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IMPORTÂNCIA DOS DADOS
Dados são importantes fontes de informação que
possibilitam análises, estudos e até o desenvolvimento de
políticas públicas baseadas em evidências;

A informação subsidia o processo de tomada de decisão e
auxilia no conhecimento sobre as condições de saúde da
população;

Dados de alta qualidade são necessários para a tomada de
decisões adequadas. Sem dados completos, as autoridades
de saúde pública têm capacidade reduzida e limitada de
fazer escolhas bem embasadas.



Divulgação

ETAPAS DA PRODUÇÃO DE
INFORMAÇÃO

Coleta do
dado

Codificação do
dado coletado

Processamento do
dado codificado

(analise)



Coletas dos dados

Primário Secundário

São aqueles que nunca foram
coletados. O pesquisador vai ser o
primeiro a coletá-los, sob alguma
demanda de pesquisa, diretamente da
fonte original 

Jornada do paciente (quantitativo
e qualitativo)

São aqueles que já foram pesquisados por
outras organizações, para outros
propósitos que não são os mesmos da
pesquisa em andamento

Dados abertos de base pública
(DataSUS; IBGE; INCA; etc.)



Departamento de
pesquisa
Atua em duas frentes:

Análise e Monitoramento de Dados Abertos1.
 Por meio do Observatório de Oncologia 

   2. Pesquisas de Jornada do Paciente
Via ligação telefônica, ou online, conversamos com
os pacientes a fim de entender toda a sua jornada
antes, durante e após o tratamento, 

Foto: equipe do departamento, 2024



Análise e
Monitoramento de
Dados Abertos



OBSERVATÓRIO
DE ONCOLOGIA

Plataforma online e dinâmica
de monitoramento de dados
abertos e compartilhamento de
informações relevantes da área
de oncologia do Brasil.

Foto: site observatório, 2024



Produção do observatório

Nas mídias

 Para as análises, são selecionadas as variáveis de interesse
relativas às condições sociodemográficas e epidemiológicas
dos pacientes notificados. Posteriormente à essa
sistematização das variáveis, é desenvolvido um panorama
utilizando o Microsoft PowerBI®. Esse painel agrega as
informações mais relevantes do estudo, proporcionando uma
visualização clara, intuitiva e interativa dos resultados.

Nossos estudos ganharam
destaque nos principais meios
de comunicação.



Parcerias 
Panorama do Câncer de mama

Foto: site Instituto Avon, 2024



Fórum BIG DATA
O “Fórum Big Data em Oncologia” é uma
iniciativa do Movimento Todos Juntos
Contra o Câncer e Observatório de
Oncologia que acontece anualmente,
dedicada à discussão, aprendizado e
networking no campo da aplicação de Big
Data em oncologia.

Principais fontes de dados



Pesquisas de Jornada
do Paciente



O que é jornada do
paciente?
Apoiado no conceito “patient reported outcome”
(PRO), ou a pesquisa de “desfecho relatado pelo
paciente” que foi criado para apoiar as pesquisas
clínicas, mas tem sido largamente utilizado para
monitorar sintomas, as dificuldades e o que foi
eficiente na perspectiva do paciente. ( Winnette,
R., Zárate, V., Machnicki, G., DeMuro, C., Gawlicki,
M., & Gnanasakthy, A. 2015)



O que é jornada do
paciente?
A pesquisa é auto referida e inclui diferentes
informações sobre a experiência do paciente
como: 

dificuldades no diagnóstico e tratamento,
status funcional
sintomas e sinais da doença
efeitos adversos aos medicamentos;
fonte de informação, etc.



Criação do
projeto

Pesquisa Bibliográfica:
LILACS, PubMed, Scielo...

Capa 
Introdução Justificativa 
Objetivo geral
Objetivo específico

Método: Critério de exclusão,
variáveis do estudo e análise
de dados.

Aspectos éticos
Cronograma Orçamento
Bibliografia

Escrita do projeto



Objetivo específico: as etapas do
trabalho a serem realizadas para
que se alcance o objetivo geral.

Introdução: Apresentação
do tema e do problema
Falar um pouco sobre a
doença e sua manifestação
clínica; Epidemiologia da
doença (mundo e país);

Justificativa: Por que vai
fazer? O que alcançar com
esse fazer?

Objetivo: define o
que o pesquisador
pretende atingir
com sua
investigação.

Criação do
projeto



Aspectos Éticos
Descrever de maneira detalhada como será a abordagem do
paciente e a explicação do TCLE
Como será o envio do TCLE para o paciente
Montagem do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido –
TCLE é o documento mais importante para a análise ética de
um projeto de pesquisa

Metodologia

Estudo observacional
e transversal
Tamanho da
população amostral
Nível de confiança
da amostra (95%)
Margem de erro (5%):
Variáveis do estudo:

análise de
dados;
Descrever quais
softwares serão
utilizados para
as análises

Criação do
projeto



Elaboração Questionário
Montagem do
questionário em
Word
Perfil do paciente
Sintomas até o 1º
médico
Acesso ao
diagnóstico e exames

Chegada até o especialista
Acesso ao tratamento e suas
dificuldades
Necessidade de transplante,
complicações
Qualidade de vida e busca por
informações

Criação do
projeto

Plataformas 

Validação da sua equipe e um  médico especialista da área



Coleta de dados

Baixar os contatos dos pacientes do
banco de dados da instituição

Convite aos pacientes para
participarem da pesquisa 

Limpeza da base de dados

Controle em uma planilha
 Com sucesso 
 Sem sucesso

Validação dos
dados

Remover duplicatas

Verificar a completude dos
dados

Anonimizar o banco de dados

Armazenamento do banco de dados



Análise de
dados

Tabulações
análise
estatística



Construção de políticas públicas
para melhorar o tratamento dos
pacientes

03

01
Apresentação do
dados em congressos 02

Criação de artigo
científico

Divulgação e Campanha



DIVULGAÇÃO DAS PESQUISAS REALIZADAS NO DEP. DE
PESQUISA



DIVULGAÇÃO DAS PESQUISAS REALIZADAS NO DEP. DE
PESQUISA



DIVULGAÇÃO DAS PESQUISAS REALIZADAS
NO DEP. DE PESQUISA



Entre em contato!
pesquisa@abrale.org.br

nina@abrale.org.br

OBRIGADA!

mailto:pesquisa@abrale.org.br

