para o bem dela, hoje ela entende o que que ela tem, né? Como as reagdes daquilo que pode vir
acontecer, esse negocio de cabelo, essas coisas ela entende bem. P1: E o cabelinho dela esta
caindo? E11: Nao, comegou a cair. Comegou a ficar assim mesmo, mais ralinho e agora esta caindo
bastante. Eu estou conversando com ela. E aqui foi bom porque ela vé as outras, as outras meninas,
ela tem convivéncia, entdo o cabelo ndo vai afetar em nada a vida dela, nasce de novo, nasce mais
bonito. Ela v€ que nasce de novo, né? P1: Que bom. Entdo, vocé sente falta de algum servigo mais
abrangente que conseguisse chegar a um nimero de pessoas maior, em termos diagndstico precoce.
E11: Sim, enquanto nés ndo estamos envolvidos a gente também nao se interessa muito por isso.
Entdo as vezes tem uma palestra 14 no posto de satde que a gente acaba nao indo porque nio ¢é
importante na minha perspectiva atual nao ¢ importante. P1: Vocé consegue vislumbrar algum
tipo de servico que podia fazer chegar essa informac¢ao, h4 um niimero maior de pessoas, para que
as pessoas olhem e digam, pode ser cancer. E11: Eu moro no interior, 14 ndo tem hospital, tem
uma unidade basica de saude 14, entdo, nunca teve nada. De falar de cancer infantil, nenhuma uma
palestra, nenhuma conversa, nada. E eu sempre fui de levar minhas meninas no hospital, para fazer
exame, de rotina né. Entdo um formato poderia ter tipo assim, uma vez por outra, uma palestra
com criancas de determinada idade, com as maes para conscientizar porque igual eu te falei,
quantas criangas passam por isso e poderia ser evitado. Pode acontecer com varias outras criangas,
outros tipos de cancer, que as vezes nao ¢ igual a leucemia, mais ja comeca 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 crianga morre porque tinha um tumor, tinha uma
leucemia e as familias ndo sabiam, ah foi infeccdo generalizada, foi uma causa de morte que a
infec¢do acabou mascarando. A maioria dessas vivem em condigdes precarias € nao tem condigdes
de ir aos médicos. Vocé entende como isso poderia ser minimizado? E11: L4 na minha cidade nao
tem, algumas pessoas tém condic¢do, outras ndo. E ai vocé fica a mercé, a febre vai durando quinze
dias, voc€ ndo sabe por qué? A febre dela foi diagnosticada por iniciativa minha, porque se eu
tivesse falado ok, esté tudo certo, o médico ia passar um antibidtico e pronto. Acho que os médicos
das cidades do interior tinham que ser melhores preparados. Tem muitas pessoas que nao tem
compreensdo das coisas mesmo, muitas maes que a gente v€ que sdo bem humildes e essa

humildade, essa simplicidade as vezes também deixa eles muito mais vulneravel, coitados, nao
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tem informagdo, ndo sabe onde buscar. P1: E verde. Mas vocé falou que vocé teve bastante
informacao tanto aqui na fundagdo, quanto no hospital. E a sua compreensido sobre isso vocé
conseguia entender, assimilar essa informagdo? Vocé tinha o habito de registrar alguma
informacao? E11: Desde o primeiro dia que ela iniciou o tratamento, eu tenho um caderno que
anoto tudo, ¢ o meu diario de bordo, ¢ no dia que comegou até hoje eu tenho tudo 14, tudo
registrado, o remédio que ela toma, a hora que ela tomou, tudo que vocé imaginar eu tenho. Porque
assim, eu gosto de escrever e de registrar. Medicagao, qualquer procedimento ou ndo. Hoje ela
veio fez exames, amanha ela tem consulta e eu vou anotar sempre anoto as coisas. O que a médica
fala, o tratamento a medicagdo, quantos dias vai durar a medicagdo, tudo mesmo? Eu tenho esse
costume de anotar porqué vocé acaba criando um histdrico, né? Porque daqui a um ano vocé fala
assim, espera ai, o aconteceu, e eu nao vou saber, né? Eu gosto, eu gosto de anotar as coisas. P1:
Muito bom. Vou fazer uma tltima pergunta, que ¢ sobre os beneficios. Existem alguns beneficios
que s3o do Governo, alguns beneficios também que a fundagao acaba concedendo de acordo com
algumas caracteristicas das familias, vocé tem conhecimento desses beneficios? E11: Eu sou
funcionaria publica, sou efetiva, sou assistente administrativa na area da educagdo. P1: Ah que
legal. E11: Eu tenho o meu salario e o meu marido ele ¢ motorista, entdo assim, para conseguir o
beneficio dela ¢ dificil por causa da nossa renda. E11: E vocé estd afastada do trabalho para
acompanhar o tratamento dela? E11: Eu estou de férias prémio e depois vou tirar uma licenga, né?
Porque nao tem condi¢des nenhuma, de continuar trabalhando, eu tenho que acompanhar ela né?
Entdo eu vou afastar. P1: Vocé chegou a pedir, o transporte fora de domicilio, quando vocé vem
da sua cidade. E11: Eu venho, eu venho na Van do municipio porque eles disponibilizam a van,
né¢? P1: E aqui da fundagdo voc€ usa algum beneficio? E11: Eles ja me ajudaram com
medicamento, consulta. Exame ainda ndo. Por enquanto ndo, porque tudo 14 no hospital. Eles
deram o implante do cateter também. P1: Ah o cateter, 6timo, 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: Vocé gostaria de acrescentar mais alguma coisa? E11: Nao, somente agradecer né? Eu s6
tenho a agradecer. O hospital, a fundacdo, aqui a gente ¢ bem acolhida né? Num momento tao
dificil da vida da gente. A Fundagao acolhi a gente sem conhecer, sem nada, né? Sem saber quem
¢, né? Sem saber da escola, como que vive. De onde veio e de onde vem, né? Tanta gente de tao

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 trajetoria de vocés, desde a descoberta do cancer até
hoje, quando que foi, tem quanto tempo isso? Conta para mim um pouquinho de como vocés
descobriram. E12: Foi dia dois de janeiro deste ano. Era comecou a sentir uma dor na perna, mas
que nunca achava essa dor na perna dele. Ai passou o dia todo com essa dor, ai 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. Ai 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 € ndo encontrou. Ai passou a
semana toda e ele sentindo dor na barriga? Ai ficou com essa dor na barriga e eu levei ele para
Montes Claros. Ai a menina falou assim, se eu fosse vocé nem que paga duzentos e cinquenta reais
na consulta particular e faz o exame para ver o que é. Ai chegamos aqui no Sao Lucas e ele ainda
sentindo muita dor, ai a moga pegou e falou assim 6, vamos dar um remédio na aveia dele, e vocés
devem ir para a Santa Casa, porque o negdcio dele € praticamente cirurgia, € n6s nao temos suporte
aqui. Ai cheguei 14 na Santa Casa e fez raio X, do abdémen, ndo deu nada. Ai pegou e internou
para fazer ultrassom e a tomografia computadorizada. Ai deu febre, e eles nos isolaram e falaram
que era virus, né? Ficamos na Santa Casa sete dias, com remédio na veia. Ele deu uma
melhoradinha e deram alta para nés. Ai veio a dor na perna e caibra também, ai eu achei que eu
tinha batido a perna em algum lugar, né? Pulando, porque nio para. Mas eu sempre fico de olho e
ele ndo 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 alteragdo, ai pediu outros exames.
Al ela pegou e falou assim, vou encaminhar vocé para o ortopedista. Nos fomos chegando 14 ele
pegou e olhou os exames e disse, mamaezinha aqui ndo tem nada. Ele apalpou a perninha dele e
falou 6 maezinha aqui ndo estou vendo aqui deve ser leucemia ou alguma doenca no sangue. Eu
falei, o que ¢ a leucemia, ndo ¢ uma doenga rara? Menino, parece que me jogou la dentro do buraco
e eu fiquei arrasada. Para mim eu s6 via uma vela, um caixao, meu filho vai morrer. Nao sabia que
tinha esse tanto de gente, com esse tanto de problema ndo. Ai me encaminharam para doutora
Juliana e falou, vocé vai ser bem acolhida. Ela me chamou, conversou comigo e eu nao entendia
nada, ela, calma maezinha, aos poucos vocé vai entender. Ai fizeram a biopsia da perna e na perna
ndo deu nada. Depois ele ja comegou a fazer quimioterapia, ficamos trinta, mais de trinta dias 14,
porque ele estava fraquinho, né? Ai depois saimos e no dia dezesseis de fevereiro, ai deu alta nos,

ai nés saimos, viemos para ca para fundacdo. Porque a gente fica de maos atadas, eu mesmo eu
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fazia os meus bicos de faxina, né? Ai chega uma coisa assim de repente vocé ndo faz mais nada,
vocé tomava conta de tudo. E, mais o pior ja passou, né? Agora ja esta tratando, gracas a Deus e
ele ja tem de tratamento seis, sete meses, nao ¢ facil, né? Nao ¢ facil as vezes eu nem quero lembrar
do que aconteceu, né? P1: A senhora tem conversado aqui com a psicologa. E12: Sim, tenho sim,
ela ajuda bastante a gente. P1: e antes da doenca dela, o que a senhora sabia sobre o cancer infantil?
E12: Nao sabia de nada sobre o que que era cancer, que tinha cancer de crianga, ndo sabia. Sabia
s0 0 que a gente via nas novelas né, que passou a muito anos atras. Ai depois vocé chega assim de
uma vez um menino que o seu filho estd com isso. Mais a gente sabe que ndo estamos sozinhos,
tem outras pessoas que estdo com a gente, € tem pessoas para poder estar ajudando, né? Vocé para
tudo, para a vida, para a vida, né? Para a vida para cuidar dele. P1: Entdo, o cancer infantil ele ¢
diferente do cancer em adultos, porque as células do corpo da crianga se desenvolvem mais rapido
do que nos adultos, e ai o diagnostico precoce que ¢ feito a partir de alguns sintomas, alguns sinais,
¢ muito importante para o restante do tratamento. O que a senhora sabia a respeito disso: E12:
Agora eu ja sei de alguma coisa, antes ndo sabia nada, nadinha. Mais assim qualquer coisinha que
eu ja corro para médica e ela ja me atende com mais paciéncia. P1: E quando a senhora precisa de
alguma informagdo, onde a senhora busca essa informacdo, e o que a senhora faz para saber se
aquela informagdo ¢ de verdade ou ¢ mentirosa? E12: Quando eu estava internada até queria
pesquisar, mas ai eu ndo conseguia, eu deixei as coisas tipo assim, acontecer, porque talvez eu ia
até apavorar vendo essas informagdes e sem saber se aquilo era verdade ou mentira como vocé
disse. P1: A senhora preferiu focar e ficar mais centrada no tratamento. E12: E tipo isso, acho que
cada caso ¢ cada caso, né? Eu ja sou mais apavorada, ia colocar isso na minha cabega para que?
P1: Ai a senhora prefere abrir mao da informagdo para ndo ficar enchendo a sua cabega com coisa
que nao vai te ajudar. E12: Sim, tem coisa assim que vai resolver, igual exame, esté 14 escrito e ¢
de verdade, ndo ¢ falso. P1: E a senhora ainda sente falta de alguma informagao sobre o céancer.
E12: Eu s6 tenho medo. E esse medo as vezes impede de querer buscar noticia sobre o cancer né.
O medo eu tenho ¢ de correr atras e ver que € pior, que pode acontecer o pior. Ele vai passar por
momentos que ele ndo vai ficar tdo bom, vai passar para mim ver se ele vai estar. Daqui mais
tempo o tratamento vai fazendo mais efeito, né? Entdo vai dar tudo certo minha vida. Em nome de
Jesus. P1: Fé em Deus, né? E12: Em nome de Jesus. P1: [muita emoc¢ao]. A senhora gostaria de
encerrar a entrevista, ndo ha problema algum, estou vendo que a senhora estd muito emocionada.
E12: Nao, estd tranquilo. P1: Ok. Vamos falar um pouquinho sobre os cuidados, higiene,
alimentagdo, isso acaba mudando ndo so6 a rotina dele, mas a rotina da familia toda né? Como que

aconteceu com vocés, tiveram problemas de se adaptar? A senhora tem informacdes sobre os
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principais cuidados que ele deve ter? E12: Aqui a gente tem comidinha balanceada, né? Muita
fartura, as vezes na casa da gente ndo tem como, mais vamos nos adaptando, tentando orientar,
mais ¢ muito dificil. Ele ficou mais agressivo e ele ja ndo era de comer muito. Ai com o tratamento
piorou um pouco. Fica enjoado. P1: Na fundag¢dao e no hospital a senhora recebe bastante
informacao né. E12: Recebemos. P1: Normalmente quando a senhora recebe essa informacao, a
senhora consegue entender, a senhora tem o héabito de registrar essas informagdes, anotar mesmo?
E12: Eu anoto cada quimioterapia que eu faco. Remédio que ele tem que tomar. Pode correr o
risco de a enfermeira esquecer né. P1: A crianga em tratamento contra o cancer tem alguns direitos
do governo e alguns beneficios aqui na Fundag¢do. A senhora conhece esses direitos e os
beneficios? E12: Ele ainda ndo recebeu. P1: O BPC? E12: E. P1: E ja entrou com o processo?
E12: J4, desde fevereiro, dia dezessete de fevereiro, né? Esta em andlise, mais até hoje ndo recebeu.
Demora um pouquinho. P1: E o transporte, O TDF. E12: Nao tem TFD, porque eles alegam que
a gente que ¢ daqui de Montes Claros ndo tem, s6 de fora, outras cidades. Para me locomover
porque eu agora estou sem trabalhar, ndo posso trabalhar com ele assim, né? Ai para mim poder
vir s6 tem Onibus, trés vezes ao dia, mais ele ndo pode andar nesses onibus de 1a. P1: E ai como a
senhora faz? E12: U¢é no comeco estava vindo de taxi, cobrava sessenta, cinquenta reais para
trazer. Ai dificulta. Ai teve umas vezes que o motorista da Fundagdo ja me buscou, s6 que nao
pode porque moramos na zona rural. P1: A senhora deixa de vir por falta de dinheiro? E12: Nao,
esta tudo indo direitinho, funcionando direitinho para fazer o tratamento. P1: E aqui na fundagao,
a senhora tem algum beneficio? E12: Temos a cesta, a feira de verduras e frutas, medicamento,

suplemento, tem tudo. P1: Otimo. Muito obrigado viu e desculpe pela emogio causada na senhora.

NARRADORA 13

P1: Entdo n6s vamos iniciar, um bom dia de novo. Eu queria que vocé¢ falasse para mim, contasse
um pouquinho da trajetoria do cancer desde quando vocés descobriram até hoje como que foi essa
trajetoria? E13: Em julho de dois mil e dezenove, dia dezessete de julho. Reclamou que estava
sentindo uma dor na perna, e vi que proximo do joelho estava proximo assim do joelho estava um
pouquinho alto. Eu sou técnica em enfermagem e eu estava no PSL fazendo um estagio. 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 ja liguei para 0 meu esposo, meu esposo ja foi 14 e ja marcou. E como tinha vaga
para fazer, ja foi 14 em casa, buscou ela e fez o raio X. No mesmo dia peguei e levei no médico.
Foi tudo muito rapido. Dai n6s mostramos o médico. O médico olhou e ja nos falou que nao 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 ¢ minha outra filha pequena, eu nao fui. Chegando
14 ela foi descer numa rampa e caiu, ai ela queixou da dor, e inchou na lateral assim né? Ela inchou
e muita dor, muita dor, fez remédio, dipirona e ndo aliviou a dor. Eu estava esperando eles para
gente ir para o culto, como ¢ de costume todo domingo. Ai ela chegou e falou comigo, estou
sentindo muita dor no joelho muita dor, eu ndo consegui nem tirar ela do carro e ela deitada no
banco de tras do carro ela encolhidinha, falando assim mae estd doendo muito. Quando o doutor
Leandro chegou e ai ele olhou e falou assim, a gente tem que investigar. Ela estd com uma massa
e essa massa dela cresceu numa proporcao muito rapida. S6 que assim, eu estudante de técnica em
enfermagem, eu estava ja finalizando o meu curso, e estava na matéria de neoplasia maligna, eu
lembro que tinha eu tinha que fazer um relatoério e eu falei com a professora eu ndo sei fazer, na
minha familia ndo tem ninguém nunca tive contato com histéorico nenhum né? Ai eu fiz esse
relatorio na internet fui 1a e pesquisei, fiz pela internet porque eu ndo sabia como fazer. Ai o doutor
Leandro internou ela na segunda de manha, fez o exame de sangue, ja deu um pouquinho alterado,
fez um raio X, olhei o raio X e falou assim vamos para o ultrassom. L4 tem um ultrassom moderno
e ja fizemos ultrassom. Quando chegou 14 o doutor Juliano disse, sua filha esta com tumor na perna
eu ndo sei te falar se ¢ maligno ou se ¢ benigno, mas pela propor¢do do tamanho creio que seja
maligno. Vamos fazer uma tomografia de urgéncia. Tentamos fazer a tomografia no mesmo dia,
mais como na minha cidade ndo tem, tinha que ir para outra cidade, tinha que ser de jejum, e ja
era por volta de meio dia esse hordrio como fazer. No outro dia cedinho fomos fazer a tomografia.
S6 que eu falo assim, que Deus ele ¢ tdo perfeito na minha vida e sabe, que Deus eu ja tinha ja me
mostrado em sonho. Entdo assim, as coisas foram acontecendo, eu ndo 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. Entdo assim, como pediu a tomografia eu ja fui ligando uma coisa com uma
outra. A primeira internagdo 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 armario, a cama
do jeitinho que que ¢ o quarto. Eu sempre tive ¢, independentemente de qualquer situacao Deus ¢
comigo. E ai fizemos uma tomografia, o médico falou comigo e disse, mae vocé quer que eu te
adianto o resultado? Eu falei, quero. Muito dificil, porque assim, ¢ muito dificil saber que seu filho

estd doente e sem vocé nao poder fazer nada (emocgdo]. 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 tdo limitado nao? Ver o
seu filho ali clamando por socorro € vocé€ ndo poderia fazer. Ela ndo entendia, ela ndo sabia de
nada. Ai fomos para Montes Claros, passou na doutora Eliana que pediu para fazer a bidpsia. P1:
E como que vocés chegaram aqui na Fundacao Sara? E13: Eu ndo queria vir para ca. Eu tinha
muito medo de vim para cd, mas como estavamos desprevenidos de dinheiro. Inclusive eu fiquei
uns dias na casa da minha tia aqui em Montes Claros, mais ndo estava dando certo, percebi que
tiravamos a liberdade deles. Ai acabei conhecendo a Fundagdo e nos apaixonamos. Aqui a gente
tem de tudo tem transporte, tem alimentacdo, tem a causa assim, E ai a doutora Eliana que me
falou da fundagdo, mas eu nao queria, tinha medo, muito medo. P1: Medo de qué? E13: Eu tinha
medo assim, que eu ndo sabia como que ¢, eu achava assim, porque ela ndo sabia o que ela tinha,
deixei para falar quase quando o cabelo comecou a cair e eu tive que ficar 14. E ai nossa, a gente
foi embora numa sexta para voltar na outra sesta para quimioterapia nesse percurso ela caiu e foi
muito dificil. P1: Ela caiu em casa? E13: Ela levantou na cama, ela levanta, ela caiu. E ela fraturou,
foi tao dificil e foi tdo dificil. Fomos logo para o hospital. Nao tinha ambulancia e fundagdo me
ligou, ndo esqueco nunca disso, Rosana me ligou ndo sei como ela ficou sabendo, ela me ligou e
falou comigo que no dia seguinte que eu procurasse uma ambulancia particular. Mas também nao
tinha, eu falei que no dia a gente ligou para os municipios préximos, né? Nao tinha uma ambulancia
na minha cidade, tinha uma e ela estava aqui em Montes Claros. O osso na perda estava fragil por
causa do tumor. Ai eu estava cansada, sabe? Aquela pessoa que nao dorme, ndo come, eu perdi
dez quilos E ai? E uma méezinha falou assim, vamos moca 14 na fundacio s6 para vocé 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 ndo imaginava nunca o que que
seria uma casa. Eu vi aqui essa caracteristica importante né? Vocé se sente em casa. Eu ndo queria
vir porque tinha uma mé impressao, um tanto de doenca tudo careca e assim, 6 meu Deus eu nao
consigo ficar. Quando cheguei aqui na casa muito organizada, tudo limpo, sabe? A equipe
maravilhosa, tenho a agradecer, sabe? A todos a todos os funcionarios, 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 fundacdo cuida da gente para
gente cuidar dos filhos, né? E eu morei aqui com quase sete meses e depois fomos para Sdo Paulo
para tentar preservacdo do membro, mais ndo teve como preservar, teve que amputar a perninha
dela. E ai amputou, vem amputacao depois ela tirou oito ndodulos do pulmao. O pulmao ja foi em
Sdo Paulo. Hoje ela estd em tratamento ainda, e faz quimioterapia oral. P1: Depoimento dificil,

emocionante e uma historia de superagao né. Vocé falou uma coisa, antes da doenga mesmo vocé
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trabalhando na area de satide vocé ndo sabia, ou tinha pouca informagao sobre o cancer né¢? E13:
Tinha pouco, bem pouca mesmo. P1: Qual era a informagdo que vocé tinha sobre os sinais e
sintomas e sobre a detec¢ao precoce do cancer infantil. E13: Também nenhuma. Eu costumo dizer
assim, eu acho assim que todo mundo tinha que saber sobre isso sabe? Porque assim seu filho esta
ali, ele queixa de um abdémen doendo, vocé vé uma manchinha, uma dor de cabega que as vezes
a gente d4 uma novalgina. Uma dor nas pernas, ah ¢ dor de crescimento. Um dia o médico falou
assim para mim. Eu ndo sei se crescer doi né? Mais ele estudou para isso né? Mais vejo que muito
médico nao estdo preparados ainda para enxergar esses sinais € sintomas. P1: E hoje vocé tem essa
informagdo, mais do que aquela que vocé tinha antes? E13: Hoje eu sou mais atenta, sabe? Falo
que filho ¢ uma caixinha de surpresa né? P1: E hoje vocé sente falta ainda de alguma informacgao
sobre o cancer de forma geral? E13: A gente tem pouca informacdo ainda, os canceres sdo de
varias formas, varios sintomas, complicado. P1: Vocé consegue ver algum servigo que pudesse
star disponiveis as pessoas para que eles conseguissem avaliar esses sinais e sintomas? E13: Um
servigo que leve para a comunidade a informagdo. Formagao de pessoas, ai seria mais abrangente,
porque sdo poucas as pessoas que sdo capacitadas ainda né? A gente ndo vé nenhum tipo de
propaganda por exemplo na televisdo. Nao vé a propaganda e quando vé ¢ de adulto. P1: Vou fazer
a ultima pergunta. Eu sei que ao longo desse tempo vocé recebeu muita informagdo tanto da
fundacdo, do quanto dos médicos, né? Nao s6 aqui da Santa Casa pois vocé foi para Sao Paulo
também. Essas informacdes que vocé recebia, voce entendia? Vocé tinha o habito de questionar,
de registrar essa informa¢ao? E13: Eu anotava tudo porque eu ndo lembrava de nada. Vamos
supor, conversava com voc€, me passava informacdo, alguma coisinha e eu ndo entender,
pergunto, como que €? Anoto tudo, registro tudo em um caderno para nao esquecer. P1: Vocé
tinha conhecimento dos beneficios que vocé tinha? E13: Nao. Nao conhecia nada também, né? Na
questdo da assim da Prefeitura né? Entao depois que vim para Montes Claros comecei a receber
TFD, iniciando ano passado. Porque assim o inicio foi muito dificil, tanto era para o meu patrao
dar baixa na minha carteira entdo eu fiquei naquela né? Fui recebendo, a fundagdo me deu um
suporte muito bom também quando eu estava aqui eu nao tinha despesa nenhuma. Hoje eu estou
correndo atrds dos meus direitos, tanto ¢ que a medicagdo dela, a fundagdo estava me fornecendo.
Vou ir atras, lutar pelos direitos né? Sé se as vezes eles vencem pelo cansaco, mas ndo pode deixar
vencer nao. P1: Olha, muito obrigado por participar dessa pesquisa, me desculpe pela emogao
causada, também fico bastante emocionado. Gostaria de complementar algo? E13: Hoje eu olho
para tras 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 da valor a outras coisas. Hoje eu dou valor, sabe? Eu chego na minha casa, deito na minha
cama, as vezes eu falo assim, 6 senhor muito obrigada, meu Deus, porque eu estou na minha casa,
estou na minha cama. Eu passei a valorizar tudo, hoje o meu casamento ¢ mais feliz, hoje eu curto
mais as minhas filhas. A gente fica nessas de so 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 percep¢do de vida, perspectiva. Hoje eu sou
outra pessoa, sabe? Hoje Deus ele fez uma transformagao grandiosa, entdo assim veio crescimento
também. Me amadureceu amadureci a minha casa, minhas filhas. A doencga ¢ sinonimo de vida e
ndo sindnimo de outra coisa. Morte, né? Por isso que eu falo que nos associamos o cancer a morte.
Nao acho nao, ¢ sinal de vida também! P1: Olha, muito obrigado, que deus continue abengoando

voceés viu!

NARRADORA 14

P1: Vamos 14 entdo, conta para mim um pouquinho sobre a trajetoria da doenca dele, desde quando
vocés descobriram até hoje, como ¢ que foi? E14: E, quando a gente descobriu ele comegou
inchando né? O pulso, inchou a junta, o joelho. P1: O céancer dele ¢ o que? E14: Leucemia. Ai a
gente trouxe ele para o hospital, eles pediram um raio-X e ndo deu nada. Ninguém descobria.
Ninguém descobria. Ai eu peguei e levei ele no Hospital Universitario. P1: Ele tinha quantos anos
na época? E14: Estava com sete para oito anos. E hoje ele esta com treze. P1: Entdo ele ja estd em
tratamento ai hd seis anos. E14: Isso, seis anos. Est4 e chegou 14 no hospital ninguém sabia o que
que era. Ninguém sabia. E ai voltei com ele para Santa Casa, ele passando muito mal né? Ai 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 grossao.
A1l eu levei ela para Santa Casa e o doutor Jos¢ Henrique eu acho que era o médico que
acompanhou, ele fez falou que era artrite, e ficou 1a fazendo esses exames. Peguei os exames e
constatou que era artrite, ai deu alta para ele, passou os remédios. Chegou em casa, ele foi tomando
os remédios, foi piorando ai piorou, comegou a vomitar bem preto, ai corremos com ele para a
Santa Casa. Quando a gente voltou com ele j4 mandou nds 14 para cima com ele (pediatria). Ai eu

mostrei para a doutora Thaisa foi ela que pegou ele e pediu outros exames. Ai que fez os exames
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e descobriu que ele estava com leucemia e ja comecaram o tratamento na mesma hora. Ele ficou
sem andar, ficou eu lembro. Seis meses sem andar ([emog¢ao]. Depois ele ficou sem andar por
conta do tratamento? Por conta da doenca. Nossa, por conta da doenga. Eu pensei que ele ndo ia
andar mais, ai ele voltou a andar depois de uns trés meses ele comecou de novo a paralisar, ficar
sem andar. Ai foi fazendo fisioterapia 14 no hospital, 14 mesmo e quando estdvamos na Fundagao
vinha uma moga fazer fisioterapia nele aqui, a Fundagdo que conseguiu. P1: Eu lembro disso.
E14: Ai Deus abengoou, que ele voltou a andar. Ai com o tratamento foi andando, né? Ele pegou
e comecou a andar gracas a Deus e ndo. P1: E hoje como ele estd? E14: Hoje ele esta bem. Ele
hoje esta s6 em acompanhamento. Nao toma mais, ndo precisa mais de quimioterapia. Esta
tomando remedinho para tireoide, mas a doutora Rose disse que € bem fraquinho. Mas tirando isso
ja € considerado praticamente curado hoje né? P1: Gracas a Deus. Ele esta grandao né, lembro
dele aqui bem menor, estd um homao. E14: Amém. Gracas a Deus e estd um bezerrdo de um
homem bonito. P1: Antes do diagndstico de cancer dele, vocé tinha alguma informagao sobre o
cancer? E14: Nenhuma, nenhuma a gente fica assim perdido quando vem o diagnostico, né? P1:
Nao tem esse conhecimento de nada, né? E14: De nada, de nada. P1: O céancer infantojuvenil ele
¢ diferente do cancer de adulto e o diagndstico precoce ainda ¢ a melhor fonte hoje de prevencao
e efetividade do tratamento, quando mais cedo descobrir, melhor. Fala para mim, e hoje, vocé tem
mais informagio sobre o cancer, de onde vem essas informagdes? E14: E hoje ¢ diferente, eu ja
estou calejada a quase 7 anos nesta luta, hoje eu conheco e entendo melhor. Antes ele fazia natacao
na Praca de Esporte, ele chorava ele comegou a chorar quando estava conseguindo andar, eu
achava que era moleza que gostava muito de colo quando ele era menor. Antes dele comecar, ai
ele comegou assim tadinho, sentia dor. Quando eu vi que ele inchou o braco assim e sabia que nao
tinha caido nem nada. Eu ja corri logo ele para o médico. P1: Mesmo depois desse tempo todo que
vocé acompanha o tratamento dele, vocé ainda em falta de informacao sobre o cancer? E14: Com
certeza ndo sei tudo né, tem uns assim, que ndo sabe menos ainda. Porque tem varias formas de
cancer e nao d4 para conhecer tudo nao. P1: E vocé acha que poderia ter algum tipo de servico
disponivel para vocés, que pudesse ajudar na identificagdo do cancer e no tratamento? E14: Acho
que na rede de satide né, nas escolas, fazer uma reunido, né? E convocar as pessoas na escola
mesmo muito bom, né? Né? As criangas sdo muito curiosas, entendem melhor as vezes que a gente
né? P1: E aqui na fundagdo e no hospital vocés receberam muita informagao né? Vocé entendia
essa informac¢ao? Fazia algum tipo de registro dessa informacao, anotava alguma coisa? E14:
Porque a gente fica bem abalados também né? Fica cega assim, vocé fica, nossa sem chdo, parece

que o que a pessoa fala com vocé ndo entende nada [emog¢do}, mais com o tempo vocé 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 s6 pela cabeca ndo vai né? Igual os remédios sdo muitos, né? Entdo eu anoto
tudo que ele tem que tomar. P1: Que bom. E as informacdes sobre os cuidados, a saude,
alimentacdo, higiene, como que vocé buscou essas informagoes? E14: Além da doenga, do cancer
né, ele € uma crianca especial, entdo ja tinhamos todos esses cuidados com ele, o problema maior
foi na alimentagao né, apesar dele comer de tudo. Na Santa Casa quando eu estava internado 14,
eles também orientavam a gente, o que podia dar de comer, o que ndo podia. P1: E sobre os
beneficios, vocé conhece os direitos das criancgas e adolescentes com cancer? E14: Sim, ele tem
BPC ele tem, ele recebe o beneficio dele né? P1: Entdo era isso amiga. Quer acrescentar mais
alguma coisa? E14: Queria dizer que foi muito bom ver vocé aqui de novo, espero que vocé volte.
P1: Risos. Eu agradeco o carinho viu, foi 6timo ver vocés e saber que ele estd com satde e todo
bonitdo desse jeito. Eu fico até emocionado de vé-lo desse jeito porque [pausa, emog¢do], tipo o
prazer de acompanhé-lo de perto e o carinho que tenho por vocés ¢ imenso. Foi um prazer poder
fazer essa entrevista com vocé. Muito obrigado, fiquem com Deus. E14: Amém, fica com Deus

também.

NARRADORA 15

P1: Entdo bom dia, vamos iniciar, conta para mim a trajetéria de vocés na luta contra o cancer,
quando vocés descobriram, como foi essa trajetoria? E15: O, foi assim, a gente comegou com dois
carocinhos no pescoco, um de cada lado. Apareceram invisiveis, ele colocou a maozinha assim
falou comigo, mae tem um caroco aqui. P1: E doia? E15: Nao. Ai eu peguei e levei para consultar.
Al foi quando fez exame, a médica falou assim que estava com anemia né? A médica falou que
era anemia. Ai ficou uns trés ou até quatro meses tomando sulfato ferroso, e a médica disse que
ndo era nada demais. Eu achava que era uma ingua, alguma coisa assim. Mais como estava
aumentando achei que tinha que fazer novos exames para ver. Ai veio a pandemia, foi quando ele
comecou a perder peso, ai demorou muito tempo para perceber, comecgou a perder peso, ficar um
menino palido, ndo queria sair mais de casa. Ai foi quando voltou de novo fazer o exame. Os
carogos estavam no mesmo lugar. Ai foi quando voltou para poder fazer os exames, ¢ deu anemia

de novo. P1: Isso quanto tempo depois? E15: Sete meses depois. Ai 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 comegou a travar a perna, a perninha dele, para levantar a perna. Levei ele no ortopedista, ja
no final do ano ja de dois mil e vinte foi, foi em novembro. O ortopedista examinou e viu que tinha
alguma coisa errada na perna dele, mas até¢ entdo nos nao sabiamos. O médico falou assim, tem
alguma coisa errada no osso da perna desse menino, ai foi quando fez a tomografia ai, 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. Comecgou na perna e ai espalhou por dentro. Ai fez o exame de imagem né.
Ali descobriu que estava com bastante massa espalhada no corpo. A pele dele comegou pipocando
também, sabe? Agora estd tratando, a quimioterapia terminou, gragas a Deus. Esta fazendo radio
agora, tem mais dez sessdes de radioterapia. P1: E ele estd bonzinho? E15: Esta gracas a Deus.
Gragas ao Deus né? P1: E me conta uma coisa, antes de saber da doenga dele, o que a senhora
sabia sobre o cancer infantil? Tinha algum tipo de informac¢ao? E15: Nao sabia de nada ainda,
nada, nada, nada. Nada, né? P1: E hoje? E15: Ah sei um pouquinho a mais. Ja pesquisamos para
poder ver como é. Agora estavamos mais cientes. Porque antes 14 foi um susto para todo mundo,
nunca aconteceu isso, né? P1: Tinha algum caso na familia? E15: Tinha. Nao de crianga, de adulto.
P1: Costumo dizer que o cancer infantil ele ¢ diferente do cancer adulto, porque como o organismo
da crianga ele ¢ muito rapido, acelerado, as células elas se proliferam muito mais rapido, por isso
quanto mais cedo fizer o diagnoéstico, melhor. E esse diagnostico muitas das vezes € feito por
alguns sinais, ndo aparecia um carocinho, uma mancha na pele, uma algum tontura, vomito, enfim.
A senhora conhecia também, tinha conhecimento desses sinais e sintomas do cancer infantil? E15:
Eh por exemplo, eu ficava cagando na internet assim e s6 encontrava, so falava, era negocio de
figado, alguma coisa assim, gente, mas sera que ele tem esse cancer de figado? Nao pode, ele ¢
crianca, nao bebe né? P1: O que a senhora usa para se informar hoje? E15: A internet n€, mais nao
sei usar direito, as meninas que me ajudam. Mais € a internet. P1: Essas informagdes que estdo na
internet, a senhora acha que sdo informagdes que a gente pode confiar? E15: Eu acho que sim, né?
Eu acho que sim. P1: Hoje, ainda a senhora sente alguma falta de informagao sobre o cancer?
Como que a senhora acha que podia fazer 1a em Barra do Guaicui, que € perto de Pirapora, a
senhora falou, né? Eu quero informar a populagdo 14 sobre cancer, sobre sinais e sintomas, como
que podia fazer chegar essa informagio as pessoas? E15: E assim, porque quando a crianga esta
doente 1a vocé vai num médico, a gente fica preocupado né? Entdo chega preocupado. Qualquer
coisinha que aparece no filho da gente a gente preocupa. Ai nem me passa um exame, nem nada,
sabe? Assim para gente poder ficar mais despreocupado. Nao ja manda a gente para casa logo, ndo

precisa preocupar que ndo vai ser isso ndo. A médica primeira falou isso para mim, ndo vai ser
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nada ndo. P1: A senhora chegou a perguntar para ela, doutora isso ndo pode ser uma coisa mais
grave? E15: Falei, ¢ estranho ele nunca sentiu isso. Ai ela falou, tira isso da cabeca, ndo vai ser
nada disso que vocé estd pensando. Ai eu fiquei acomodada porque que ela ¢ a médica né? Se
desde do inicio os médicos ja abrissem logo o olho da gente, ndo, corre mais atras, faz isso, faz
aquilo. Tem condicdo de pagar, faz particular, pode ser perigoso, mais nao fala, fala que ndo vai
ser nada. P1: Eu imagino. E a senhora acha que nem os proprios médicos tem essa informagao?
E15: Eles que deviam assim, ajudar a gente nessas partes né. La na minha cidade quem ajuda
muita gente sdo as enfermeiras. Quando apareceu o carocinho ela me falou, vocé fica atenta com
esse carocinho. P1: Que bom que aparece as almas boas né? E15: E, para abrir o olho da gente
também com coisas que a gente as vezes ndo sabe né? P1: Verdade. Aqui na Fundagao e 14 no
Hospital vocés recebem informacao sobre cuidados, alimentagdo, higiene. No inicio do tratamento,
a senhora compreendia essa informacdo e tinha o habito de registrar, anotar? E15: Nao, ndo
entendia nada, tanto assim que muitas vezes o médico me falava eu ligava para o meu esposo, ou
entdo para alguém da minha familia para falar porque eu nao guardava nada. Me falava e quando
saia daqui ja tinha esquecido. A gente fica com a cabeca ruim né, abalada, nossa sem chao. P1:
Muito complicado né? E sobre os beneficios, quais informagdes a senhora tem sobre os beneficios
para criangas e adolescentes com cancer? E15: Nao sei ndo. P1: Sabe o que ¢ BPC, TDF? E15:
Nao. P1: Seria importante a senhora procurar a assistente social aqui da casa para que ela explique

direitinho para a senhora esta bem? Olha agradeco a atencao da senhora viu, muito obrigado.

NARRADORA 16

P1: Vamos 14, conta para mim um pouquinho da trajetdria de vocés na luta contra o cancer. Como
descobriram, quando descobriram, o que estdo fazendo agora. E16: Nos descobrimos numa
consulta de rotina, na pediatra, 14 em Janatba. Ela nunca sentiu nada relacionado, tinha somente o
nariz entupido, entdo a pediatra estava pedindo exames para verificar uma possivel alergia.
Somente isso. E ela tinha umas urticariazinhas que sairdo na pele. Quando ela suava mamando,
ficava bem irritadinha, manchadinha. Somente perto do pescoco e depois sumia. Entdo foi isso.
P1: Mas ai ela sentiu o qué? E16: Pediu os exames porque ela estava com o nariz entupido. Pediu

exame de sangue e viu que estava alterando. E ai ela me falou que ja tinha que estava alterado e



317

mandou a gente para a Santa Casa de Montes Claros. Ela j4 falou, vai interna porque 14 vai repetir
o exame para ver. E ver o que que é. P1: E ai vocés vieram para Santa Casa? E16: Dia dezessete
de abril. E ai realmente fizeram repetir os exames. Pediu exame e realmente era, fiquei vinte e
cinco dias internada com ela tomando um medicamento. Ja iniciou o tratamento e tal. P1: E agora
ela estd fazendo o uso da quimioterapia frequentemente. E16: Isso, hoje nds estamos no
ambulatério. P1: E antes dela apresentar esses sintomas qual era a informagao que vocé tinha sobre
cancer? E16: Nao sabia nada, nem sabia que dava em crianga. P1: E hoje em dia? E16: Hoje sim.
P1: Consegue identificar esses sinais com mais facilidade? E16: Consigo identificar, convivemos
com muitas maes na mesma situagdo, trocamos informagdo. Tem também o hospital, aqui na
Fundacdo. Hoje tenho muito mais informac¢do do que eu tinha antes. P1: Hoje estando em
tratamento vocé sente falta de alguma informagao? Como fazer chegar a informacdo sobre cancer
infantil a outras pessoas? E16: Nossa, eu acho que um meio enorme e que a mae frequenta desde
quando ela ndo estava na barriga, é o posto de saude, entdo eu ndo sei o porqué que um posto de
saude ndo tem pelo menos um cartaz informando uma mae 6, se o seu filho tiver isso, pode ser
cancer. Mostrar mesmo esses possiveis sinaizinhos, né? Se tiver esse sintoma, procure um médico.
Porque 14 tem para tudo, né? Eu ja vi varios, hanseniase, vacina, mais de cancer de crianga ndo
tem. E 14 ¢ um lugar que a mae leva a crianga, com mais frequéncia, visita com bastante frequéncia.
Desde ¢ um lugar de acompanhamento da gravida, entdo o meu posto de saude eu vou 14 desde
quando, eu moro na naquele lugar, estou gravida, entdo deixa a informacao l& para as pessoas,
mais ndo tem ndo. P1: E vocé acha que eles mesmos tdo preparado para isso? E16: Assim, eu acho
que quanto mais a cidade ¢ pequena menos informac¢ao e menos vocé fica sabendo disso, vocé so
sabe se fizer parte da sua realidade. Infelizmente deveria ter antes, né? Para tentar precaver. P1:
Informagdes sobre higiene, cuidados, a propria nutri¢ao, ela s6 mama, ela come, vocé tem esse
tipo de informacao hoje? E16: Aqui na fundagdo, aqui na fundagdo. Total totalmente, até eu recebi
apoio porque como eu sou muito facil de perder peso, entdo eu perdi muito peso, ai a Roberta
passou uma dieta até para mim, para eu poder ficar mais forte e cuidar dela. P1: Quando vocé
recebe informagdo aqui na Fundacao, no hospital, dos médicos, vocé entende essa informacao?
Vocé registra, anota o que as pessoas estdo falando? E16: Hoje sim. P1: E antes era mais dificil.
E16: Ah sim eu ndo sabia nem o que era na verdade. P1: Vocé hoje tem o habito de registrar
alguma coisa? E16: Nao né. Eu vejo varias maes com caderninho, que anotam tudo, eu nao
consigo. Eu fico pensando assim, eu nao quero saber disso, eu acho que eu ja tenho outra forma
de pensar. Nao me sinto bem para isso. P1: Entendi, entendi. E sobre beneficio vocé conhece os

beneficios e os direitos dela? E16: Eu tenho alguns aqui na Fundagao. Remédio, fralda, leite, cesta.
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Tenho o transporte do meu municipio também. Hoje depois de um tempinho eu consegui o caso
pequeno ai eles vém trazer a gente toda semana. P1: O BPC vocé tem? E um beneficio que a
crianca tem quando estdo em tratamento com cancer vocé pode pedir. E16: Conhego nao. P1:
Conversa um pouquinho com a Rosana sobre isso esta bem, ela vai te explicar. P1: Entdo minha
amiga, me perdoa pela emogdo, eu também fico muito emocionado porque a gente vivencia isso,

eu ja vivenciei muito isso e € complicado mesmo. Agradeco demais a sua participagao.

NARRADORA 17

P1: Conta para mim, como que foi a trajetdria desde quando descobriu o cancer até hoje? Como
que estd sendo o tratamento? Como que descobriu? O que que aconteceu? E17: Ele descobriu
sozinho, ndo sentiu dor, ndo sentiu nada de incomodo ndo, ele sentiu na virilha um ndédulo né? E
me falou e eu levei ele no médico. O médico foi pedindo exame, fui fazendo ai quando pediu a
bidpsia que ele falou o que era né? P1: E linfoma que ele tem? E17: E linfoma, estava na virilha,
mas tem outros por dentro, sabe? Em outros lugares. J& tem alguns no pescoco, tem outras partes.
E ai depois do diagnostico ja mandou para cd, ai gracas a Deus, assim ¢ doloroso né? Ela ja me
encaminhou para cd. O municipio j& mandou para Montes Claros. P1: Ja descobriu 14 ou
descobriram aqui em Montes Claros? E17: Descobriu 14? O médico que me pediu a fazer a biopsia
dele quando viu o resultado do exame e ja me alertou. Ai nas secretarias ja e encaminharam para
ca. Al a médica que atende ele que me falou da Fundagdo. E gracas a Deus de quando eu estou
aqui estd indo muito bem né? A Fundagao faz o que eu ndo tenho condic¢des de fazer. E daqui para
frente também vai continuar ajudando né? P1: E ele hoje faz o que? E17: A gente estd tomando
quimioterapia toda semana. Ele ja tomou o primeiro ciclo, j4 tomou o segundo. Ai repetiu o
petscan. Hoje eu fui 14 pegar o resultado, ai vamos passar no médico amanha para ver. Amanha
ela vai ver o exame novo. Ai no momento ja tem vinte dias que ele tomou a ultima quimioterapia.
Ai vamos ver amanha o que que ela vai ver né? P1: Que bom. E antes dele ter apresentado esse
linfoma, a senhora tinha alguma informacgao sobre o cancer, principalmente em cancer em criangas
e adolescentes. E17: Nem crianca, na verdade eu nunca tinha conhecido. Nunca tinha visto ¢ nem
de longe, ndo tinha ninguém na minha familia. Eu ja tinha ouvido muitos mesmo pessoas adultas

né? Porque minha irma teve cancer de mama, eu tenho outra prima também que comegou com
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cancer de pele. Mais em crianga nunca, nem sabia que tinha. Nunca tinha vido nem falar. P1: E
hoje, a senhora acha que tem mais conhecimento, mais informagao sobre o cancer infantil? E17:
Sim, depois que eu estou aqui eu tenho bastante, né? Tem mais gente que convive conosco,
compartilhamos conversas. Entdo eu estou bem mais informada do que antes. Antes eu nao sabia,
nem sabia que dava crianga. P1: O diagnostico do cancer infantil deve ser feito com rapidez,
porque quanto mais rapido, mais efetivo ¢ o tratamento. Normalmente o diagnostico ¢ feito por
alguns sinais e sintomas. A senhora antes disse que ndo tinha conhecimento, e hoje? E17: Hoje a
gente troca muita informag¢do com as maes n’. O pessoal da Fundagdo também mostra para gente.
P1: Como que a senhora fez para conseguir essa informagdo? E17: O que eles ddo né? Uma
cadernetinha, mostraram os sintomas iniciais. Entdo assim hoje eu ja sei. E coisa assim que eu nao
sabia. P1: A senhora sente falta ainda de informacdo sobre o cancer? E17: Sinto sim, a gente ndo
consegue sabe tudo. Sei do meu menino. P1: O que a senhora acha que poderia ter de servico para
que outras maes, que ainda ndo tem essa informacao? E17: Aqui na fundagdo tem muita palestra,
muita informagao e as outras maes as vezes nao sabem, porque nao estdo aqui né. P1: Como essa
informagao poderia chegar para as familias? E17: Olha, para falar a verdade eu nem sei. Podia ser
no postinho de saude, nas escolas né. Porque outras maes também precisavam ser informadas sobre
isso né. Eu falo, hoje o menino é Deus, ¢ coisa de Deus, porque se eu ndo descobrisse, ninguém ia
falar para mim. Assim eu ndo tive pessoas para me avisar né. O linfoma ainda descobriu répido.
E, o linfoma ele é tratavel. Entdo é sindnimo de vida. P1: A informagio que a senhora tinha sobre
os cuidados, alimentacdo, mudou muita coisa na alimentacao dele, nos cuidados que tem com ele,
na higiene. E17: Mudou sim, né? Tudo. Fazemos tudo ao pé da letra, o maximo que eu posso de
ter os cuidados com que. P1: E quem que passou essa informagdo para senhora? E17: Foi a
nutricionista aqui da Fundacao. Foi com ela aqui quanto no hospital. P1: Legal. A senhora entendia
a informacdo que estava recebendo, anotava alguma coisa? E17: Compreendia, eu fago 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 as vezes ¢ muita
coisa e ndo entra na minha cabega. Eu faco anotar. Nao dé para depender da cabeca da gente. Mas
era mais do comego sabe? Quando eu cheguei a gente fica perdido e desorientada, parece que vai
falando as coisas, ndo entra na cabega da gente. Ai eu trazia uma caderneta para anotar e com as
perguntar que ei queria fazer. Porque tem hora que d4 um né na cabeca da gente. E, a gente
esquece, né? P1: E, esquecemos sim. E as informacdes sobre os direitos dele, o que a senhora
sabe? E17: Conhego um pouco. Aqui da Fundagdo eles me ajudam muito com remédio, exame,

cesta basica. Estamos tentando agora ¢ encostar a crianga (beneficio BPC). J& entrei com os
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recursos mais nem foi chamado para pericia nem nada. P1: E quando a senhora vem 14 da cidade
da senhora, tem transporte, TFD. E17: Trazem e levam de volta. P1: Olha, muito obrigado pela
participacao da senhora na minha pesquisa. Deus ilumine vocés. E17: Amém meu filho, estou a

disposigao.

FIM DAS TRANSCRICOES
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de diretrizes para um programa de desenvoivimento da competéncia em informag3o. A pesquisa se
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Estruturar pardmetros para o desenvolvimento da competéncia em informagao no diagnéstico precoce do
cancer nfanto-jusenil.

Ohbjetvo Secundans:

a) caracterizar a competgncia em mformagdo com foco na diminuigao da vulnerabilidade social em saude;

b} caracterizar o cancer infanto-juvenil  diagnostico precocs;

¢} igentficar as instituicdes no Brasil gue promovam agdes para o diagndstico precoce do cincer infanto-
juwenil;

d) apresentiar uma proposia de parametres norieadores para um programa de desenvolvimenio da
competéncia em informag3o com foco no diagndstico precoce do cdncer infanto-fuvenil.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Considerando gue toda pesquisa oferece algum tipo de rsco, Nesta pesquisa o nsco pode ser avalado
como mimimo: O parficipants da pesquisa podera se senfir constrangido 30 responder as perguntas do
gquestionario. Meste sentido, os pesgquisadores se responsatilizam a realizar todas as medidas para
minimizar os riscos previstos ou n3o neste projeio de pesgquisa @ comprometem-s2 3 suspender o estudo
caso algum risco wenha a concretizar-se. Como os pesquisadores irao utilizar de dados e arguivos das
SMEresas pesquis3das, 05 Mesmos s& compromeiem a preserdar a privacidade desses dados, assegurar
gue 1ais informacdes serdo utlizadas Unica e exclusivaments para execugdo da pesguisa em guestdo e
@ssegurar que todas as informagbes ser3o disponibifizadas e divulgadas de forma andnima.

Beneficios:

A pesguisa em questdo busca, por meio da cempeténcia em informagao, desenvolver os programas de
conhesmenio e sailde, com vistas 3 antecipacSo do diagnostico dos pacientes com cancer infanto-juveni.
Entendemos que a3 melhora ou efefividade deste programa especifico, possa potencializar a cura dos
pacientes, pois atua como efeito em cascata: eficiéncia o programa; diagndstico precoce por meio de sinais
= sintomas: inicio do tratamento rapide; eficncia do tratamento, auments dos indices de cura do cancer.
Qufro aspecto imporante, refere-s= 3s apdes de competéncia em informagde, como forma de andlise da
wulnerabilidade social e verficagao dos possivels desdobramentas que a vulnerabfidade possa causar nao
somente aos guesios ligados ao diagnostico precoce do cancer infanto-juvenil, mas tambem 305 cuidados
guando do tratamento efetive da enfermidade. Esperamos tambeém, a0 caracterizar o
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cancer infanto-juvenil, seu principais tpos e efeitos, formas de diapnosticar precocemente a doenga e
possibilidades de ratamente mais assertivo e eficaz, guee possamos ter cesso 3 um rol o2 informagdes, que
futuramente possam ser utilizadas para a criagdo de acdes, tdcnicas, modelos, ferramentas & praficas, que
elevem os indices de cura dessas criangas e adolescentes. Uma das possibilidades esta em utifizar as
dimensdes téonica, estética, ética e politica para este fim. Ao identificar as instituigies & entidades
brasfeiras, que promovam por meio de sua assistencia ou ratamenio, agies especificas para o diagnostico
precoce do cancer infantojuvenil, estaremos promovendo a ampliagdo e divulgagdo de uma rede
colaborativa capaz de mapear com mais eficiéncia, foco endémicos, regides com mais incidéncia da doenga,
faixa etaria com maior ncidéncia de um Spo especifico de cancer, alem de proporcicnar ampare as familias
que buscam por esse tratamento. Quanto 3 identificagdo dos tpos de cdncer acometidos @ es5as criancas e
adolescentes e sua correlagdo com o sexo = idade, podera nos apresentar variavels até entdo ndo
analisadas peia instituicac. além de propiciar um embasaments sobre as formas de ocorméncia do cancer,
dados ess=5 que direcionem tanto os programas de capacitagdo, quanto 3 assisténcia & fratamento, para
determinada idade especifica ou sexo, Por fim, a0 apresentarmos uma proposta de bases e parametros,
com a possibilidade de implantagao de um programa de desenvolimento das compeiéncias em informagao
especificas para o diagnostico precoce do cancer, poderemos levar as pessoas envelvidas, um
conhecimento estruturade, mapeado, delimitado além de praticas mais eficazes, tanto na assistincia,
quanio no tratamento. A pesquisa ainda podera proporcionar, um mapeamento da decumentagao do perdil
epidemiologico da cranga e adolescente com cdncer, 58j@ de manera regional no Morte de Minas, seja com
amplitude estadual ou nacional. para gue seja possivel reconhecer as caracteristicas e especficidades
regionais mais relevantes desta patofogia, bem come um rel de fontes de infermacdo (teis & Ciéneia da
Informagdo, & area da Salde e para o desenvolvimento de politicas plblicas voltadas a esta finalidade.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa apresema peninéncia, fundamentacio bitliografica & uma vez obtido o5 dados conclusivos
proporcionara uma visac mars abrangents sobre o tema proposto.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao cbrigatoria:

Documentos de acordo com a legislagdo wigente.

Recomendagtes:

Mio == aplica.
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Conclusies ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:
Foram constatadas alterages nos TCLEs dos medicos e responsaveis pelas criangas, nao havendo
inadequagies ou impedimentos a realizagdo da pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Documento Arquies Postagem Autor Siuagio
Informagoes Basicas|PE_INFORMACOES BASICAS DO P | OD&/072021 Aceibo
do Projeto BOJETO 1751801 pdf 10:60-28
TCLE /Termos de |TCLE MEDICOS_ V3 docx 08!07/2021 |ELIZETE VIEIRA Aceito
Aszcentimento | 10:6733 | VITORING
Justificativa de
Ausencia
TCLE { Termos de  |TCLE _RESPOMNSAVEIS V3 docx 06/07/2021 |ELIZETE VIEIRA Acaito
Assentimento | 10:5720 | VITORING
Justificativa de
Ausencia
Folha de Rosto folha_de_rosio_assinada pdf 24/05/1021 |ELIZETE VIEIRA Aceito

14:38:54  |VITORING
Projeto Detalhado ! |Projete_Tese Wilian_Toneli Comite_de | 21/05/2021 |ELIZETE VIEIRA Aceita
Brochura _Etica.docx 141822 |VITORING
Imrestgador
De-{:i:-u:ir;:ac de Autorzacao Fundacan Sara pdf /051021 |ELIZETE VIEIRA Aceito
concordancis 121817 |WITORING
Cronograma Cronograma. sy 10062021 |ELIZETE VIEIRA Ao
186603 [VITORING

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Maa

FLORIAMOPOLES, OF de Julho de 2021

Assinado por:
Luciana C Antunes
[Coordenador{a))
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ANEXO B - FOLDER CANCER INFANTOUVENIL (PORTUGULS)

O QUE E O CANCER INFANTO-JUVENIL

Agents
__cancerigenc

I(I\_‘ ) Tecido g {\E::_:s")

Célula normal Célula cancerosa

TEM EM COMUM
O CRESCIMENTO
DESORDENADO DE
CECCULAS

PRINCIPAIS SINAIS E SINTOMAS DO CANCER INFANTO-JUVENIL

CASO
PERSISTAM
ALGUNS DESSES
SINTOMAS,
P : PROCURE O
Fadiga, letargia, ou Perda de peso inexplicada MEDICO
mudangasno ou febre, tosse persistente RAPIDAMENTE
comportamento, como ou falta de ar, sudorese E QUESTIONE
isolamento noturna SOBRE 0S
b P -4 SINAIS E
. Dor em membro ou dor S]NgENNa;DO
Tontura, perda de ossea, inchago sem
equilibrio ou coordenacio trauma ou sinais de INFANTO
b infeccdo JUVENIL




. : _ _ DIAGNOSTICOS COMUNS (CONDICAO i
SouU ) S .
SINAIS OU SINTOMAS PRESENTES NAO MALIGNA) SUSPEITA DE CANCER

— —

Baixas contagens no sangue J ‘ Infeccio ‘ ‘ Leucemia
\ J A
1 [ Dpisturbios da coagulacdo, disturbios :
Sangramento i : R Leucemia
|__paguetarios, insuficiéncia da medula |
U, sk | [ Leucemia de Burkitt, Linfoma ndo
gang . & Hadgkin, Linfoma de Hodgkin
. 11 Doenga nutricional, cisto renal, | Tumor de Wilms, Tumor de ovério,
Inchago abdominal S :
) constipagao, cisto ovariano neuroblastoma
Massa mediastinal com falta de ar ] ‘ Infeccdo J ‘ Linfoma, neuroblastoma
Pupila branca J { Catarata congénita J { Retinoblastoma

b [ . . . . b [
Dor de cabeca, vomito matinal, Enxaqueca, sinusite, meningite se
Tumor cerebral

disturbio de marcha, paresias associada a febre (infeccéo)

t

Cisto 6sseo, osteomielite ‘ ‘ Tumor gsseo

A

Dor 0ssea, inchaco no braco ou perna ‘
sem trauma ou infeccdo

COMO PREVENIR O CANCER INFANTO- 0 QUE AUMENTA O RISCO DO CANCER
JUVENIL INFANTO-JUVENIL

Nos tumores da infancia e
adolescéncia, até o momento,
nio existem evidéncias
cienfificas que deixem claro a
associaciio entre a doenca e os
fatores ambientais. Logo,
prevenciao é um desafio para
o futuro. A énfase atual deve
ser dada ao diagnostico
precoce e a orientacao
terapéutica de qualidade.
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ESTATISTICAS SOBRE O CANCER INFANTO-JUVENIL

TIPOS %

Leucemias 28

Tumores do sistema nervoso central | 26
Linfomas 8
Neuroblastoma 8

Tumor de Wilms, dos rins 6
Tumores de partes moles 6
Tumores 0sseos 5
Retinoblastoma, nos olhos 3
Outros 10

IMPORTANCIA DO DIAGNOSTICO PRECOCE DO CANCER INFANTO JUVENIL

~

Efeitos vagarosos e
demorados dos
diagndsticos e das
terapias do cancer
infanto-juvenil,
podem se desdobrar
por conseguinte em
sequelas fisicas,
emocionais e sociais
para os sobreviventes,
incluindo redugao da

\ sobrevida. /

ALGUNS EFETOS NOS ATRASOS DO —

p=

b
P

™ ¢~ Pacientes com o diagndstico de rabdomiossarcoma em
- . . estagio inicial tém possibilidade de sobrevida, em 5
Necessidade de tratamento mais agressivo e 2 I
anos, de 90%. E , s forem ados com
menor chance de cura doenga metastica, a possibilidade de sobrevida em 5
AT anos € inferior a 30% 4
™

Maior possibilidade de sequelas tardias, com
impacto negativo na qualidade de vida

Pacientes com volumosos tumaores de partes moles
possuem maior risco de mutilagdes devido & dificuldade
de resseccio cirlirgica com margens oncologicas

- N 4
Pacientes com neurcblastoma apresentando massa
i ol P retroperitoneal e infiltragao do canal medular gue
Compressdo mecanica de estruturas vitais : :
evoluem para paraplegia antes do encaminhamento ao
centro de tratamento
A= > g 4
-\\ - -
Pacientes com insuficiéncia renal aguda por infiltracio
Disfungdo orginica estabelecida devido ao renal (linfomas de Burkitt, leucemias), compressdo
tumor tumoral das vias urindrias (rabdomiossarcoma de
\ prostata) efou sindrome de lise tumoral (leucemias
F '
Tratamentos erréneos iniciais com impacto Facientes c_?m tl.!n’ll_DI"ES ?sseolenmilmen'titmiados,
: i como = o 0Eo
negativo no prognostico Skt G hR
b - 4




PRINCIPAIS FONTES DE INFORMACAO SOBRE O CANCER INFANTO JUVENIL

» https://www.inca.gov.br/

CAO SARA « www.fundacaosara.org.b

# https://coniacc.org.br

CONIACC

« https://coniacc.org.br/

ABRALE

= https://gco.iarc.fr/

OBSERVATORIO GLOBAL DO CANCER

» https://www.nih.gov/about-nih/what-we-do/nih-
almanac/national-cancer-institute-nci

INSTITUTO RONAL » https://institutoronald.org.b

CONIACC « https://coniacc.org.br/
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ANEXO C - FOLDER CANCER INFANTOUVENIL (ESPANHOL)

/QUE ES EL CANCER INFANTIL Y JUVENIL?

@y N g~
&) Tecdo Jecde )

Calula normal Célula cancerosa

Agente
cancerigens

TIENEN
DESORDEN EN EL
CRECIMIENTO
CELULAR

PRINCIPALES SIGNOS Y SINTOMAS DEL CANCER INFANTIL Y JUVENIL

SIALGUNOS DE
ESTOS
SINTOMAS
PERSISTEN,
: BUSQUE AL
Pérdida de peso MEDICO
Fatiga, letargo o cambios inexplicable o fiebre, tos RAPIDAME
en el comportamiento, | Hin persistente o dificultad 1 DIE
: : s e Y PREGUNTE
como aislamiento para respirar, sudores
‘ . ches POR LOS
Q¢ 4 s R < SIGNOS Y
| Dolor en las extremidades | S]NT(?MAS DEL
L o en los huesos CANCER
Mareos, pérdida de Sy :
equilibrio o coordinacion kincheson sin INFANTILY
e : traumatismos ni signos de JUVENIL
infeccion

-
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. . e ) DIAGNOSTICO COMUN (CONDICION _ o
SIGNOS O SINTOMAS ACTUALES NO MALIGNA) SOSPECHO DE CANCER

l Recuentos sanguineos bajos ‘ ‘ Infeccién ‘ Leucemia
| | Trastornos de la coagulacion, trastornos | .
Sangrado S Leucemia
plaguetarios, insuficiencia medular
) ' Leucemia de Burkitt, linfoma no '
randamiento del ganglio Infeccion N 4 .
[ Ag 8305 J [ J [ Hodgkin, linfoma de Hodgkin

. . . Enfermedad nutricional, quiste renal, Tumor de Wilms, tumor de ovario,
Hinchazdn abdominal i : S
estrenimiento, quiste ovarico neuroblastoma

[ Masa mediastinica con dificultad para i L. . |
; Infeccién Linfora, neuroblastoma
respirar
{ Pupila blanca J Catarata congénita J Retinoblastoma J
b b

" Dolor de cabeza, vémitos matutinos, T -
umor cerebra

‘ Migrafia, sinusitis, meningitis si se ‘ ‘
alteracion de la marcha, paresia

asocia con fiebre (infeccién)

Dolor de huesos, hinchazdn en el brazo o la
pierna sin traumatismo o infeccion

COMO PREVENIR EL CANCER INFANTIL QUE AUMENTA EL RIESGO DE CANCER
Y JUVENIL INFANTIL Y JUVENIL

En los ores de la nifez y
lIa adolescencia, hasta el
momento, no existe evidencia
cientifica que aclare la
asociacion entre Ia
enfermedad y los factores
ambientales. Por tanto, la
prevencion es un reto de
futuro. El énfasis actual debe
ponerse en el diagnéstico
precoz y en una orientacion
terapéutica de calidad.

‘ Quiste dseo, osteomielitis ‘ ‘ Tumor oseo ‘
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IMPORTANCIA DEL DIAGNOSTICO DEL CANCER DE LA PRIMERA INFANCIA Y EM JOVENES

-

ALGUNOS EFECTOS SOBRE LOS
\ RETRASOS EN EL DIAGNOSTICO EIEMELOR

-
Por lo tanto, los efectos

lentos y duraderos de

Necesidad de un tratamiento mas agresivo y

menos posibilidades de curacidén

/ Los pacientes diagnosticados con rabdomiosarcoma en |

estadio temprane tienen una probabilidad del 90% de
sobrevivir en 5 afios. Sin embargo, si se les diagnostica
enfermedad metastasica, |z probabilidad de

convertirse en secuelas
fisicas, emocionales y

Compresidn mecanica de estructuras vitales

b R supervivencia en 5 afios es inferior al 30% i/
.I.OS dlagDOStlcos y ]'aS d h Los pacientes con tumores grandes de tejidos blandos
= s Mayor posibilidad de secuelas tardias, con tienen un mayor riesgo de mutilacidn debido a la
teraplas de]‘ cancer impacto negativo en la calidad de vida dificultad de la feseccién'qt:xin:]rgica con margenes
infantil pueden @ I e J
ol ™

Pacientes con neuroblastoma que presentan una masa
retroperitoneal e infittracion del canal espinal gue
progresa a paraplejia antes de la derivacion al centro de
tratamiento

> e L 4
sociales para los >
.. . . Pacientes con insuficiencia renal aguda por infiltracidn
SllpeI'Vl‘VlenIeS, lllclmda Disfuncion organica establecida debido al renal (linfomas de Burkitt, leucemias), compresidn
s tumor tumoral del tracto urinario (rabdomicsarcoma de
una reduccion de la oréstata) y/o sindrome de lsis tumoral (leucemias)
] : - A J
supervivencia. 4 R &
d L . i Pacientes con tumores dseos tratados inicialmente,
[lEtanscntos |n.|C|a|e5 efmne?s _Con LeTpE e come osteomielitis, retraso en el diagnostico y
\ / negativo en el prondstico tratamicnto defnithie
- A 4

PRINCIPALES FUENTES DE INFORMACION SOBRE EL CANCER INFANTIL Y JUVENIL

BRASIL

INCA
ACAO SARA
CONIACC

ABRALE

OBSERVATORIO GLOBAL DO CANCER

INSTITUTO RONAL

CONIACC

* https://www.inca.gov.br/

» www.fundacaosara.org.b

* https://coniacc.org.br

» https://coniacc.org.br/

» https://gco.iarc.fr/

* https://coniacc.org.br/

* https://institutoronald.org.b

» https://www.nih.gov/about-nih/what-we-do/nih-
almanac/national-cancer-institute-nci



