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PREFACIO

O caminho para a descoberta cientifica, seja baseada em pesquisas,
estudos, debates, seja nos desenvolvimentos dos diversos campos do saber, passa,
necessariamente, pela constante revisdo e atualizagdo de conceitos. Nos ultimos
anos, os avangos em prevengao, detecgao precoce, tratamento e controle do cancer
ganharam novas perspectivas na incessante busca para o entendimento de uma
doenca tdo complexa.

Como instituicdo de referéncia do Sistema Unico de Saude (SUS) em
pesquisa e controle do cancer no pais, o Instituto Nacional de Cancer José Alencar
Gomes da Silva (INCA) apoia diversas iniciativas que apontam tais avancos, disse-
minam novas descobertas e aprimoram o atendimento a pacientes. Esta publicagéo
é fruto desse enfoque. Agora, em sua segunda edigdo, o “Diagndstico Precoce do
Cancer na Crianga e no Adolescente” foi revisado, ampliado e atualizado em relagao
a conceitos e técnicas aprofundados nos dois anos que separam esse livro de sua
primeira publicagéo, realizada em 2009.

Parte do Programa Diagnéstico Precoce, a versao atualizada mantém sua
premissa mestra: a de levar informacéao qualificada aos pediatras da rede de atengéo
basica e das equipes de Saude da Familia. Esse novo capitulo da parceria do INCA/
Ministério da Saude, da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (Sobope) e do
Instituto Ronald McDonald (IRM) pretende, assim, auxiliar na melhoria da vida de
milhares de criangas e adolescentes com cancer.

Mantendo o mesmo padréo de qualidade da edi¢ao anterior, com textos
chancelados por profissionais de alto gabarito sob a coordenagdo das trés insti-
tuicdes, a verséo revisada amplia e/ou langa novas abordagens em relagao a quatro
temas: rede de protegéo social, toxicidade, cuidados odontoldgicos e a importancia
da Estratégia Saude da Familia. Esse ultimo valoriza ainda mais a agdo de quem
opera nessa area tao vital para o SUS, o elo principal na manutengao da capilaridade
de atendimento a populagao.

A esse profissional cabe a dificil tarefa de identificar sintomas que, se
diagnosticados precocemente, podem antecipar um tratamento e trazer a cura para
pacientes. Hoje, o cancer € a segunda causa de mortalidade entre o publico abaixo
de 19 anos no pais. No mundo todo, € a segunda doenga que mais mata, precedida
apenas por doengas cardiovasculares. Segundo estimativa da Organizagdo Mundial
da Saude (OMS), o cancer chegara, em 2030, a vitimar 12 milhdes de pessoas.

Tal retrospecto motiva a Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) a nao
medir esforgos em mobilizar a comunidade cientifica, os governos e a sociedade em
geral em torno do tema, buscando um maior comprometimento na agenda mundial
sobre as questbes ligadas as doengas nao transmissiveis e ao cancer. Como se
pode avaliar, vencer tal desafio depende da participagdo de todos nos que fazemos
do cancer uma prioridade no tocante a saude publica.

Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva






APRESENTACOES

Instituto Ronald McDonald

O Instituto Ronald McDonald (IRM), organizagdo sem fins lucrativos
fundada em 8 de abril de 1999, tem como missdo promover a saude e a qualidade
de vida de criangas e adolescentes com cancer e, assim, contribuir para mudar o
panorama do cancer infantojuvenil no Brasil.

A cada novo ano, o IRM consolida suas agdes pela cura de criangas e
adolescentes com cancer e € uma motivagao para a equipe, apoiadores e parceiros
constatar que essa causa se torna cada vez mais forte e a atuagao do instituto cada
vez mais ampla.

No entanto, os desafios também sdo cada vez maiores e, por isso,
queremos consolidar e ampliar os Programas do IRM — Diagnéstico Precoce,
Atencgéo Integral e Casa Ronald McDonald — €, com uma viséo integrada das
demandas prioritarias na oncologia pediatrica, colaborar para o aumento do indice
de cura.

A realizacdo dos projetos contemplados pelos Programas Atencao Integral
e Casa Ronald McDonald garantem a ampliagdo da abrangéncia e a melhoria da
qualidade do atendimento oferecido as criangas e adolescentes. Entretanto, além
da exceléncia do tratamento médico hospitalar e de um atendimento de qualidade
oferecido pelas casas de apoio, € fundamental que a crianga e o adolescente
obtenham um diagnéstico precoce e preciso, 0 que aumenta imensamente suas
chances de cura. Por isso a importancia do Programa Diagnéstico Precoce.

E, na busca pela exceléncia nas agbes, o IRM trabalha em conjunto com o
Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), érgao do Minis-
tério da Saude (MS), a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (Sobope) e a
Confederagdo Nacional das Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianga e ao
Adolescente com Cancer (CONIACC). As instituicdes de atendimento a crianga e
ao adolescente de todo o Brasil, que atuam como parceiras por intermédio dos
Programas, também sao atores fundamentais nesse cenario e, por isso, trabalhamos
constantemente para que estejam todos alinhados, com 0s mesmos objetivos e
resultados a serem alcangados: a cura e a qualidade de vida de criangas e adoles-
centes com cancer.

E é com orgulho e expectativa que apresentamos esta publicacdo, a 22
edicdo do material de apoio ao Programa Diagndstico Precoce, pois desejamos
que os participantes do programa, usuarios desse material, possam, junto
com o IRM e todos os parceiros, assumir os desafios que se apresentam e
oferecer a oportunidade de que criangas, adolescentes e seus familiares reconquis-
tem a esperanca.

Boa leitura e excelente trabalho!

Francisco Neves



Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica

Nos paises desenvolvidos, a taxa de cura do cancer na crianga € no
adolescente supera os 70%. No entanto, no Brasil, dados oficiais dos Registros
Hospitalares de Cancer mostram que o pais esta aquém dessas cifras. Pode-se
atribuir essa defasagem a demora na suspeita do diagnéstico que, se fosse realizado
precocemente, agilizaria o encaminhamento dos pacientes, e a qualidade do trata-
mento oferecido, tornando as condi¢des bastante diferentes nesse imenso territério.
Nao é possivel admitir que algumas criangas ainda morram, neste pais, nao por ter
cancer, mas por serem brasileiras.

Uma acgao conjunta entre o governo, as instituicdes que tratam as criangas e
adolescentes com cancer, as sociedades médicas e instituicdes de saude do terceiro
setor poderia atenuar e/ou resolver essa importante questao.

Ha doze anos, o Instituto Ronald McDonald (IRM) vem trabalhando para
mudar o panorama do cancer na crianga e no adolescente no Brasil, através de
campanhas como o McDia Feliz. Contudo, além da captagao de recursos para investir
em iniciativas em beneficio de criangas e adolescentes com cancer, nos ultimos anos,
o IRM firmou uma parceria com o Instituto Nacional de Cancer (INCA) e a Sociedade
Brasileira de Oncologia Pediatrica (Sobope). Desde entdo, novas frentes de trabalho
surgiram, destacando-se o Programa Diagnéstico Precoce, do IRM, que tem como
escopo a Atengdo Basica de Saude, em especial a Estratégia Saude da Familia, que
hoje atende quase 50% da populagéo brasileira e é o primeiro local de atendimento
de uma crianga doente — e onde a suspeita do cancer deve surgir, encurtando o
tempo, as vezes de semanas ou meses, até que o paciente seja encaminhado para um
servigo especializado.

Desde 2007, o IRM, com apoio do INCA e da Sobope, vem desenvolvendo um
estudo-piloto com oito instituicées e capacitando os profissionais da Saude da Familia.
Nesse processo, varias suspeitas de cancer ja ocorreram e tiveram encaminhamento
adequado, mas o maior mérito talvez ndo possa ser quantificado: a difusdo do
conhecimento.

Atualmente, estamosemfase deampliagéo. E digo“estamos” porque a Sobope
se sente totalmente envolvida nessa iniciativa.

O IRM né&o parou por ai: além do Programa Diagndstico Precoce, desen-
volveu o Programa Atencao Integral, que destina recursos para projetos de institui-
¢bes que apresentem demanda e condigbes de oferecer as melhores chances de
cura com qualidade de vida aos pacientes. Dessa maneira, o IRM fecha o circuito:
capacitagdo dos profissionais para o diagndstico precoce e atendimento adequado
do cancer da crianga e do adolescente.

Parabéns!

Renato Melaragno
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INTRODUCAO

Segundo estimativas do Instituto Nacional de Cancer (INCA), podem
ser esperados, no biénio 2010/2011, 9.386 novos casos de cancer em criangas
e adolescentes por ano. Isso representa cerca de 2,5% de todos os novos casos
de cancer no pais (INCA, 2009). Apesar de ser pouco significativo se comparado
ao cancer em adultos, a doenga é a segunda causa de morte na faixa etaria de
5 a 19 anos, ultrapassada apenas pelos 6bitos por causas externas (DATASUS,
2009). Dados do Ministério da Saude (MS) mostram que, no Brasil, tem havido
uma diminuigcéo significativa do nimero de 6bitos em criangas e adolescentes
por doengas infecciosas e parasitarias, doengas dos aparelhos circulatério e
respiratério e afecgdes originadas no periodo perinatal. Por outro lado, ganham
importancia as mortes por neoplasias e por causas externas.

E nesse contexto que surge este livro, como produto do Programa
Diagnostico Precoce do Instituto Ronald McDonald (IRM), que tem como objetivo
contribuir para a identificagdo precoce do cancer em criangas e adolescentes,
de forma a reduzir o tempo entre o aparecimento de sinais e sintomas e o
diagndstico em um servigo especializado, aumentando a probabilidade de
cura. Dessa forma, propde-se a colaborar na organizagao da Rede de Atencao
Oncoldgica e a qualificar a assisténcia a salde nas areas adscritas as equipes
da Estratégia Saude da Familia (ESF).

Para dar conta de seus objetivos, o Programa considera um conjunto
amplo e complexo de fatores que influenciam na detecgado precoce do cancer.
Fatores que levam em consideragao desde a capacidade do profissional médico
para suspeitar de uma neoplasia e a conduta adequada para avaliar sua suspei-
ta, até a oferta de servigos diagndsticos na rede de saude publica e a condigéo
socioecondmica da familia para deslocamento e dedicacéo.

O Programa Diagndstico Precoce se concentra na Atengao Basica, mais
especificamente na ESF, porque é nesse nivel de assisténcia que acontece
o primeiro contato da populagdo com o sistema de saude. A Saude da Familia
€ a estratégia definida pelo MS para a organizagdo do sistema a partir da
Atengdo Basica. Segundo o MS, em fevereiro de 2011, 95% dos municipios
brasileiros haviam implantado a estratégia em seu territério, perfazendo 52,6%
da populagéo coberta pelas suas agoes.

A proximidade e o acompanhamento continuo das familias de um
determinado territério colocam os profissionais da ESF em uma situacao
privilegiada para a identificacdo dos sinais e sintomas da doencga, o que pode
propiciar maior agilidade na suspeita e no diagndstico de cancer em criangas e
adolescentes. Por essa razao, a Portaria n° 2.439, de 8 de dezembro de 2005,
que instituiu a Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica, no que diz respeito a
deteccgéao precoce, da destaque ao trabalho dos profissionais da Ateng¢ao Basica,
em especial as equipes da ESF.
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O Programa Diagnoéstico Precoce

O Programa Diagndstico Precoce do IRM, que comegou a ser concebido
em 2005, teve como inspiragdo as experiéncias exitosas de Recife (PE) e de
Itabuna (BA) em agdes de detecgao precoce de cancer na crianga e no adoles-
cente.

No Recife, o Nucleo de Apoio a Crianga e ao Adolescente com Céan-
cer (NACC) desenvolvia, desde 2002, um trabalho de educacdo continuada de
Agentes Comunitarios de Saude (ACS), articulado com a Secretaria de Saude
do Estado de Pernambuco, para capacita-los em relagédo a suspeita do cancer.

O Grupo de Apoio a Crianga e ao Adolescente com Cancer (GACC)
de Itabuna, de forma analoga, também atuava com as equipes de Saude da
Familia. Um nucleo de estudantes de medicina da Universidade Estadual de
Santa Cruz, em llhéus (BA), teve papel importante na execugao desse projeto,
ampliando seus beneficios a qualificacdo de novos profissionais.

Foi entao formado um grupo de trabalho com representantes do Conse-
Iho Cientifico do IRM, do INCA, da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica
(Sobope), da Unido Norte e Nordeste das Entidades de Apoio a Crianga com
Cancer (UNEACC) e da Unido Sul e Sudeste das Instituicbes de Assisténcia a
Crianga e ao Adolescente com Cancer (Universo), além das coordenadoras dos
programas de Recife e Itabuna. Esse grupo discutiu e trabalhou na elaboracao
de um Programa que deveria ter essas experiéncias como base, mas precisava
também garantir flexibilidade suficiente para ser implementado em todo o territo-
rio nacional, respeitando-se as especificidades regionais.

O grupo de trabalho foi responsavel pela definicdo das diretrizes do
Programa e, em 2007, com a contratacdo de consultoras em Saude Publica,
foi elaborado e langado um edital para o desenvolvimento de uma etapa-piloto
do Programa. Foram convidadas a participar dessa primeira selegéo as institui-
¢des parceiras do IRM previamente cadastradas. Apds um processo seletivo que
contou com a avaliagdo de um comité de pareceristas de diferentes especiali-
dades (educacgao, saude publica, oncologia pediatrica) e do Conselho Cientifico
do IRM, oito projetos foram selecionados. Além do carater técnico, a selecao
priorizou também uma distribui¢do regional: com excec¢ao da regido Norte, todas
as outras foram contempladas pelo edital, assegurando uma representatividade
importante na avaliagdo do Programa (Quadro 1).



Quadro 1 — Projetos da etapa-piloto

Relagao dos projetos executados na etapa-piloto

1. Alagoas (Maceio)

Instituicdo: Associagao dos Pais e Amigos dos Leucémicos de Alagoas (APALA), em
parceria com a Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas

Titulo do Projeto: Quanto mais cedo melhor
2. Maranhéo (Séao Luis)

Instituicdo: Fundag&o Antdnio Jorge Dino, em parceria com a Agéncia Intermunicipal de
Consoércio das Micro-Regides do Munim, Lengdis Maranhenses e Baixo Parnaiba Litoral

Titulo do Projeto: Diagndéstico precoce do céncer pediétrico: papel do Programa de Satde
da Familia na Regiao do Munim, no Estado do Maranh&o

3. Minas Gerais (Montes Claros)

Instituigdo: Fundagéo Sara Albuquerque, em parceria com a Universidade Estadual de
Montes Claros — UNIMONTES

Titulo do Projeto: Articulando o Diagnoéstico Precoce
4. Mato Grosso do Sul (Campo Grande)

Instituicdo: Associagao dos Amigos das Criangas com Céancer (AACC), em parceria com a
Universidade para o Desenvolvimento do Estado e da Regido do Pantanal

Titulo do Projeto: Capacitagdo de Equipes Saude da Familia para a Promogéo do
Diagnéstico Precoce de Cancer em Criangas e Adolescentes, no Estado de Mato
Grosso do Sul

5. Parana (Cascavel)

Instituicdo: Unido Oeste Paranaense de Estudos e Combate ao Cancer (UOPECCAN)
Titulo do Projeto: Diagnéstico Precoce do Céncer na Crianga e no Adolescente

6. Pernambuco (Recife)

Instituigdo: Grupo de Ajuda a Crianga com Cancer (GAC), em parceria com a Faculdade
de Ciéncias Médicas da Universidade de Pernambuco

Titulo do Projeto: Diagndstico Precoce do Cancer Infanto-Juvenil na Atengao Primaria a
Saude: o desafio de capacitar a Atengdo Basica construindo um protocolo de organizagdo
do servigo

7. Rio Grande do Norte (Natal)

Instituicdo: Casa de Apoio a Crianga com Cancer Durval Paiva

Titulo do Projeto: Campanha do Diagndstico Precoce do Cancer Infantil
8. S&o Paulo (Santo André)

Instituicdo: Casa Ronald McDonald — ABC em parceria com a Faculdade de Medicina do
ABC

Titulo do Projeto: Estratégias para o Diagnéstico Precoce do Céancer em Criangas e
Adolescentes do Municipio de Sdo Bernardo do Campo: Parceria com o Programa de
Salide da Familia
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A etapa-piloto, que teve como objetivo principal avaliar o modelo
desenhado para o Programa, foi realizada em 2008 e representou um periodo
de intensa troca de experiéncias e conhecimentos entre todos os participantes.
Mesmo sendo realizadas na condigao de teste, essas iniciativas promoveram
resultados surpreendentes na identificacdo de casos suspeitos em curto prazo,
indicando uma provavel melhoria na qualificacdo das suspeitas e na organizacao
da rede.

Durante essa etapa, foram realizados trés workshops, além de visitas
aos locais de desenvolvimento dos projetos. Ao longo desse processo, foram
consolidadas informacdes e geradas estatisticas sobre o perfil dos profissionais
capacitados e o resultado do processo de aprendizagem. Analisando esses
dados, a equipe do Programa péde ajustar o plano de curso e rever os
instrumentos de avaliagcdo. Também a partir da experiéncia da etapa-piloto,
decidiu-se elaborar um material didatico Unico para o Programa. Este livro &
a principal peca desse material, desenvolvido para subsidiar a formacgéo e
servir de fonte permanente de consulta para os profissionais capacitados
pelo Programa.

Quadro 2 — Numeros da etapa-piloto

A etapa-piloto em nimeros
Investimento do Instituto Ronald McDonald nos projetos R$ 416.837,00
Quantidade de profissionais capacitados 2.606
Quantidade de municipios onde ocorreram as capacitagbes 24
Quantidade de equipes da ESF envolvidas 229
Populagéo total atendida pelas equipes de ESF capacitadas  640.910

Em 2009, foi publicado novo edital de sele¢cdo de projetos. Para essa
etapa do Programa, além do material de apoio, foi disponibilizado um Portal de
Servigos. Em ambos os casos, o IRM contou com o apoio institucional do INCA
e da Sobope.

O Portal foi idealizado com o objetivo de colaborar na gestdo do
Programa, permitindo o monitoramento dos projetos de capacitagdo nos munici-
pios onde sao realizados e oferecendo ferramentas de apoio aos coordenadores
dos projetos.

Nessa segunda etapa do Programa, 13 projetos foram selecionados,
permitindo que a iniciativa chegasse a novos Estados, como Bahia, Ceara e Rio
de Janeiro, além de ter sido ampliada na maioria das regiées que tiveram repre-
sentacao na etapa-piloto.



O IRM entende que, por meio desse Programa, € possivel empreender
agdes estruturadas e comuns, em todo o territério nacional, construindo uma
grande rede que permitira acompanhar os resultados a médio e longo prazos. A
consolidagéo da estratégia do Programa também colabora para ampliar e forta-
lecer iniciativas similares em um grande movimento que contagia, esclarece e
desmistifica o tema. Trata-se de um modelo de gestao absolutamente colabora-
tivo, no qual Estado, iniciativa privada e sociedade civil organizada s&o aliados
em prol de um mesmo objetivo: assegurar maior possibilidade de cura a criangas
e adolescentes com cancer.

Sendo um dos principais produtos desse trabalho, a primeira edicao
deste livro foi construida ndo sé a partir dos oito projetos da etapa-piloto, mas
também por especialistas voluntarios do INCA e da Sobope. Essa nova edigéo,
atualizada com base na experiéncia dos projetos da segunda etapa do Progra-
ma, ganhou novos capitulos que abordam o papel dos profissionais da ESF
na suspeita da doenga e no acompanhamento do paciente com cancer, cuida-
dos em saude bucal e o papel das instituigdes de apoio. Espera-se que seu
conteldo, que aborda desde a suspeita da doencga até os cuidados necessarios
durante o tratamento, fortaleca o trabalho desenvolvido na ESF e colabore com
a deteccao precoce e com a constru¢cdo de uma rede de assisténcia integral a
crianga e ao adolescente com cancer.
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ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS E DE
ORGANIZAGAO DA REDE DE ATENGAO ONCOLOGICA

Os principais dados epidemiolégicos que possibilitam a descrigdo da
situacdo do cancer em determinada populagdo sdo a INCIDENCIA, ou seja,
o total de casos novos da doencga no periodo avaliado; a SOBREVIDA, que
representa o tempo de vida apds o diagnéstico da doenca e inclusao do indivi-
duo com cancer em um sistema de informagfes que permita o seu acompanha-
mento; e a MORTALIDADE, que relaciona os 6bitos que tiveram como causa as
neoplasias malignas.

Para a estimativa de incidéncia por cancer na infancia e juventude,
€ necessaria a implantacdo de sistemas de informacdo com Registros de
Cancer de Base Populacional (RCBP). No Brasil, existem, atualmente,
28 RCBP, sendo que, desses, 20 apresentavam informagdes consolidadas para
um ano, o que permitiu a publicacdo recente, pelo INCA, de informacgdes sobre
taxas de incidéncia por cancer na populagao de 0 a 19 anos de alguns municipios
brasileiros. Essas taxas variaram, considerando-se periodos de acompa-
nhamento diferentes, de 76,85 por 1 milhdo (taxas ajustadas por idade), nos
RCBP da cidade de Belém (PA), até 220,32 por 1 milhdo em Sao Paulo (SP)
e 230,98 em Goiania (GO), sugerindo que existam problemas de acesso ao
diagndstico em regides com menor oferta de servigos especializados. Para se ter
umaideiadoque essastaxassignificam, éimportante compara-lascomas de outros
paises, no mesmo grupo etario: nos Estados Unidos da América, na década
de 1990, a taxa média era de 149 por 1 milh&do, chegando a 165,92 em estudo
americano mais recente, e a 157 casos novos por 1 milhdo de habitantes
de 0 a 19 anos, em estudo europeu de 2004, sendo maior a incidéncia no
sexo masculino (INCA, 2008).

O percentual mediano dos tumores pediatricos encontrados nos RCBP
brasileiros situa-se proximo a 2,5%, o que permite o calculo estimado de
9.386 casos por ano de tumores pediatricos no pais, se retirados os tumores
de pele ndo melanoma do total estimado para a populagdo em geral
(INCA, 2009). Esse numero de casos novos estimados, quando calculado para
diferentes estados e regides do pais, deve servir como pardmetro para o
planejamento de agdes e organizagdo dos centros ou unidades com
oncopediatria, na medida em que os melhores resultados sdo esperados
quando respeitadas escalas que possam garantir um numero razoavel de casos
acompanhados por ano e por servico. Desse modo, evita-se a excessiva

'
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fragmentagéo da oferta, frequentemente associada a resultados insatisfatérios
e pior desempenho dos servigos de acompanhamento.

As formas mais frequentes de cancer na infancia e na adolescéncia séo
as leucemias, principalmente a leucemia linfoide aguda, sendo também muito
recorrentes os tumores de Sistema Nervoso Central (SNC). Na cidade de Sao
Paulo, existe um registro de base hospitalar de cancer da Fundagdo Oncocentro
de Sao Paulo (FOSP), em que podem ser verificadas informagdes sobre tipos
mais frequentes de cancer na populagao brasileira de 0 a 18 anos, no periodo de
2000 até junho de 2008: 25,7% dos casos foram de leucemias, 16,3% de linfo-
mas e 12,8% de tumores do SNC (FOSP, 2008). O fato de, no Brasil, os tumores
de SNC ocuparem o terceiro lugar na incidéncia, depois das leucemias e dos lin-
fomas, além de demonstrar a necessidade de mais estudos que possam explicar
esse quadro, pode sugerir que existam problemas de subdiagndstico no caso dos
tumores de SNC, ja que, nos paises desenvolvidos, esse grupo de neoplasias é
o segundo mais frequente.

A sobrevida no cancer pediatrico esta relacionada a diversos fatores,
entre eles, os relacionados ao paciente, como sexo e idade, assim como a
localizagdo, extensdo e tipo de tumor. Entretanto, as questdes inerentes a
organizacédo do sistema de saude — que podem implicar maior ou menor
facilidade e oportunidade de diagnéstico, referéncia para tratamento, qualidade
do tratamento e suporte social — também contribuem para determinar chances
diferenciadas de sobrevida (BLACK; SANKARANARAYANAN; PARKIN, 1998).

A sobrevida de criangas com cancer melhorou muito nos ultimos
30 anos. Antes disso, essa era uma doenga quase sempre associada a morte,
enquanto hoje, na maioria dos centros desenvolvidos, sua cura ultrapassa a
faixa de 70% dos casos (INCA, 2008). Nos Estados Unidos, a sobrevida em
cinco anos do cancer em criangas e adolescentes aumentou de 28%, em 1960,
para 75%, em 1990, um crescimento de 42% (SIMONE; LYONS, 1998). Na
Europa, a sobrevida em cinco anos de criangas também melhorou, passando
de 44%, naquelas diagnosticadas em 1970, para 64%, em criangas diagnosti-
cadas em 1980, e 74%, para criancas diagnosticadas em 1990 (STELIAROVA-
FOUCHER et al.,, 2004). Varios fatores colaboraram para a melhora dos
resultados, como o cuidado especializado das criangcas em unidades de
oncologia pediatrica dedicadas, com equipes especializadas e participagao em
estudos clinicos prospectivos bem delineados (CRAFT, 2000; SIMONE, 2006).

No Brasil, embora os resultados de muitos servigos especializados
sejam comparaveis aos de paises mais ricos, persistem diferengas regionais
na oferta desses servicos, fazendo com que as médias de sobrevida no pais
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ainda estejam abaixo daquela esperada para o desenvolvimento e conhecimen-
to técnico do momento. A mortalidade por cancer, no grupo de 0 a 19 anos,
apresenta-se hoje como uma das principais causas de o6bitos, proporcional-
mente, namedidaem que houve redugao das causasrelacionadas a prevengao por
imunizagao e outras agdes basicas de saude, assim como a melhores condigbes
de vida. Até o momento, ndo sdo conhecidos fatores de risco que determinem
isoladamente maior probabilidade de aparecimento do cancer na crianga € no
adolescente nem maior risco para a letalidade por essa causa. As propostas
de enfoque diferenciado das politicas publicas para a questdo do cancer na
infancia e adolescéncia justificam-se pela expressdo da mortalidade propor-
cional hoje demonstrada nesse grupo. O cancer ja aparece entre as cinco
principais causas de 6bitos no Brasil desde os primeiros anos de vida (INCA,
2008), porém € na faixa etdria dos 5 aos 18 anos — que frequentemente
recebe menor prioridade das agbes de vigilancia em saude, incluindo-se a
atengao basica — que o cancer representa a primeira causa de o6bitos por
doencga, se nao forem considerados os dbitos por causas externas (acidentes
e violéncia). Esses dados sao suficientes, portanto, para destacar a
importancia atual do cancer na formulagdo de politicas e agbes de saude da
crianca e do adolescente.

Desse modo, as estratégias de ampliacdo da sensibilidade do
sistema de saude e servicos em geral, visando a suspeita diagnéstica nos
casos sugestivos, mesmo sendo a maior parte de seus sinais e sintomas
inespecificos, poderdo resultar na detecgao precoce de casos, impulsionando
a necessidade da organizagdo da rede de servigos, nos seus diferentes niveis
de assisténcia, de modo a garantir 0 acesso também precoce ao tratamento
adequado e de qualidade.

Legislacao e politicas publicas

Desde a década de 1930, com a criagdo do Centro de Cancerologia no
Servigo de Assisténcia Hospitalar do Distrito Federal, iniciou-se o processo de
organizacao de acgbes voltadas para o tratamento do cancer. Em 1941, foi elabo-
rada uma Politica Nacional de Controle do Cancer, que foi modificada e desen-
volvida por diferentes contextos politicos e institucionais. Com a promulgagao da
Lei Organica da Saude, que criou o Sistema Unico de Saude (SUS), em 1990,
observou-se o fortalecimento do INCA/MS, em sua fungéo de 6rgao formulador
da politica nacional de prevencgao e controle do cancer.

@
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Com a publicacdo da Portaria GM/MS n° 3.535, de 2 de setembro
habilitadas para a assisténcia oncolégica que, apesar de ja apresentar um
razoavel nivel de organizagdo, ainda ndo se mostrava capaz de determinar
impacto suficiente para alterar positivamente as curvas de sobrevida e mortali-
dade por cancer.

A partir de 2003, o INCA iniciou um processo de inovagao conceitual com
a definicdo do cancer como um problema de saude publica, exigindo, assim, a ne-
cessidade da contribuigdo dos servigos de saude de todos os niveis de complexi-
dade, a participagéo das instituicdes da sociedade civil e a busca pela ampliacao
da visibilidade, da compreensao e da inclusdo do controle do cancer na pauta
cotidiana dos meios de comunicacao e das autoridades das mais diversas areas.

Em 2005, o MS langou a Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica,
que apresenta como premissa a necessaria integracao da atengéo basica a
média e alta complexidades, buscando facilidades para o acesso a todas as
instancias de atengao e controle do cancer, além da oferta e utilizacao racional
dos servigos hospitalares e das tecnologias médicas (Portaria GM/MS n° 2.439,
de 8 de dezembro de 2005).

Segundo a referida portaria, a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica
deve ser organizada de forma articulada com o MS e com as secretarias de
saude dos estados e municipios, permitindo, entre outros aspectos, a organiza-
¢ao de uma linha de cuidados que perpasse todos os niveis de Atencao (Basica,
Especializada de Média e Alta Complexidades) e de atendimento (promogéo,
prevencgao, diagnéstico, tratamento, reabilitagdo e cuidados paliativos). No caso
especifico da Atencao Basica, recomenda a realizagdo de acdes de carater indi-
vidual e coletivo, voltadas para a promogéao da salde, prevencao do cancer, bem
como para o diagnéstico precoce e apoio a terapéutica de tumores, aos cuidados
paliativos e as agbes clinicas para o seguimento de doentes tratados. A Média
Complexidade tem a responsabilidade pela assisténcia diagnéstica e terapéu-
tica especializada, inclusive cuidados paliativos, garantida a partir do processo
de referéncia e contrarreferéncia dos pacientes, agbes essas que devem ser
organizadas segundo planejamento de cada unidade federada e os principios e
diretrizes da universalidade, equidade, regionalizacdo, hierarquizacéo e integra-
lidade da atengéo a saude. Por sua vez, a Alta Complexidade deve ser garantido
o acesso de doentes com diagnéstico clinico ou com diagndstico definitivo de
cancer. E nesse nivel de atencéo que se deve determinar a extensao da neopla-
sia (estadiamento), tratar, cuidar e assegurar qualidade de acordo com rotinas
e condutas estabelecidas, o que se dara por meio de Unidades de Assisténcia
de Alta Complexidade em Oncologia (Unacons) e Centros de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (Cacons).
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Os prazos e critérios para o credenciamento e habilitagdo em Oncologia
foram atualizados pela Portaria SAS/MS n° 741, de 19 de dezembro de 2005,
complementada pela Portaria SAS/MS n° 361, de 25 de junho de 2007, que
redefiniu as habilitagdes em Oncologia na Tabela de Habilitagbes de Servigos
Especializados, do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude, e pela
Portaria SAS/MS n° 62, de 11 de margo de 2009.

Na Portaria SAS/MS n° 741, de 2005, que contou com a participagao
do INCA na sua elaboragao, estdo conceituadas as Unacons, os Cacons e os
Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia, determinando seus
papéis na rede de saude e as qualidades técnicas necessarias ao bom desem-
penho no contexto da rede assistencial. O credenciamento dos servigos nos
diferentes niveis de atencdo depende de suas condigdes e do perfil de desem-
penho, porém é determinado a partir de parametros que consideram uma base
territorial de atuagao, a partir das estimativas de casos novos de cancer por ano,
em determinada regiao, relacionando esses numeros as necessidades de oferta
de atencéo oncoldgica.

As Unacons podem prestar servicos em diferentes especialidades,
incluindo-se o Servico de Oncologia Pediatrica. Do mesmo modo, por deciséo
do respectivo gestor do SUS, com base na analise de necessidades, um hospital
exclusivo de Pediatria pode ser credenciado como Unidade de Assisténcia de
Alta Complexidade em Oncologia Pediatrica, exclusivamente para o diagnéstico
e tratamento de neoplasias malignas de criancas e adolescentes.

No processo de crescimento da Oncologia Pediatrica no pais, grande
relevancia deve ser atribuida ao trabalho e interesse dos médicos oncologistas
e hematologistas especializados em pediatria de diferentes centros de trata-
mento, assim como ao papel das organizagbes ndo governamentais e das ins-
tituicbes que proporcionam apoio e suporte social as familias e pacientes com
cancer. Com o impacto de novas abordagens terapéuticas nas ultimas décadas
— acarretando aumento das expectativas de sobrevida nos casos de cancer
na infancia e juventude, nos centros mais desenvolvidos —, além do interes-
se crescente e permanente de diferentes setores da sociedade em promover
melhores condigbes de tratamento e maiores chances de sobrevida para crian-
¢as com cancer, o MS, através do INCA, tem recebido demandas de implemen-
tacdo de acgbes especificas voltadas ao controle desse agravo como resposta
das instituicdes governamentais ao quadro atual de morbimortalidade por cancer
nesse grupo populacional.

Nos ultimos anos, algumas propostas e programas, coordenados prin-
cipalmente por organizacbes ndo governamentais, servicos especializados e
poucos representantes de 6rgaos governamentais, buscaram desenvolver agdes
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visando a capacitagao de equipes de saude em geral com o objetivo de ampliar
a sensibilidade do sistema de saude para o diagndstico precoce do cancer na
crianga e no adolescente, identificando o diagnéstico tardio como um dos fatores
que contribuem para resultados insatisfatérios no tratamento do cancer nesse
grupo. O desenvolvimento de tais propostas acabou por dar maior visibilidade
aos problemas de oferta de servigos e a necessidade de articulagao da rede de
assisténcia em oncologia pediatrica, a partir da constatacao de que as agdes
para um diagnéstico precoce nao serao suficientes se nao for garantido também
0 acesso oportuno e adequado aos centros de tratamento.

Como resposta as demandas para que cumprisse o0 seu papel na
formulacdo de politicas publicas na area de atencdo ao cancer, o INCA
formou, em julho de 2008, um Férum Permanente de Atencdo Integral a
Crianga e ao Adolescente com Cancer, visando a integragédo entre diferentes
instdncias governamentais, entidades cientificas e médicas — como a
Sobope e a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) —, além de organiza¢des
ndo governamentais de apoio social, para alcance de melhores resultados
no diagndstico e tratamento da doenga. Por ocasido da implantagdo do
Forum, foram definidas linhas de trabalho, tais como a de orientacdo diag-
nostica, divulgagdo e comunicagdo, qualidade da assisténcia especializada
e avaliacdo dos servicos de oncopediatria, que devem ser implementadas e
aperfeicoadas, caracterizando-se como uma area técnica diferenciada na gestao
da Rede de Atencao Oncoldgica. A ampla representacdo da composigao desse
Férum permite a implementagdo de projetos-piloto em que a qualificagdo dos
profissionais da atencdo basica seja a principal estratégia para melhorar os
indices de diagndstico precoce. Todavia, somente a adequada qualificagdo
dos profissionais da atengéo basica nao é suficiente para impactar a sobrevida
das criancas e adolescentes com cancer. Tal estratégia deve ser acompanhada
pela responsabilizacdo das autoridades sanitarias na organizagdo de fluxos
de atendimento e no estabelecimento de referéncias para a estruturagdo de
redes de atencéo (INCA, 2008).
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A IMPORTANCIA DA ESTRATEGIA SAUDE DA FAMILIA
NA DETECCAO PRECOCE E NO ACOMPANHAMENTO
DAS CRIANGCAS E DOS ADOLESCENTES COM CANCER

As criangas e adolescentes com cancer devem ter um atendimento que
contemple uma atengéao global, que se inicia no acesso a prevengao, passando
pelo diagndstico, tratamento, reabilitacéo até a sua reinsergéo social.

Considerando a afirmacao anterior, o0 MS, no ano de 2005, instituiu
a Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica, por meio da Portaria GM/MS
n°® 2.439, de 8 de dezembro de 2005, que estabelece uma assisténcia a saude
de forma ampla, hierarquizada e articulada desde o nivel da Atencdo Basica
até ao da Atencdo Especializada de Média e Alta Complexidades. Essa linha
de cuidado devera atender a promogéao, prevencédo, diagndstico, tratamento e
cuidados paliativos.

Em seu artigo 3°, a Portaria estabelece que deverao ser realizadas, nas
unidades basicas de saude e junto as equipes de Saude da Familia:

[...] acdes de carater individual e coletivo, voltadas para a promogéo da
saude e prevencgao do cancer, bem como ao diagndstico precoce e apoio
a terapéutica de tumores, aos cuidados paliativos e as agdes clinicas
para o seguimento de doentes tratados (BRASIL, 2005).

Dessa forma, evidencia-se que o atendimento das criangas e dos
adolescentes com cancer nao esta apenas localizado nos centros de alta
complexidade de oncologia. Ele deve ocorrer em todos os niveis de assis-
téncia a saude, demonstrando a importancia da ESF na detecgao precoce € no
acompanhamento das criangas e dos adolescentes com cancer.

A Estratégia Saude da Familia (ESF)
e o atendimento oncoldgico infantojuvenil

Criado pelo MS no ano de 1994, o Programa de Saude da Familia,
posteriormente denominado ESF, é concebido como a politica de reorientagao da
atengdo a saude a partir da atengéo primaria. E uma estratégia operacionaliza-
da mediante a implantagédo de equipes multiprofissionais em Unidades Basicas
de Saude, que devem acompanhar um nimero definido de familias localizadas
em uma area geografica delimitada (BRASIL, 2011). As equipes de Saude da
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Familia possuem como atribui¢cdes a identificacdo dos problemas de saude da
sua comunidade; o planejamento e a implementagcdo de agdes de promogao
da saude, prevencao, recuperacado, reabilitacdo de doencas e agravos mais
frequentes; e o desenvolvimento de procedimentos que visem a manutengado
da saude da comunidade sob sua responsabilidade. Todo esse trabalho funda-
menta-se no estabelecimento de vinculos com as familias do seu territério, que
se fortalece pelo acompanhamento domiciliar da situacdo de saude das familias
cadastradas, assim como na coordenagéo do cuidado prestado a essa popula-
¢ao por todos os niveis do sistema.

A publicagdo da Portaria n° 4.279, de 30 de dezembro de 2010, que
estabelece as diretrizes para a implantacdo da Rede de Atencdo a Saude
(RAS) no SUS, fortalece e torna mais organica a necessidade de definicdo de
arranjos organizativos de agbes e servicos de saude integrados na busca
pela garantia da integralidade do cuidado. A RAS caracteriza-se pela formacao
de relagbes horizontais entre os pontos de atengdo com o centro de comuni-
cagao na Atencado Primaria a Saude (APS), compreendendo-a como primeiro
nivel de atengao, com fungao resolutiva, e a partir do qual se realiza e coordena
o cuidado em todos os pontos de atencdo (BRASIL, 2010).

Face ao exposto, uma crianga que esta recebendo tratamento oncolégi-
co em uma Unacon continua sob a responsabilidade da ESF a qual ela pertence.

As equipes sdo compostas, no minimo, por um médico, um enfermei-
ro, um técnico ou auxiliar de enfermagem e o numero maximo de 12 agentes
comunitarios de saude (ACS), para um territério que possua, em média, 3 mil
pessoas cadastradas. A atencdo a saude bucal é realizada por um odontélogo e
um auxiliar de consultério dental, podendo ser incorporado também um técnico
de higiene dental, que presta assisténcia a uma ou duas equipes da ESF, de
acordo com o estipulado por cada municipio. Outros profissionais de saude tam-
bém poderdo complementar essa equipe, como, por exemplo, fisioterapeutas,
psicologos, assistentes sociais etc.

A equipe da ESF devera trabalhar de forma interdisciplinar e trans-
disciplinar, ou seja, atuando por meio da troca de conhecimentos e em conjunto,
na assisténcia a saude. Assim, mesmo definindo as atribuicbes dessa equipe de
forma sistematizada, essas ac¢des deverdo ocorrer de forma ndo fragmentada,
compreendendo a doenga no seu contexto pessoal, familiar e social.

Conforme previsto na Politica Nacional de Atengao Oncoldgica (artigo 3°,
inciso XllII), um dos componentes essenciais para uma assisténcia adequada é a
educagao permanente e a capacitagédo das equipes de saide em todos os dmbi-
tos da atengao e para todos os niveis de escolaridade. Entretanto observa-se que
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a grade curricular dos cursos de saude de nivel superior e técnico ainda oferece
pouca ou nenhuma informagado sobre oncologia infantojuvenil, trazendo como
consequéncia o desconhecimento da doenga por parte dos profissionais que
sao responsaveis pelo atendimento a saude da populagao. Além disso, ao serem
admitidos na ESF, esses profissionais também nao recebem nenhuma capacita-
¢ao sobre o tema.

Em 2010, 13 projetos de capacitagdo de profissionais de saude foram
desenvolvidos por meio do Programa Diagndstico Precoce do Cancer na Crianca
e no Adolescente, do Instituto Ronald McDonald. Os projetos envolveram profis-
sionais da ESF e pediatras da atenc¢ao basica de 46 municipios, de dez Estados
brasileiros. Dos 4.476 profissionais que preencheram as fichas de inscrigao para
0s cursos, somente 6% respondeu ja ter participado de capacitacédo com o tema
do cancer infantojuvenil. Na categoria dos ACS, esse percentual é ainda menor,
de apenas 4%.

Arealidade acima descrita compromete seriamente a detecgéo precoce,
assim como os cuidados com os pacientes durante e apds o tratamento
oncoldgico, ja que espera-se que a ESF seja a porta de entrada ideal dessa
populagdo. Reconhecer a importdncia do papel desses profissionais no
atendimento a crianga e ao adolescente com cancer € um elo fundamental na
melhoria dessa assisténcia.

Atribuicoes dos profissionais
da Estratégia Saude da Familia

De maneira geral, os profissionais que integram a ESF devem estar
comprometidos com os individuos na manutengao de sua saude, ndo estando
apenas centrados no conhecimento biologicista das doencgas. Para isso, devem
compreender o processo de adoecimento em seu contexto pessoal, familiar e
social. Tal enfoque aprofunda os vinculos, contribuindo para a resolugao de difi-
culdades e para a manutencéo da saude desses individuos.

Nesse sentido, é considerada atribuigdo comum a todos os profissionais
da ESF, na atengao ao cancer infantojuvenil, a realizagdo de uma escuta qualifi-
cada das necessidades desses pacientes, identificando-os como uma populagao
prioritaria, proporcionando atendimento humanizado e estabelecendo vinculos
com o paciente e seus familiares, buscando alcangar solugbes para as dificulda-
des apresentadas.

Os profissionais da ESF s&o responsaveis por todo o processo de orien-
tacdo ao paciente e a sua familia sobre o diagnéstico e o tratamento do cancer
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infantojuvenil, mantendo uma articulagdo permanente com os servigos de média
e alta complexidades em oncologia.

As atribuigdes dos profissionais da ESF, elencadas abaixo, tém como
referéncia o estabelecido na Portaria n° 648, de 28 de margo de 2006, que
revisa as diretrizes e normas do Programa de Saude da Familia e do Programa de
Agentes Comunitarios de Saude. Também foram levados em consideragédo os
procedimentos de responsabilidade do nivel primario de atencdo, no que diz
respeito aos cuidados as criangas e aos adolescentes com suspeita ou em
tratamento oncoldgico.

Agente Comunitario de Saude

O ACS é responsavel por cadastrar e atualizar os dados das familias da
sua area de abrangéncia, identificando os individuos e familias em situagao de
risco. Além disso, mensalmente visita as familias para realizar o acompanha-
mento de sua saude. Devido a essa proximidade estabelecida, o ACS podera
reconhecer sinais e sintomas de alerta para o cancer em criangas e adolescentes,
constituindo-se como um elo entre as familias e o servigco de saude, facilitando o
seu acesso ao atendimento médico.

Nos casos em que os pacientes estdao em tratamento oncolégico, podera
verificar se aquela familia esta seguindo o atendimento especializado conforme
especificado pela Unacon, ou se esta tendo alguma intercorréncia ou dificul-
dade no processo. Constatando alteragdes, devera comunicar aos demais
membros da equipe essas necessidades, contribuindo para a sua resolugao.
O atendimento em cuidados paliativos também sera acompanhado por esse
profissional junto com os outros profissionais da ESF.

Assim, o ACS é um importante elo entre as familias e o Servigo de
Saude. A sua atuagdo em consonancia com os demais membros da equipe,
principalmente a enfermeira e/ou médico, podera propiciar o reconhecimento
da possibilidade de cancer em uma crianga ou adolescente durante a sua visita.
A sua atuagdo aumenta o vinculo, a confiangca e a comunicagdo com o
restante da ESF. Ele vai orientar as familias sobre os cuidados necessarios
durante o tratamento da doencga, ajudando na identificagcao de pacientes fora de
tratamento por abandono ou outros motivos. Esse profissional também contribui
para a instrugdo sobre o referenciamento para as unidades de tratamento,
principalmente nas intercorréncias, além de informar a familia sobre os seus
direitos, possibilitando uma maior compreensao da doenga e do seu tratamento.
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Equipe de Enfermagem

Técnico ou auxiliar de enfermagem

Os profissionais de nivel técnico ou auxiliar da area de enfermagem tém
como atribuigao, na atengédo ao cancer infantojuvenil, o desenvolvimento de ati-
vidades de identificagdo de casos suspeitos, pela detecgao de sinais e sintomas
caracteristicos em conjunto com os ACS e/ou enfermeiro. Também acompanham
as consultas de enfermagem e as visitas domiciliares dos ACS, contribuindo na
orientagdo e nos cuidados pré, pds e durante o tratamento, além de colaborar
no cuidado paliativo. Ajudam, ainda, na deteccao de dificuldades e de possiveis
casos de abandono de tratamento.

Executam, segundo sua qualificacdo profissional, procedimentos
(como curativos, administragao de medicamentos etc.), quando indicados pelo
enfermeiro ou médico, realizando atividades de assisténcia a saude na unidade
basica e, quando necessario, no domicilio ou nos demais espagos comunitarios.

O técnico ou auxiliar de enfermagem sera um profissional essencial no
apoio das atividades do ACS, do enfermeiro e do médico na realizagédo de agdes
para o diagnéstico precoce e acompanhamento das criangas e adolescentes
com cancer.

Enfermeiro

O enfermeiro da ESF tem como atribuicdo a realizacdo de agdes de
assisténcia integral aos individuos e as familias do territério adscrito a ESF, na
unidade basica, no domicilio e nos demais espagos comunitarios. Ademais é
responsavel pelo planejamento, gerenciamento, coordenacéo e avaliagdo das
atividades desenvolvidas pelos ACS, além de supervisionar, coordenar e realizar
atividades de educacao permanente da equipe de enfermagem e dos ACS.

Nas visitas domiciliares, em conjunto com os ACS e/ou com a equipe
de enfermagem, o enfermeiro podera identificar sinais e sintomas do cancer em
criangas e adolescentes, contribuindo para um acesso mais rapido ao atendi-
mento médico. Durante e apds o diagndstico e o tratamento do cancer, realiza
as orientacdes necessarias e também o acompanhamento das criancas e dos
adolescentes que estejam em cuidados paliativos. Devera atualizar informacgoes,
resgatar os pacientes fora de tratamento por abandono ou outros motivos, inse-
rindo-os novamente no atendimento oncolégico.

Podera identificar situagdes de risco nos pacientes em tratamento, viabi-
lizando os encaminhamentos para as Unacon quando forem necessarios.
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O enfermeiro devera realizar a assisténcia integral a crianga e ao ado-
lescente com cancer em todas as etapas do processo, tais como: diagndstico,
tratamento, cuidados paliativos, reabilitagdo e manutengao da saude.

Médico

Na atencdo ao cancer de criangas e adolescentes, sdo consideradas
atribuicbes do médico a prestacao de assisténcia a populagéo da sua area de
abrangéncia, por meio da identificagcdo de sinais e sintomas caracteristicos
dessa doenga, além do manejo dos cuidados paliativos, a partir das orientagdes
do servigo de alta complexidade responsavel pelo tratamento do paciente.

Em caso de suspeita de cancer, o médico devera solicitar exames de
detecgéo e/ou encaminhamento precoce para os Servigos de Alta Complexidade
em Oncologia, onde esse paciente sera diagnosticado e tratado. Todo o
processo terapéutico, bem como o de diagnéstico, devera ser acompanhado
por esse profissional da ESF, pois € ele o responsavel pelas orientagbes na
presenga de possiveis intercorréncias, estabelecendo vinculos e colaborando
com o Servigo de Alta Complexidade em Oncologia.

Junto com os demais integrantes da ESF, realiza a identificacao de
possiveis casos de abandono de tratamento, buscando ativamente e empe-
nhando-se para a reinsergao desse individuo no atendimento oncolégico.

Cabe ao médico receber a crianca ou o adolescente com sinais e
sintomas caracteristicos de cancer, solicitar exames para diagndstico clinico e/ou
encaminhamento precoce, acompanhando todo o processo de doenga,
orientando a familia e a comunidade e estabelecendo vinculos com a Média e a
Alta Complexidades.

Consideracoes

Conforme sera visto no Capitulo 3 desta publicagao, a atuagcéo da ESF
no cancer infantojuvenil € de fundamental importancia pelo fato de propiciar,
pelas caracteristicas de seu processo de trabalho, uma redugao no tempo entre
o aparecimento dos primeiros sintomas, o diagndstico e o inicio do tratamento
oncolégico adequado.

Os profissionais da equipe, estando qualificados na suspei¢do da
doenca e atentos as situagdes vivenciadas através dos encontros entre populagao
e servico de saude, poderdo priorizar, cada um em sua area especifica de
atuacao, agdes que viabilizem um atendimento rapido ao paciente (com suspeita
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ou em tratamento), seja na prépria unidade de Saude da Familia, seja nas
unidades de referéncia.

Cabe ressaltar que a atuacdo da equipe nao se restringe ao processo
de suspeita e de encaminhamento. Apds o diagndstico do paciente, € necessario
estabelecer uma estratégia de comunicagao permanente entre todos os niveis
de atengao a saude, pois, mesmo estando em tratamento em outro servico, o
paciente continuara sob a responsabilidade da ESF.

O melhor caminho para um atendimento digno as criangas e aos
adolescentes com cancer passa pelo compartilhamento de responsabilidades
com o estabelecimento de fluxos ageis e resolutivos, em que cada nivel de
atencao tem sua especificidade e importancia.
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DIREITOS DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
PORTADORES DE CANCER

A organizacdo da rede de atencdo é fundamental para o diagndstico
precoce, o tratamento e a cura de criangas e adolescentes com cancer. Contudo
€ importante que o profissional de saude saiba que essa rede é mais ampla,
incluindo um conjunto de outros direitos ligados, direta ou indiretamente, a area
da saude, que sao garantidos aos pacientes com cancer.

A Constituicdo Federal de 1988, uma das grandes conquistas da
populacao brasileira em relagdo aos direitos sociais, assegurou, por meio de
seus pressupostos, entre outros, o direito a saude, a assisténcia social e a
educacdo. Mais tarde, esses itens foram implementados por meio de politicas
publicas integradas e articuladas entre si, possibilitando o acesso aqueles
que delas necessitam. No seu art. 196, a Constituicdo preconiza que “a saude
é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econOmicas que visem a reducdo do risco de doenga e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as agbes e servigos para sua promogao,
protecédo e recuperagado”. Assim, respeitando o principio da dignidade humana,
toda pessoa acometida por doencas tem direito a tratamento adequado,
independentemente de sua condi¢do social e financeira, por meio dos diversos
servicos ofertados e financiados pelo SUS.

Dessa forma, aos portadores de cancer estao garantidos, dentre outros:

* exames complementares necessarios, desde os mais simples até os mais
complexos;

»  assisténcia médica e de outros profissionais como enfermeiro, assistente
social, psicélogo, nutricionista, em unidades especializadas no trata-
mento do cancer, mesmo fora de seu municipio de origem, ou, se
necessario, fora do Estado;

« cirurgia, quimioterapia, radioterapia, transplantes, cuidados paliativos,
entre outros tratamentos;

» transporte ou recursos financeiros para custeio de passagens, hospeda-
gem e alimentacdo quando o tratamento for realizado fora do seu
municipio de origem;

* acesso a medicagdo mais indicada para os diferentes casos;

* acesso a oOrteses e proteses.
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Baseado na Lei Federal n° 8899/94, que concede passe livre aos por-
tadores de deficiéncia em transporte coletivo interestadual, alguns municipios,
mediante lei ou resolugéo, estenderam o beneficio aos portadores de cancer em
tratamento quimioterapico ou radioterapico.

Para os pacientes de céncer que sado usuarios de cadeira de rodas,
em algumas localidades, existem servigos publicos especiais. A familia pode
solicitar ao médico que acompanha o paciente um laudo que ateste a
necessidade do uso da cadeira de rodas e leva-lo ao 6rgdo estadual ou
municipal responsavel pelo transporte urbano para cadastrar a crianga ou
adolescente no servigo. Esse servigo faz parte de um programa que visa a
inclusdo de pessoas portadoras de deficiéncia, desenvolvido por secretarias
municipais ou estaduais de transporte urbano.

Problemas e beneficios relativos ao emprego e renda

Criangas e adolescentes com até 18 anos possuem tratamento diferen-
ciado garantido pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECRIAD). Eles tém,
por exemplo, prioridade no atendimento e direito a convivéncia familiar, devendo
ter a companhia de pelo menos um dos pais ou responsaveis durante todo
o tratamento. Sendo pessoas em desenvolvimento, carecem de afeto e
cuidados, justificando-se a presenca de um familiar que lhe proporcione
protecéo, segurancga e socializacao.

Contudo a incompatibilizagdo das garantias asseguradas pelo ECRIAD
com as legislagdes trabalhista (CLT) e previdenciaria vigentes contribui para
o aumento da vulnerabilidade de muitas familias, pois pais trabalhadores
formais e contribuintes previdenciarios do INSS ndo podem se ausentar do
trabalho para acompanhar o filho doente, sob o risco de perderem o emprego.
Essa situagdo recai mais frequentemente sobre as mulheres inseridas no
mercado formal e chefes de familia, desencadeando triplo impacto: a dor de ver
seu filho doente, a perda do emprego e, consequentemente, a perda da renda
familiar. Ja os servidores publicos tém direito a licenga remunerada para
acompanhamento de filho doente.

Consciente da vulnerabilidade financeira enfrentada pelas pessoas
envolvidas no processo de diagndstico e tratamento de doengas como
cancer e AIDS, a legislagao brasileira garante, para os trabalhadores formais,
pais ou responsaveis legais de crianca ou adolescente com céancer, 0s
seguintes beneficios:
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« Saque do Fundo de Garantia por Tempo de Servico — FGTS
(Lei n°® 8.036, de 11 de maio de 1990): somente os titulares de contas
do FGTS podem sacar sem limite e em parcela Unica os valores
depositados. Para tanto, basta procurar a Caixa Econémica Federal,
munido da seguinte documentagéo:

- Atestado médico com mengao a Lei n° 8.036, de 11 de maio
de 1990, informando o diagnéstico, estagio clinico atual da
doenca e do paciente, CID (Cédigo Internacional de Doengas),
numero do CRM e assinatura do médico assistente.

- Original e cépia do resultado do exame histopatolégico ou
complementar que comprove a doenga.

- Documento de identificagcdo do titular da conta.

- Carteira de Trabalho do titular da conta.

- Comprovante de dependéncia da crianga ou do adolescente
(Certidao de Nascimento, termo de guarda ou tutela).

* Saque de quotas do PIS/PASEP (Resolugéo n° 1, de 15 de outubro de
1996, do Conselho Diretor do Fundo de Participagéo PIS-PASEP/MF): é
necessario que o responsavel legal esteja cadastrado no PIS/PASEP
junto a Caixa Econémica Federal ou ao Banco do Brasil e que leve auma
das agéncias desses bancos a documentagao abaixo:

- Atestado médico com menc¢do a Resolugédo n° 1, de 15 de
outubro de 1996, do Conselho Diretor do Fundo de Partici-
pacao PIS-PASEP/MF, informando o diagndstico, estagio
clinico atual da doenga e do paciente, CID (Cddigo Interna-
cional de Doengas), numero do CRM e assinatura do médico
assistente.

- Copia do resultado do exame histopatoldgico ou complementar
que comprove a doenga.

- Documento de Identidade do titular.

- Carteira de Trabalho do titular.

- Cartédo do PIS/PASEP do titular.

- Comprovante de dependéncia da crianga e do adolescente
(Certidao de Nascimento, termo de guarda ou tutela).

Outras familias, porém, enfrentam dificuldades de ordem social,
econOmica e afetiva preexistentes a instalagédo da doenga no seu meio. Essas
dificuldades tendem a se agravar em decorréncia das novas necessidades da
crianga doente e do afastamento de casa de um dos pais para acompanhar o
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tratamento. Esse afastamento contribui para aumentar a exposi¢céo dos outros
filhos menores e saudaveis a risco social e pessoal por falta de algum tipo de
protecao.

O advento do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) trouxe novas
perspectivas para o enfrentamento dessa situagcdo, pois as diversas agdes
sociais desenvolvidas por meio dos Centros de Referéncia de Assisténcia Social
(CRAS) se voltam a protecao social da familia. Os Centros estéo localizados
em territérios com até 20 mil habitantes e acompanham cerca de 5 mil fami-
lias em situagcéo de vulnerabilidade social por meio de politicas de prevencéao e
monitoramento de riscos. Dessa forma, é possivel ter uma visao real sobre as
necessidades dos usuarios, dissipando distorgdes acerca da assisténcia social
e contribuindo para um maior empoderamento das familias na protecao de seus
membros, tal como estabelece a Lei n°® 8.742, de 7 de dezembro de 1993 - Lei
Organica da Assisténcia Social (LOAS).

A LOAS prevé, dentre outros:

+ Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC): repasse de um salario-
-minimo pelo Governo Federal para aqueles pacientes que comprovem
estar incapacitados para o exercicio da vida independente e para o
trabalho, cuja familia ndo tenha condigéo financeira para prover sua
subsisténcia. Nao sao todos os pacientes que possuem esse direito,
uma vez que o cancer na infancia e adolescéncia nem sempre traz
sequelas que justifiquem a incapacidade fisica para o exercicio de suas
atividades cotidianas. Naqueles casos e que a crianga ou o adolescente
possui doengaem estagio avangado ou com sequelas que lhe impossi-
bilite o exercicio da vida diaria e, futuramente o seu trabalho, o respon-
savel legal devera comparecer ao CRAS para orientagdo e encaminha
mento ao INSS. Além disso, deve também comprovar que:

- 0 requerente, pais ou responsaveis ndo estdo vinculados a
nenhum regime de previdéncia social;

- 0 requerente n&o recebe outro beneficio social (bolsa-familia,
auxilio-doenca, aposentadoria de um dos pais ou responsavel);

- a renda familiar por pessoa é igual ou inferior a %4 do salario-
-minimo;

- cartdo do PIS/PASEP do titular;

- comprovante de dependéncia da criancga e do adolescente (Cer-
tidao de Nascimento, termo de guarda ou tutela).
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E preciso ainda levar os seguintes documentos:

- laudo médico que comprove o diagnéstico e a condig¢ao de inca-
pacidade do paciente;

- requerimento de beneficio assistencial (Lei n°® 8.742/93), cujo
modelo esta disponivel nos CRAS ou no site do Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome (www.mds.gov.br);

- declaragao de composigao do grupo e da renda familiar (somen-
te pais e filhos menores), também disponivel nos CRAS ou no
site do Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome
(www.mds.gov.br);

- Certidao de Nascimento ou identidade da crianga ou do adoles-
cente e de todos os irmaos menores;

- CPF do requerente;

- documento de identificacdo do responsavel legal (carteira de

identidade e/ou carteira de trabalho e previdéncia social).

Somente apds o exame médico pericial sera constatado se o paciente
tera ou nao direito ao beneficio. Em caso positivo, ele passara por uma reavalia-
¢ao a cada dois anos, podendo o beneficio ser cancelado quando a condigdo do
doente melhorar.

Direito a educacao especial

Pensando ainda nas implicagdes que traz a doenga, a hospitalizagao
e o tratamento na vida escolar de criangas e adolescentes, a Lei n°® 9394/96,
que estabelece as diretrizes e bases da educagao brasileira, garante a eles
0 apoio pedagogico por meio de classes hospitalares instaladas dentro dos
hospitais onde € realizado o tratamento. Durante o periodo de hospitalizacao
e tratamento ambulatorial, eles sdo acompanhados por professores que lhes
auxiliam no cumprimento das exigéncias curriculares, de modo a ndo perder o
contato com a escola de origem. Para que a crianga se beneficie dessa agéo, a
familia deve procurar o servigo social da unidade de tratamento para receber as
orientagdes necessarias.
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Rede de protecao social — O papel das instituicoes de apoio

Além dos direitos descritos anteriormente, é importante conhecer os
beneficios que sdo oferecidos pelas casas de apoio a criangas com céncer, que,
realizando trabalho em parceria com as diversas unidades de tratamento espa-
Ihadas pelo Brasil, prestam grande auxilio as familias.

As organizagbes voltadas ao apoio de pacientes com cancer ganharam
notoriedade no Brasil a partir do trabalho desenvolvido pela Rede Feminina de
Combate ao Cancer, criada em ambito nacional na década de 1940 e, mais
recentemente, por grupos de apoio liderados por pessoas que tiveram experién-
cias familiares relacionadas a doenca.

Essas organizagbes, mais comumente denominadas de instituicdes
de apoio, fazem parte do que atualmente passou a ser denominado Terceiro
Setor' e caracterizam-se, em boa parte, por um ativismo com perfil profissional
e qualificado.

Em relagdo as organizagdes que prestam apoio a criangas e
adolescentes com cancer e seus familiares, segundo a Confederacdo Nacional
das Instituicbes de Apoio e Assisténcia a Crianga e ao Adolescente com Cancer
(CONIACC), ha mais de 50 instituicbes distribuidas pelo pais que atuam, de
modo geral, em ag¢des voluntarias para prestar solidariedade e conforto emo-
cional, além de colaborarem com o acesso e a manutengao do tratamento de
pacientes com dificuldades econémicas e sociais.

Tipos de instituicoes

Existe uma grande diversidade de agdes empreendidas pelas institui-
¢Oes de apoio que atuam na causa do cancer infantojuvenil, podendo passar
inclusive pela gestdo de centros de tratamento. As agbes relacionadas a seguir
complementam o trabalho dos centros de referéncia, facilitando o acesso e a
adeséo ao tratamento, além de prestarem suporte psicossocial.

* Hospedagem nas cidades onde estdao os hospitais de tratamento

As instituicbes que tém por objetivo hospedar gratuitamente criangas e/
ou adolescentes em tratamento, assim como seus acompanhantes, enquanto
0s pequenos pacientes estdo em tratamento no hospital daquela cidade, séo
conhecidas como Casas de Apoio. Essas casas possuem parceria com 0s hospi-
tais de tratamento (geralmente formalizada por meio de convénio). Sua estrutura
procura criar um ambiente aconchegante, que remeta a um lar, com quartos,

1 O Terceiro Setor compreende um conjunto de entidades e de iniciativas privadas que visam a produgao
de bens e servigos publicos (FERNANDES, 1994) e que atuam em intersegdo com os setores publico e
privado, suprindo ou complementando uma rede de atendimento de necessidades sociais.
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sala, copa e cozinha. A maioria das casas recebe somente acompanhantes do
sexo feminino, mas a demanda crescente pela aceitagdo do acompanhante do
sexo masculino, ou até mesmo de todo o nucleo familiar, vem mudando esse
quadro e hoje j& existem casas que recebem outros acompanhantes. E comum
a prestacao de outros servigos pelas Casas de Apoio, tais como apoio ao trans-
porte dos pacientes, fornecimento de bolsa de alimentos, apoio psicolégico
(devendo ser integrado ao do hospital), classe escolar, oficinas para os pais,
além de atividades ludicas e de entretenimento. O Servigo Social do hospital
de tratamento € quem, em geral, faz 0 encaminhamento de pacientes para a
Casa de Apoio.

* Acolhimento ao longo do dia nas cidades onde estao os hospitais de
tratamento

Muitas vezes, o paciente reside em um municipio proximo a cidade onde
se situa o hospital de tratamento, ndo havendo necessidade de pernoitar em
outra cidade. Contudo o transporte que é oferecido pelas prefeituras frequente-
mente conduz mais de um paciente e permanece o dia junto ao hospital até que
todos estejam prontos para o retorno. Considerando que a espera pode durar
longas horas, ha instituicbes que promovem o acolhimento desses pacientes.
O espaco para esse fim oferece um ambiente de relaxamento e entretenimento,
podendo oferecer refei¢gdes, além de outras atividades de suporte as criancas
e seus acompanhantes. Os espagos de acolhimento se localizam dentro do
hospital ou muito proximos ao mesmo. Geralmente € o proprio hospital que
divulga e conduz os pacientes e seus acompanhantes a essa estrutura, durante
o periodo de espera.

* Suporte psicossocial aos pacientes e seus familiares em suas cidades
de residéncia

Ha instituicbes de apoio que, independentemente de se localizarem
em cidades onde ha hospitais de tratamento, ndo se destinam a hospedagem.
Sua funcgao principal é prestar suporte psicossocial aos pacientes e familiares,
que residem préximos a sua sede. Geralmente possuem salas de atendimento,
oficinas para os pais, saldo para eventos, dentre outros. As atividades desen-
volvidas por esse tipo de instituicdo variam bastante, podendo abranger apoio
ao transporte para outros hospitais de tratamento, fornecimento de suplementos
nutricionais, auxilio na aquisicao de proteses e apoio a melhoria no ambiente
doméstico. Essas instituicdes sao procuradas diretamente pelos familiares dos
pacientes, mas também podem ser indicadas pelo Servigo Social do hospital
de tratamento.
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Certamente pode-se encontrar as atividades descritas anteriormente
sendo realizadas por uma Unica instituicdo. Da mesma forma, em cidades de
forte demanda, pode haver varias instituicbes coordenando projetos com a
mesma finalidade.

Para conhecer as instituicbes de apoio que atuam na causa do cancer
infantojuvenil no Brasil, os seguintes sites podem ser consultados:
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» Site da Confederagédo Nacional das Instituicdes de Apoio e Assisténcia
a Crianga e ao Adolescente com Cancer (CONIACC)
http://www.coniacc.org.br/

»  Site do Instituto Ronald McDonald - http://www.instituto-ronald.org.br/

E importante que a familia saiba que vivera momentos dificeis, mas que
existe, para ajuda-la na superagdo dos problemas, redes de protegédo social,
tais como: unidade de saude onde o paciente realiza o tratamento, instituigao de
apoio a crianga com cancer, Secretaria de Saude de seu municipio de origem,
CRAS mais préximo de sua residéncia, Ministério Publico Estadual, Juizado da
Infancia e Juventude, Conselho Tutelar, além de outras instituicdes publicas e
privadas que compdem essa rede. Sendo assim, é fundamental que a familia
mantenha os profissionais da unidade de tratamento — médicos, assistentes
sociais, psicologos etc. — informados acerca das dificuldades vivenciadas, para
que eles possam auxilia-la na garantia de seus direitos.

Da mesma forma, é importante que a equipe da ESF que tem no terri-
tério sob a sua responsabilidade uma crianga ou adolescente com céancer
possua conhecimento e interlocu¢cdo com as diversas instituigbes que compdem
a rede de protegao social as familias que residem nessa localidade.
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DETECCAO PRECOCE:
POSSIBILIDADES E LIMITES

O processo de desenvolvimento de um tumor, denominado carcino-
génese, é multifatorial, sofre interferéncias de fatores de risco ambientais, de
caracteristicas genéticas e de suscetibilidade individual dos pacientes.

Existem varios niveis de prevengao do cancer (Figura 1). As medidas de
prevengdo primaria sdo aquelas que visam a diminuir ou eliminar a exposi¢ao a
fatores de risco sabidamente carcinogénicos, como o tabagismo, por exemplo
(POLLOCK; KNUDSON JR., 2006). No entanto, o papel dos fatores ambientais
ou exogenos no desenvolvimento do cancer na crianga e no adolescente é
minimo. Esses fatores, geralmente, necessitam de um periodo de exposicao
longo e possuem um intervalo grande de laténcia entre a exposicdo e o apare-
cimento clinico da doenga. Dessa forma, n&do existem medidas efetivas de
prevengdo primaria para impedir o desenvolvimento do cancer na faixa etaria
pediatrica, exceto a vacinagéo contra hepatite B, que é eficaz na prevengao do
desenvolvimento do hepatocarcinoma (CHANG et al., 2000).

Inicio bioldgico Sinais e sintomas  Diagnéstico clinico Desfecho
EE— E— —>

A A A A

Prevencéo de

Fatores de risco Rastreamento Diagnéstico precoce  complicacses e sequelas
Prevengéo primaria Prevencao secundaria Prevencéo terciaria

Figura 1 — Modalidades de prevencao do cancer e pontos de intervengéo

Na prevengdo secundaria, o objetivo € a deteccdo do cancer em seu
estagio inicial de desenvolvimento. Uma das modalidades desse nivel de preven-
¢ao é o rastreamento que visa a detectar o cancer antes mesmo que ele produza
sinais e sintomas clinicos. Para os adultos, mostram-se eficazes as medidas de
rastreamento do cancer do colo do utero pelo teste de Papanicolaou, do cancer
de mama pela mamografia e do cancer de intestino pelos exames de sangue
oculto nas fezes e colonoscopia. Para as criangas, as medidas de rastreamento
nao se mostraram efetivas ou sao restritas a um grupo pequeno de pacientes.
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Por exemplo:

Com o objetivo de diminuir a alta mortalidade observada em pacientes
com neuroblastoma, pesquisadores do Japao, América do Norte (princi-
palmente Quebec, Canada) e Europa (principalmente Franga e Alemanha)
realizaram programas de rastreamento em massa de lactentes para
diagndstico de neuroblastoma, com o objetivo de detectar a doenga em
uma fase inicial ou pré-sintomatica. O método envolvia a coleta da urina
de criangas saudaveis aos seis meses de idade para pesquisa do
metabolito das células tumorais — acido vanil mandélico (VMA). Nos anos
de estudo ndo houve diminuicdo da mortalidade, sendo que houve
aumento do numero de casos de tumores localizados com progndstico
favoravel, semdiminuigdo da prevaléncia e mortalidade pela doenga em
pacientes com idade acima decum ano. Além disso, algumas criancas
detectadas pelo rastreamento foram supertratadas, pois apresen-
tavam tumores que poderiam nao evoluir ou maturar espontaneamente.
Dessa forma, os esforgos para o rastreamento em massa em todo o
mundo foram desacelerados (HIYAMA et al., 2008; MARIS; WOODS,
2008). Até o momento, essa ndo é considerada uma boa estratégia
para a detecgao precoce para os neuroblastomas.

Alguns pacientes com determinadas malformagbes e sindromes
genéticas podem se beneficiar com o rastreamento (ver também
Capitulo 5). Os pacientes portadores da sindrome de Beckwith-Wiedmann
possuem maior risco de desenvolver tanto tumor de Wilms quanto
hepatoblastoma. O rastreamento com ultrassom de abdémen a cada trés
meses, até os 8 anos, e a dosagem sérica de alfafetoproteina, a cada
trés meses, até os 4 anos, podem identificar tumores em estagios iniciais
da doenga (RAO; ROTHMAN; NICHOLS, 2008).

O diagnoéstico precoce é outra estratégia de prevengao secundaria, que

inclui medidas para a detecgéo de lesbes em fases iniciais da doenga a partir
de sinais e sintomas clinicos. Seguido por um tratamento efetivo, atualmente
€ considerado uma das principais formas de interven¢ao que pode influenciar
positivamente o progndstico do cancer na crianga e no adolescente, reduzindo
a morbidade e a mortalidade pela doencga. E essencial como medida de controle
de um sério problema de saude.

O diagndstico feito em fases iniciais permite um tratamento menos

agressivo, quando a carga de doenga é menor, com maiores possibilidades
de cura e menores sequelas da doenga ou do tratamento (RODRIGUES;
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CAMARGO, 2003). Para a obtencéo de altas taxas de cura sdo necessarios,
também, cuidado médico, diagndstico correto, referéncia a um centro de trata-
mento e acesso a toda terapia prescrita (HOWARD; WILIMAS, 2005).

O atraso do diagndstico, com o subsequente atraso na instituicdo do trata-
mento adequado, pode acarretar inUmeras consequéncias desfavoraveis para
as criangas e adolescentes com cancer. Algumas dessas consequéncias podem
ser exemplificadas no Quadro 3, a seguir.

Quadro 3 - Exemplos das consequéncias relacionadas ao atraso do diagnostico do
cancer na crianga e no adolescente

Efeitos do Atraso do Diagnéstico Exemplos

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

Necessidade de tratamento mais
agressivo e menor chance de cura

Pacientes com volumosos tumores de partes
moles possuem maior risco de mutilagbes devido
a dificuldade de ressecgéo cirdrgica com margens
oncoldgicas

Pacientes com tumores 6sseos avangados sujeitos
a maior possibilidade de amputagdo do membro

Maior possibilidade de sequelas acometido
tardias, com impacto negativo na Pacientes com retinoblastoma  diagnosticado
qualidade de vida tardiamente, com perda da visdo, necessitando de

enucleagcdo do olho acometido e de tratamentos
mais agressivos

Criangas com tumor de sistema nervoso central
que sofrem sequelas neuroldgicas permanentes,
secundarias a ressecgdo 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
Compressao mecanica de estruturas . L
itais Pgmentes com tumor extraorblte}rlp (sarcoma de
vi palpebra) que acarreta perda de viséo

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

Pacientes com insuficiéncia renal aguda por
infiltragdo renal (linfomas de Burkitt, leucemias),
compressao tumoral das vias urinarias (rabdomios-
Disfuncao organica estabelecida sarcoma de prostata) e/ou sindrome de lise tumoral

devido ao tumor (leucemias)

Pacientes com leucemia que apresentam infecgdes
graves, dificultando o inicio da terapia e colocando a
crianca em maior risco de vida
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Efeitos do Atraso do Diagnoéstico Exemplos

Pacientes em uso de corticoide com manifes-

tagbes osteoarticulares de leucemia que séao

tratadas como artrite reumatoide, o que interfere no
Tratamentos errdneos iniciais com estabelecimento do diagndstico e negativamente
impacto negativo no progndstico no resultado do tratamento

Pacientes com tumores d&sseos inicialmente

tratados, como osteomielite, atrasando o

diagnostico e o tratamento definitivo

Pacientes submetidos a cirurgias mutilantes
desnecessariamente, como grandes ressecgoes
intestinais em pacientes com linfoma de Burkitt
abdominal

Abordagem cirdrgica inicial inadequada,

causando morbidade e/ou piora

do prognostico

Pacientes com tumor testicular ou paratesticular
submetidos a orquiectomia por via escrotal, com
maior risco de disseminagao do tumor

Biopsias de tumores 6sseos e de partes moles
realizadas de maneira inadequada que impedem
cirurgia preservadora do membro acometido

Devido as caracteristicas biolégicas dos tumores pediatricos de
crescimento rapido, alguns pacientes podem iniciar sua apresentacao clinica
de forma abrupta. Além disso, a dificuldade de acesso a assisténcia basica de
saude pode fazer com que alguns casos sejam diagnosticados em emergéncias,
unidades de pronto-atendimento ou pronto-socorro. llustrativo disso € que, em
um estudo de uma coorte de 427 pacientes com doenga onco-hematoldgica,
77 casos (18%) foram admitidos pelo servico de emergéncia; desses, apenas
quatro (5%) nao tiveram suspeita ou diagnéstico de cancer como hipétese inicial.
Aincidéncia de cancer em criangas e adolescentes nesse servigo de emergéncia
foi de 22,8 casos para cada 100 mil consultas anuais. Os tipos de cancer mais
frequentes foram doengas hematoldgicas (37,7%), tumor de SNC (31,2%),
seguidos de cancer localizado no abdémen (22,1%), correspondendo a 90%
dos casos diagnosticados. No Quadro 4, s&o listados os tipos de atendimentos
de emergéncia feitos em criangas com o diagndstico inicial de céncer, no
departamento de emergéncia de um hospital pediatrico (KUNDRA et al., 2009).
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Quadro 4 - Apresentagao clinica de criangas com o diagnéstico inicial de cancer atendidas
em um departamento de emergéncia (KUNDRA, 2009)

Emergéncia Exemplo

Hematolégica Anemia (hemoglobina<7g/dl), trombocitopenia
(< 10.000/mm?3), leucdcitos (> 100.000/mm3)

Convulsbes de inicio agudo, sinais e sintomas de

hipertensao intracraniana, paralisia de nervos cranianos,

déficits neuroldgicos focais, ataxia, alteragdo ou perda da

visdo, paraparesia

Sistema Nervoso Central

Cardiovascular Pericardite, derrame pericardico

Endécrino Diabetes insipidus, puberdade precoce

Metabdlico Hiponatremia, desidratagéo, ictericia

Geniturinario Hematuria maciga

Musculoesquelético Claudicagao, dor grave nas costas ou nas articulagdes
Distensao abdominal Massas abdominais

Fatores que influenciam no tempo
para o diagnéstico

Em adultos, estudos tém verificado que atrasos mais longos no
diagndstico podem influenciar no prognéstico. O estudo da importancia do atraso
no diagnostico em criangas, no entanto, ndo tem recebido tanta atencdo. A
pesquisa sobre esse assunto é complicada por dificuldades metodolégicas, assim
como por problemas inerentes as caracteristicas clinicas e ao comportamento
biolégico dos tumores da infancia (DAN-TANG; FRANCO, 2007). Poucos
estudos tém sido publicados sobre os fatores que influenciaram o tempo para
o diagndstico no cancer da infancia, sendo, na sua maioria, retrospectivos, o
que pode ocasionar vieses (FAJARDO-GUTIERREZ et al., 2002). Além disso,
os resultados das diferentes pesquisas por vezes sido discordantes, ou seja,
algumas variaveis tém importancia para o tempo de diagndstico em alguns
estudos e ndo em outros.

Os seguintes fatores podem interferir no tempo gasto desde o inicio da
apresentagdo dos primeiros sinais e sintomas até o diagndstico do cancer em
criangas e adolescentes:

¢

45



PROGRAMA
DIAGNOSTICO
PRECOCE

Tipo do tumor: diferentes tipos de cancer na infancia tém diferentes

tempos para diagnéstico. Tumor de Wilms e leucemia tendem a

ser diagnosticados mais precocemente (2,5 a 5 semanas), enquanto os

tumores do SNC e os tumores Osseos sdo diagnosticados mais
tardiamente (21 a 29 semanas) (POLLOCK; KRISCHER; VIETTI,

1991; HAIMI; NAHUM; ARUSH, 2004; KLEIN-GELTINK et al., 2005;

DANG-TAN; FRANCO, 2007).

* Localizagao do tumor: foi observado tempo mais curto de diagndsticoem
criangas com rabdomiossarcoma localizado no nariz, faringe e 6rbita,
comparadas com criangas que desenvolvem a doenca na face e no
pescogo (PRATT et al.,, 1978). Os tumores de SNC sao diagnosti-
cados mais rapidamente quando se manifestam na regido infratentorial
(10,8 semanas em média) do que quando ocorrem na regido supra-
tentorial (43,4 semanas em média) (FLORES et al., 1986).

» ldade do paciente: varios estudos demonstraram que o tempo para o
diagnéstico foi mais curto em criangas menores de 5 anos do que em
adolescentes. Tem sido sugerido que isso ocorre porque 0S pais
prestam mais atengao a lactentes e pré-escolares e os levam a maior
numero de consultas de rotina com o pediatra, ao contrario dos adoles-
centes, que tém vergonha de despir-se diante dos pais e s&o pouco
levados ao pediatra (RODRIGUES; CAMARGO, 2003; HAIMI; NAHUM;
ARUSH, 2004; DANG-TAN; FRANCO, 2007).

* Suspeita clinica: em estudos de criangas com tumor do SNC, os pais
relataram que consultaram, em média, 4,5 médicos (variagdo de 1-12)
antes de obter o diagnéstico. Algumas vezes a comunicagao insuficiente
entre o pediatra geral, ou 0 médico de familia, e outros profissionais, como
oftalmologistas, psicologos e professores, contribuiu para o retardo no
diagnoéstico (EDGEWORTH et al., 1996). O indice de suspeita dos médi-
cos é considerado uma importante variavel para o diagndstico correto.

« Extensao da doencga: o estagio da doenca no momento do diagndstico

€ um fator importante a ser considerado, porque € um indicador da crono-

logia da progressdo da doenga e um determinante da constelacdo de
sinais e sintomas. A anadlise do tempo para diagnéstico e estagio da
doenca é mais complexa, pois fatores biolégicos podem também
interferir no tempo para o diagnostico. Alguns estudos mostraram que

o tempo mais longo de diagnostico foi associado ao estagio mais avan-

¢ado da doenca (FERMAN et al.,, 2006; RODRIGUES; LATORRE;

CAMARGO, 2004). No México, mais de 50% das criangas com tumores

sélidos foram diagnosticadas com a doenga avangada.

46



\

PROGRAMA
DIAGNOSTICO
PRECOCE

* Cuidado e/ou percepc¢ido da doenga pelos pais: em um estudo de
criangas com tumor de SNC, 92% dos pais comentaram, depois do
diagnéstico, que sentiram que a crianga tinha “um problema”. Pais sdo
considerados um fatorimportante para o diagnéstico do cancer na crianga
(EDGEWORTH et al.,1996).

* Nivel de educagdo dos pais: no México, pesquisas mostraram que
criangas cujos pais tinham nivel de educac¢ao mais baixo tinham tempos
mais longos para o diagndstico do que criangas com pais com nivel
educacional mais alto (FAJARDO-GUTIERREZ et al., 2002).

» Distancia do centro de tratamento: no estudo de Fajardo-Gutierrez
et al. (2002), pacientes que viviam proximos da cidade do México tinham
um tempo de diagndstico menor do que os que viviam longe da cidade.

» Sistema de cuidado de saude: a falta de organizagédo do sistema de
cuidado de saude pode influenciar no tempo para o diagnoéstico do cancer
na crianga e no resultado do tratamento. Em paises em desenvolvimento,
o diagnostico é feito, em geral, em estagios mais avancados da doenga,
tendo como consequéncia a piora do prognéstico. A eficiéncia do sistema
de saude é fundamental para melhores resultados, uma vez que interfere
em quase todas as etapas da cadeia de cuidado, de diagnéstico e
de tratamento.

Considerando-se os aspectos apontados acima, visualizam-se as
possibilidades que a organizagédo do trabalho da ESF e os pressupostos que
fundamentam esse modelo oferecem para uma melhor abordagem de alguns
fatores que podem influenciar no tempo de diagndstico do cancer na crianga e
no adolescente.

Uma das caracteristicas fundamentais da ESF é a responsabilidade pela
atencao basica a saude da populagdo adscrita, que se traduz na identificagao dos
problemas de saude dessa populagéo para o planejamento e implementagéo de
acoes; no estabelecimento de vinculos mais efetivos com as familias do territério;
no acompanhamento domiciliar da situa¢ao de saude das familias cadastradas;
€ na coordenacgao do cuidado prestado a essa populagéo por todos os niveis do
sistema.

Por exemplo, a ESF pode desenvolver acbes voltadas para o
acompanhamento continuo dos adolescentes do seu territério, evitando a lacuna
de atendimento nessa faixa etaria frequentemente presente nas unidades
basicas tradicionais. Além disso, pelos vinculos estabelecidos com as familias,
os profissionais da equipe se configuram como uma referéncia para os pais na
identificacao de situagdes “anormais” percebidas em seus filhos.

¢
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Por outro lado, a responsabilidade pela coordenagdo do cuidado da
populagao adscrita, além de permitir maior agilidade na investigagao diagnéstica
através do contato com os outros niveis do sistema de saude, propicia também
uma interlocugdo com outros profissionais que lidam com a crianga e o
adolescente como, por exemplo, professores, na perspectiva de identificagdo de
sinais e sintomas importantes para o diagndstico precoce.

Cadeia de cuidados para o diagnéstico
e tratamento do cancer

O tempo para diagnoéstico do cancer é o tempo entre o inicio dos sinais
e sintomas do tumor e o diagnéstico. Esse periodo é também conhecido como
lag time. O tempo entre o primeiro contato médico, o diagndstico e o tratamento
especifico depende 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 saude.

Uma cadeia de cuidados é deflagrada quando um paciente com cancer
é visto por um profissional até que sejam feitos o diagnéstico e o tratamento
efetivo da doenga.

A Figura 2 identifica os pontos dessa cadeia de cuidados em que podem
ocorrer atrasos capazes de interferir negativamente no prognéstico do paciente
(DANG-TAN et al., 2008):

* O tempo gasto desde o inicio dos sintomas até a procura pelo primeiro
contato médico pode ser atribuido ao paciente (idade), aos seus
cuidadores (nivel de instrugéo), a sua doenga (tipo do tumor, localiza-
¢ao) e a distancia do centro de saude.

* O intervalo de tempo gasto entre o primeiro contato médico, a suspeita
diagndstica e a avaliagao oncoldgica é determinado pelo indice de
suspeicdo e pelo tempo gasto para o encaminhamento e a funciona-
lidade do sistema de referéncia e contrarreferéncia, em suma, ao acesso
aos servicos de saude de qualidade.

« Ap6s a avaliagdo oncoldgica, o intervalo de tempo gasto para se
confirmar o diagnéstico depende da estrutura do servigo para o qual o
paciente foi encaminhado, principalmente se esse servigo possui unida-
de especializada em oncologia pediatrica com profissional capacitado.
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Depois de confirmado o diagndstico da neoplasia maligna, & necessario
iniciar-se o tratamento correto em uma unidade de oncologia pedia-
trica com uma estrutura adequada para dar suporte a esse tratamento
(com , unidade de terapia intensiva pediatrica e
suporte hemoterapico, por exemplo). O intervalo de tempo gasto entre
o diagndstico e o tratamento pode sofrer influéncias da disponibilidade
de medicagbes e de profissionais capacitados.

Profissionais necessarios na equipe multidisciplinar
de um servigo de oncologia pediatrica

Especialidades médicas: oncologia pediatrica, cirurgia
pediatrica, ortopedia oncoldgica, neurocirurgia, patologia,
radioterapia, radiologia, cardiologia, nefrologia, neurologia.

Outras especialidades: fisioterapia, nutricdo, fonoaudiolo-
gia, enfermagem, psicologia, psicopedagogia, servico social,
odontologia.
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Acodes que podem contribuir
para o diagnéstico precoce

Algumas agodes tém sido apontadas como importantes para o diagnéstico
precoce:

* Atuacgédo efetiva da Atencdo Basica no acompanhamento, vigilancia e
promogéao da saude da crianga e do adolescente, permitindo a detecgéo
oportuna de sinais e sintomas e das situagdes de risco, as quais incluem
o cancer.

» Estratégias de divulgacado de informagdes para profissionais e para a
populagédo, ressaltando a importancia do diagnéstico precoce. Em Sao
Paulo (ANTONELI et al., 2004) e em Honduras (LEANDER et al., 2007),
campanhas de diagnostico precoce para o retinoblastoma foram
capazes de diminuir o numero de pacientes com diagndstico avancado
(doencga extraocular) e o tempo de encaminhamento, contribuindo para
a melhora nas taxas de cura dessa neoplasia.

* Programa de educacgéo continuada para profissionais da ESF e que
lidam com cuidados primarios sobre os sinais e sintomas da doencga.
Em estudo realizado em Recife, foi observado conhecimento insuficiente
dos sinais e sintomas mais comuns do cancer pediatrico por profissio-
nais de Saude da Familia, apontando para a necessidade de se
implementarem mais estratégias de educagdo (WORKMAN et al., 2007).

* Aumento da comunicagao entre os servigos de cuidado primario e os
especializados para acelerar o encaminhamento da crianga com
suspeita de cancer para que o diagnéstico seja estabelecido o mais
rapido possivel, o que requer melhor organizacéo da rede.
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SINAIS E SINTOMAS DO CANCER
NA INFANCIA E NA ADOLESCENCIA

Como ja foi mencionado, o cancer na infancia e na adolescéncia
difere em varios aspectos do cancer na idade adulta. Além de se tratar de uma
doenca rara na faixa etaria de 0 a 19 anos, as diferengas se acentuam na origem
biolégica, nos fatores de risco, nos tipos histolégicos, no sitio anatdmico e nas
respostas ao tratamento. Essas caracteristicas interferem na forma de apresen-
tacao clinica e nas medidas de prevengdes primaria e secundaria (ver Figura 1,
no Capitulo 4) (POLOCK; KNUDSON JR., 2006).

No paciente adulto, a maioria das neoplasias malignas € de origem
epitelial, com evolugao lenta e muitas vezes passivel de prevencao primaria por
serem causadas ou influenciadas por fatores de risco ambientais como o taba-
gismo, o etilismo, o sedentarismo e a obesidade. Ja na crianca e no adolescente,
os tumores em geral sdo de origem embrionaria, mais agressivos, de evolugcao
mais rapida e, muitas vezes, ja estdo em estagio avangado no momento do
diagndstico. No processo de carcinogénese dos tumores pediatricos, os fatores
ambientais exercem pouca ou nenhuma influéncia, dificultando as medidas
de prevencgao primaria. O diagnéstico precoce é, portanto, uma medida de
prevengado secundaria, que possui grande potencial na mudanga da realidade
para as criangas e adolescentes com cancer, permitindo o tratamento das
doencas em estagios iniciais e a utilizagdo de modalidades de tratamento menos
agressivas e menos toxicas, proporcionando melhores resultados com menos
sequelas (MALOGOLOWEKIN et al., 2006).

Como foi visto, acredita-se que a demora em se realizar um diagnés-
tico esta relacionada, entre outros aspectos, com apresentagdes da doencga
em estagios mais avangados. Esses casos podem ser daqueles pacientes que
recorreram a assisténcia médica varias vezes no decorrer de semanas, meses,
sempre com a mesma queixa ou com o agravamento da situagdo que os levou
a procurar a primeira vez um servigo de saude. Nessas situagdes, o paciente é
diagnosticado em condigbes clinicas desfavoraveis, com muitas complicagdes
(Quadro 3, Capitulo 4) que dificultam o tratamento e o seu resultado.

Os tumores dos pacientes pediatricos podem ser subdivididos em dois
grandes grupos:

* Tumores hematolégicos, como as leucemias e os linfomas.
¢ Tumores soélidos, como os do Sistema Nervoso Central/cérebro, tumores
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abdominais (neuroblastomas, hepatoblastomas, nefroblastomas), tumo-
res 6sseos e os tumores de partes moles (rabdomiossarcomas, sarcomas
sinoviais, fibrossarcomas), por exemplo.

O que dificulta, em muitos casos, a suspeita e o diagndstico do cancer
nas criangas e nos adolescentes € o fato de sua apresentacédo clinica ocorrer
através de sinais e sintomas que sdo comuns a outras doencas mais frequentes
(Quadro 5), manifestando-se por sintomas gerais, que ndo permitem a sua
localizagdo, como febre, vomitos, emagrecimento, sangramentos, adenome-
galias generalizadas, dor 6ssea generalizada e palidez. Ou, ainda, através de
sinais e sintomas de acometimento mais localizados, como cefaleias, alteragdes
da visdo, dores abdominais e dores osteoarticulares.

Quadro 5 — Sinais e sintomas do cancer infantil e o seu diagnéstico diferencial

Sinais e Sintomas Tipos de Cancer Diagnéstico Diferencial
Febre Leucemia, linfoma Infecgéo
. Massa abdominal, Infecgao, refluxo
Vémito .
tumor cerebral gastroesofagiano
Constipagéo Massa abdominal Ma alimentagéo

Infecgdo no trato respiratério
Tosse Massa mediastinal superior, doenga respiratoria
reativa, pneumonia
| Leucemia, tumor Lesao musculoesquelética,
Dor 6ssea ou muscular j . .
6sseo, neuroblastoma  infecgao viral
Cefaleia de tensao, enxaqueca,
Dor de cabega Tumor cerebral . . q
infecgéo
. . Leucemia, linfoma, Linfadenite, infecgao sistémica,
Linfadenopatia (> 2 cm) L. .
doencga metastatica doenca do colageno
. . Infecgao do trato urinario,
Hematuria Tumor de Wilms ¢ )
glomerulonefrite
Por esse motivo, é essencial que se contextualizem os achados clinicos
com a idade, sexo, associagédo de sintomas, tempo de evolugao e outros dados
para que se possa fazer uma suspeita correta e conduzir o caso de maneira
rapida e eficaz.
Seguem algumas recomendacdes gerais para o pediatra e/ou médico da
equipe de Saude da Familia para a condu¢ao de um caso suspeito (NATIONAL

INSTITUTE FOR HEALTH AND CLINICAL EXCELLENCE, 2005):
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* Sempre levar a sério quando os cuidadores (pais) informam que a
crianga nao esta bem, tendo em conta que eles sdo, na maioria das
vezes, os melhores observadores da situagcdo de saude das criangas.

» Estar disponivel para reavaliar seus pacientes sempre que necessario.
Na persisténcia do problema sem resolugado ou da ndo melhora dentro
do padrao previsto, a opinido de outro profissional é recomendada.

* Nas fases de suspeita diagndstica, interagir com outros profissionais,
como os demais profissionais da ESF, professores e psicélogos, além de
médicos de vérias especialidades, como oftalmologista, neurologista,
neurocirurgiao e ortopedista. A discussdo dos casos suspeitos direta-
mente com os especialistas pode ajudar na indicagdo da necessidade
de encaminhamento precoce.

« Encaminhar a crianga com suspeita diagnéstica de neoplasia
maligna (cancer) para avaliagdo por um pediatra (servico secundario
de atencdo a saude) ou para um servico terciario de atencdo a saude
com especialistas em onco-hematologia pediatrica.

* Interagir com o oncologista pediatrico durante todas as etapas do trata-
mento, apoiando o paciente e seus familiares.

» Decidir qual crianga necessitara de investigagdo diagnostica. Nesses
casos, uma histéria bem feita, um exame fisico detalhado, alguns
exames laboratoriais e de imagem podem auxiliar na elucidacao
do caso.

* Encaminhar a investigagdo sem alarmar os familiares antes do tempo,
mas compartilhar com os pais a preocupacido quanto a possibilidade
de uma doenga mais séria, para que nao faltem as consultas e aos
exames necessarios.

* Lidar com o medo do diagnéstico e com o “tabu do cancer”. Alguns pais
vao querer fazer algum teste para afastar a possibilidade de cancer.
Outros nao vao querer tocar no assunto. O médico, muitas vezes, pode
também ficar desconfortavel em falar sobre o assunto. Isso pode fazer
com que os pais figuem com uma ansiedade continua e necessitem de
muitas visitas a varios pediatras.

O pediatra e o médico da ESF devem considerar a possibilidade de
malignidade na infancia ndo somente porque se trata de doenga potencialmente
fatal, mas porque, como tem-se apontado ao longo deste livro, com o diagnéstico
precoce e o tratamento, o cancer € uma doenga potencialmente curavel,
dependendo do tipo e do estagio de apresentagédo. Os estudos indicam que o

@
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diagnéstico de cancer pediatrico é frequentemente retardado devido a falha no
reconhecimento dos sinais de apresentagdo. Reconstituir a histéria e fazer um
exame fisico detalhado sdo os primeiros passos apropriados na avaliagado da
crianca enferma.
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Sinais e sintomas inespecificos,
constitucionais e generalizados

Febre

A febre é queixa comum em pediatria, que gera muitas preocupagoes
nos pais e nos profissionais de saude. Na maioria das vezes, € manifestagao de
um processo infeccioso autolimitado. No entanto, sempre deve ser vista como
um sinal de alerta para uma situagao clinica potencialmente grave. Sua presenca
deve ser valorizada dentro do contexto e em associacdo com outros sinais e
sintomas. Pode estar presente no diagnostico de varias neoplasias, como nas
leucemias (50% a 60% das leucemias linfoblasticas agudas); nos linfomas,
especialmente na doenca de Hodgkin; nos neuroblastomas e nos tumores da
familia Ewing. A febre persistente de origem indeterminada, com tempo de
evolugéo superior a oito dias, tem as neoplasias como causa em 10% dos casos
(MALOGOLOWKIN et al., 2006; VASCONCELOS, 2005).

Emagrecimento

Dentro dos parametros de acompanhamento do crescimento da crianga,
0 peso € um dos melhores indicadores de saude, em razdo da sua estreita
dependéncia de varios fatores, entre eles, a doencga. As medidas de peso sao
de facil obtengédo e muito sensiveis as variagdes agudas do estado nutricional
(ALVES, 2003). Em criangas, o aumento de peso de forma gradual, através
dos meses, € a expressao da normalidade, observado no grafico de peso do
cartdo da crianga como uma linha ascendente, paralela as curvas-padrao. Sao
consideradas situacdes de alerta quando a linha é horizontal (a crianga nao
estd ganhando peso), quando a linha é descendente (a crianca estd perdendo
peso) e quando a inclinagdo é sucessivamente menor do que as curvas de
referéncia (ganho insuficiente de peso). As neoplasias, por representarem um
estado catabodlico para o individuo, podem resultar em alteragbes no peso
das criangas e até mesmo acentuar um quadro de desnutricdo preexistente.
Tumores abdominais que resultam em compressoes e até mesmo obstrugdes
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no trato gastrointestinal dificultam/impedem a ingestdo adequada de alimentos,
contribuindo para o estado de consumo da doenga. Uma doenga avangada, que
provoca mal-estar generalizado e dor, também contribui para o déficit no balango
energético do paciente.

A perda de peso inexplicada de mais de 10% nos seis meses anteriores
ao diagnéstico, associada a febre e a sudorese noturna, sdo sintomas
constitucionais denominados sintomas B, que fazem parte do diagnéstico do
linfoma de Hodgkin e que interferem no prognéstico da doenga.

Palidez cutaneo-mucosa

A palidez é uma das apresentagdes clinicas da anemia. A anemia é uma
situacdo em que ocorre a diminuicdo do numero de hemacias circulantes e/ou da
quantidade de hemoglobina contida nelas. Pode ser precedida ou acompanhada
por outros sinais e sintomas: irritabilidade, prostragao, sonoléncia, mal-estar
generalizado, fadiga, sincopes, lipotimias, cefaleias e tonteiras. As neoplasias
podem causar anemia por trés mecanismos (ALVIN et al., 2005): producao
deficiente de hemacias devido a infiltragdo da medula éssea por células tumorais,
como no caso das leucemias, linfomas e outros tumores sélidos (neuroblastoma,
rabdomiossarcoma e tumores da familia Ewing); por hemdlise, como ocorre em
alguns casos de linfoma de Hodgkin; e por sangramentos (mecanismo de perda)
que ocorrem, por exemplo, no caso das leucemias, devido a plaquetopenia e
nos casos de sangramento intratumoral, que podem ocorrer nos nefroblastomas
(tumor de Wilms).

Sangramentos anormais sem causa definida

Pequenos hematomas sao frequentemente encontrados em criangas
(em regides de anteparo 6sseo nas pernas, bragos) e podem ser facilmente
associados as suas atividades. Por outro lado, as manifestagbes cutadneas de
sangramento (equimoses, petéquias, epitaxe, gengivorragias) ndo associadas
a traumatismos devem ser valorizadas (FERNANDES, 2003). Petéquias
de distribuigdo anarquica, nao restritas a determinados locais, podem estar
associadas a plaquetopenia. Nas neoplasias, o0 mecanismo mais comum
de alteragbes plaquetarias € a produgédo deficiente, decorrente de processos

infiltrativos da medula 6ssea (leucemias e tumores sélidos metastéticos).

@
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Dor generalizada

A dor é sintoma que estad presente em mais de 60% dos diagndsticos
oncoldgicos (leia mais sobre dor no Capitulo 7). A infiltragdo tumoral da medula
Ossea e as metastases 6sseas desencadeiam um processo de dor que é
evidenciado na crianga que apresenta diminui¢gao das suas atividades habituais,
que so quer ficar deitada, que ndo quer brincar, que rejeita qualquer tipo de
manipulagao; na irritabilidade; na dificuldade de dormir; e na diminuigdo do
apetite. Essa dor dssea pode ser investigada pela manobra de compressao
das regides esternal e tibial anterior. Nos casos de leucemia aguda, as
queixas de dor 6ssea podem estar presentes em uma porcentagem que vai de
10% a 50%, simulando um quadro de doenc¢a reumatolégica (JONES et al., 2006;
ROBAZZI et al., 2007). Nessas situagdes, o uso de corticosteroides (prednisona,
dexametasona) s6 deve ser feito apds o diagndstico preciso de patologia
reumatica ou exclusdo de possivel leucemia, pois o uso dessa medicagao
por mais de 48 a 72 horas antes da realizagdo do mielograma pode impedir o
diagnodstico dessa neoplasia.

Adenomegalia

Os linfonodos sao 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. No entanto, o encontro de
ganglios aumentados de tamanho e numero, com alteragées da consisténcia,
pode ser um sinal de doenga grave (infecciosa, neoplasica ou autoimune, por
exemplo). Adenomegalias sdo bastante frequentes na crianga e, em geral, estao
relacionadas a processos infecciosos sistémicos ou localizados (KOBINGER,;
BRICKS, 2000). A abordagem clinica da crianga ou do adolescente com
adenomegalia exige anamnese detalhada e exame fisico minucioso. E preciso
procurar, por exemplo, focos infecciosos localizados, tais como infecgao
dentaria, dentes mal conservados, infecgdes amigdaliana e cutanea etc.
O exame objetivo dos linfonodos deve ser guiado por sua localizagao, territério
de drenagem, tamanho, consisténcia, sinais inflamatérios, mobilidade, numero,
simetria/assimetria e supuragéo (Quadro 6). As adenomegalias neoplasicas sao
caracterizadas por ganglios maiores que 3 cm no maior diametro, endurecidos,
de crescimento lento, indolores, aderidos aos planos profundos, sem evidéncia
de infecgdo na area de drenagem. Quando multiplos (mesmo em uma mesma
cadeia ganglionar), tendem a coalescer, formando blocos.
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Quadro 6 — Dados de importancia no diagndstico diferencial de adenopatias benignas,
malignas e infecciosas (FREIRE; TEIXEIRA JR.; VASCONCELLOS, 2005)

Dados de Importancia Benigna Infecciosa Maligna
Porta de entrada local - ++ -
Contato com animal - ++ -
Sinais inflamatdrios locais - +++ *
Supuragao +/+ + -
Consisténcia aumentada + ++ +++
Bordas distintas +++ - +
Fixagéo na pele + +++ +
Fixacao no musculo + + +++
Sinais gerais - + ++
Adenopatia mediastinal - + ++

Adenomegalia localizada

A linfadenomegalia localizada ou regional é definida como o aumento de
linfonodos dentro de uma mesma regido anatdmica em contiguidade.

Adenomegalia generalizada

A adenomegalia/adenopatia generalizada é definida como a presenca
de aumento ganglionar em duas ou mais cadeias anatdmicas linfonodais
nao contiguas. As doengas neoplasicas primarias ou metastaticas, como as
leucemias, os linfomas, os neuroblastomas e os rabdomiossarcomas, podem
iniciar o quadro com o surgimento de linfadenomegalia, evoluindo com o
aparecimento progressivo de outros sinais de comprometimento generalizado
como febre, anemia, emagrecimento, sangramentos e hepatoesplenomegalia
(TWIST, 2002).

Principais grupos de neoplasias
e suas recomendacoes

Leucemias agudas

A leucemia aguda € a principal neoplasia que acomete as criangas e
adolescentes. Possui um periodo de laténcia curto com histéria de surgimento dos
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sintomas de poucas semanas. O fluxograma a seguir (Figura 3) é recomendado
para orientagéo do diagnéstico e conduta.

Na presenga de um ou mais dos sinais e sintomas abaixo, faz-se
necessaria ainvestigagao por hemograma com diferencial realizado manualmente
por profissional capacitado e que libere o resultado do exame para avaliagdo do
médico solicitante em um periodo curto de tempo (24 horas):

+ Palidez cutdneo-mucosa.

+ Fadiga.

+ Irritabilidade.

+ Sangramentos anormais sem causa definida.
* Febre.

« Dor 6ssea, articular, generalizada.

* Hepatoesplenomegalia.

+ Linfadenomegalia generalizada.

Com o resultado do hemograma em maos, sendo observadas
alteracbes em duas ou mais séries (anemia e/ou leucopenia/leucocitose e/ou
plaquetopenia), o paciente deve ser encaminhado para um servico especializado
em onco-hematologia pediatrica, em carater de urgéncia, para ser submetido
a exames diagndsticos, como o mielograma, e outros complementares, como
radiografia de térax e ultrassonografia de abdémen. E desejavel que o servigo
de referéncia seja 0 mesmo que vai iniciar o tratamento, a fim de que nao ocorra
atraso entre o diagndstico e o inicio do tratamento adequado.

O diagndstico diferencial deve considerar a possibilidade de doencas
infectocontagiosas, particularmente considerando-se a situagdo endémica
da dengue no pais, além de outras endemias regionais, a partir da situagéo
epidemioldgica das diferentes localidades.

Sao situagbes de risco de morte para o paciente as quais indicam um
encaminhamento rapido, em poucas horas, para tratamento emergencial:

+ Sinais de sangramento ativo: petéquias, epistaxe.

* Plaquetopenia: contagem de plaquetas menor do que 20.000/ mm?3.

* Leucocitose: leucocitos totais em quantidade maior que 50.000/ mm3.
* Anemia grave: hemoglobina menor do que 6,0 g/dL.
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Linfomas

Os linfomas estdo entre os trés grupos de neoplasias mais comuns na
faixa etaria pediatrica. Apresentam-se normalmente por aumento ganglionar
denominado adenomegalia. No entanto, vale lembrar que outros tumores
ndo hematoldgicos também podem infiltrar secundariamente os linfonodos,
determinando seu aumento.

Uma adenomegalia € considerada suspeita quando, descartada uma
causa infecciosa, apresenta as seguintes caracteristicas (Figura 4):

» Sintomas B: febre sem causa determinada, perda de peso e sudo-
rese noturna.

* Alteragbes em duas ou mais séries do hemograma (anemia e/ou
leucopenialleucocitose e/ou plaquetopenia).

* Hepatoesplenomegalia.

» Sorologias negativas (toxoplasmose, rubéola, HIV, citomegalovirose,
mononucleose infecciosa, sifilis).

* Persisténcia de enfartamento ganglionar, maior do que 3 cm, depois
de seis semanas de evolugdo, mesmo apds tratamento especi-
fico adequado.

« Aumento progressivo da adenomegalia apés duas semanas de
observacao.

» Adenomegalia supraclavicular e da regido inferior do pescoco.

* Adenomegalia axilar e epitroclear na auséncia de sinais de porta
de entrada para infecgao ou dermatite.

* Adenomegalia dura, indolor e aderida aos planos profundos.

Um paciente com adenomegalia suspeita para diagnéstico oncoldgico
devera ser encaminhado rapidamente para um servigo especializado em
onco-hematologia pediatrica para ser submetido a exames complementares,
como mielograma, ultrassonografia, tomografias computadorizadas e bidpsias
linfonodais. Uma equipe especializada € importante, inclusive na decisdo de
qual exame diagnéstico, qual o local e qual o tipo de bidpsia (aspirativa por
pungéo, incisional ou excisional) deve ser realizados. E desejavel que o servigo
de referéncia seja 0 mesmo que vai iniciar o tratamento a fim de que n&o ocorra
atraso entre o diagndéstico e o inicio do tratamento adequado.

E considerado um quadro de emergéncia, com necessidade de
encaminhamento em poucas horas para um servico de referéncia, aquele



PROGRAMA
DIAGNOSTICO
PRECOCE

paciente que se apresenta com linfadenomegalia associada a quadro
pulmonar de dispneia (“falta de ar”). Esses casos podem apresentar volumosas
linfadenomegalias mediastinais, massas mediastinais que provocam compressao
das vias aéreas e da veia cava superior, ocasionando um risco iminente de
morte. Na disponibilidade de um exame radiografico do térax, pode-se confirmar
0 quadro suspeito. Entretanto, atengao: a realizagdo do exame nao deve atrasar
o encaminhamento. Além disso, muitas vezes, o alargamento do mediatino
observado no Raio X simples de térax pode ser facilmente confundido com
aumento da area cardiaca ou com pneumonias. Esses quadros podem, ainda,
ser confundidos com broncoespasmo e crise de asma. O uso de corticoides
(prednisona ou dexametasona) por mais de 48 a 72 horas pode impedir o
diagndstico dessa neoplasia. Isso porque o diagnéstico dos linfomas é feito pela
analise anatomopatolégica de uma bidpsia linfonodal, massa abdominal, massa
mediastinal ou até mesmo pelo mielograma. O uso do corticoide pode regredir a
doenca linfonodal, massa e infiltragao medular.
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Massas abdominais

Apresenca de massa abdominal palpavel € uma das principais formas de
apresentacgao clinica dos tumores sélidos em criangas. Essas neoplasias malignas
sdo representadas principalmente pelos neuroblastomas, tumores renais de
Wilms (nefroblastomas), linfomas ndo Hodgkin (tipo Burkitt), hepatoblastomas e
tumores de células germinativas (GOLDEN; FEUSNER, 2002).

A maioria desses tumores abdominais é assintomatica e reconhecida
acidentalmente pelos pais, cuidadores ou, menos frequentemente, no exame
clinico de rotina. Isso se deve, em parte, ao pico de idade em que ocorrem essas
neoplasias, que é de 1 a 5 anos, quando o cuidado diario (banho, troca de roupa)
com a crianga muitas vezes é realizado por terceiros e € uma idade em que a
crianga ainda nao consegue definir nem localizar precisamente a fonte de dor.

A dor abdominal € uma das queixas mais comuns em pediatria e esta
relacionada, na maioria das vezes, a processos infecciosos gastrointestinais
benignos de curta duracdo. A dor, entretanto, € um sintoma fundamental na
identificacao de condi¢des cirurgicas agudas que exigem tratamento de urgéncia.
E o caso dos linfomas de Burkitt, que sdo caracterizados por volumosas massas
abdominais de crescimento rapido, ocasionando obstrucbes intestinais e
urinarias. O tumor, para causar dor abdominal, deve, portanto, apresentar um
crescimento rapido, assumindo grande volume, até que cause compresséo e
mau funcionamento de um 6rgéo.

E essencial, na abordagem das massas abdominais, além de uma
histéria bem conduzida, a realizagdo de um exame fisico completo. Especial
atencao deve ser dada ao exame abdominal (POLLOCK; KNUDSON JR., 2006).
Deve-se esforgcar em tentar examinar a crianga em condicdes ideais, mesmo
que, para isso, gaste-se um tempo maior para acalma-la e distrai-la. O exame da
genitalia ndo deve ser esquecido, ja que o aumento do volume e da consisténcia
testicular pode representar um tumor primario do testiculo. Outras malformacoes
genitourinarias podem acompanhar o diagndstico de tumores renais e a
puberdade e/ou virilizacdo precoce podem estar presentes nos carcinomas de
adrenal.

A realizacdo do toque retal € de grande importancia, acrescentando
informagdes valiosas ao exame clinico de pacientes com suspeita de tumor
abdominal, pois pode identificar massas pélvicas, fecalomas e presenca de
muco ou sangue no dedo da luva.

As parasitoses intestinais e a constipagao intestinal sdo muitas vezes
atribuidas como causa do desconforto abdominal das criancas. De fato, podem
até mesmo estar associadas ao diagndstico oncolégico e ndo é raro serem
causa de atraso do diagndstico do cancer em criangas e adolescentes. Por isso,
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a persisténcia dos sintomas apdés o diagnéstico e o tratamento adequado deve
sempre ser melhor investigada.

Tumores retroperitoneais, como o0 neuroblastoma, podem causar
sindrome de compressdo medular por invasao do canal medular, levando a dor
nas costas e nas pernas, claudicagao, parestesias e incontinéncia fecal e urinaria.

Uma abordagem sistematica e cuidadosa, como a exemplificada pela
Figura 5, pode permitir diagndstico e tratamento eficazes para as massas
abdominais.

Criangas e adolescentes com aumento rapido e progressivo do volume
abdominal, associado a presencga de massa palpavel no exame clinico e qualquer
suspeita de sindrome de compressdo medular, devem ser encaminhados
imediatamente para um servico especializado em onco-hematologia
pediatrica para a realizagdo de exames e procedimentos diagnésticos (como
ultrassonografia, mielograma, tomografias, ressonancia e biopsias).

Naqueles locais em que é possivel realizar exame ultrassonografico
em tempo habil (no maximo em uma semana) com profissional habituado com
criangas, pode-se optar por confirmar a suspeita diagnéstica nos casos que
apresentem quadro clinico de queixa abdominal associado a um ou mais dos
seguintes sintomas, antes de encaminha-lo para o servigo de onco-hematologia:

*  Dor abdominal cronica recorrente.

* Massa abdominal suspeita, dificuldade de exame da crianga.

» Sinais e sintomas constitucionais: palidez, dor generalizada, perda de
peso, febre, linfadenomegalia, hematomas etc.

*  Hematuria.

* Hipertenséo arterial.

e Virilizagao.

« Sindrome de Cushing: facies em lua cheia, obesidade, hipertensao
arterial, acne, estrias e fraqueza.

» Alteragdo do habito intestinal (constipagéo, incontinéncia fecal) e uri-
nario (retengdo, incontinéncia) em criangas que ja tenham adquirido o
controle dos esfincteres previamente.

*  Aumento do volume testicular.

E desejavel que o servigo de referéncia seja 0 mesmo que vai iniciar
o tratamento, a fim de que n&o ocorra atraso entre o diagnéstico e o inicio do
tratamento adequado.

Do mesmo modo que para os outros grupos, a realizagdo de exames
complementares, de qualidade e em tempo habil, ndo deve atrasar o
encaminhamento para a confirmacgao diagndstica.
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Tumores do Sistema Nervoso Central

Ostumores do SNC s&o considerados os tumores solidos mais frequentes
nas criangas. Sua apresentacao clinica varia de acordo com sua localizagéo, tipo
histolégico, taxa de crescimento do tumor e idade da crianga (Quadro 7).

Quadro 7 - Ordem decrescente de frequéncia dos sinais e sintomas em criangas com
tumores intracranianos (WILNE et al., 2007)

68

Todos os Tumores % <4 Anos de ldade % Neurofibromatose %
Cefaleia 33  Macrocefalia 41 ReQUgao d.a 41
acuidade visual
Nausea e vomito 32 Nausea e vomito 30 Exoftalmia 16
Alteragdo da marcha 7 | iy lidade 24 Atrofia 6ptica 15
e coordenagao
Papiledema 13 Letargia 21  Estrabismo 13
Convulsées 13 Alteraggo da meircha 19 Cefaleia 9
e da coordenagao
Sinais e sintomas
inespecificos Sinais e sintomas
de hipertenséo 10 | Perda de peso 14 inespecificos de HIC 8
intracraniana (HIC)
Abaulamento de
Estrabismo 7 fontanela, 13  Puberdade precoce 8
alargamento de
suturas (hidrocefalia)
Macrocefalia 7 Conyulsoes, . 10 Alteracao d~a marcha e 7
papiledema, cefaleia coordenagao
Paralisia de nervos Sinais neurolégicos -
. 7 . 10  Alteragdes da fala 6
cranianos focais
. Sinais e sintomas Atraso do
LI g inespecificos de HIC g desenvolvimento 2
Movimentos oculares ¢ 4 motor focal 7 Papiledema 5
anormais (nistagmo)
Hemiplegia 6 Torcicolo 7  Redugdo dos 5

campos visuais



Quadro 7 - cont.
Todos os Tumores
Perda de peso

Défict motor focal

Alteragbes visuais
inespecificas

Alteragéo do nivel
de consciéncia

A maioria desses tumores esta localizada, na crianga e no adolescente,
na fossa posterior, na regido denominada infratentorial (Figura 6), causando
obstrucdo da circulagcdo liquérica que, por sua vez, ocasiona quadro de

%

<4 Anos de Idade
Alteragao do nivel
de consciéncia
Estrabismo
Movimentos
oculares anormais
Atraso do
desenvolvimento
e hemiplegia

hidrocefalia e hipertensao intracraniana.

Figura 6 - Localizagdo dos tumores cerebrais

Os tumores de localizagéo supratentorial geram sintomas ao realizarem
um efeito de massa nas estruturas vizinhas, podendo acarretar anormalidades
focais e convulsdes.

A hipertenséo intracraniana, causada pela hidrocefalia ou por lesdo com
efeito de massa, localizada dentro da caixa craniana, possui, como principais
sintomas, a cefaleia matinal, as nauseas e os vomitos que, muitas vezes, aliviam
a dor. Nos lactentes, a hidrocefalia resulta no sinal do “olhar em sol poente”,

devido a paralisia do olhar para cima.

%

Neurofibromatose
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Regido
Supratentorial

¢

Tenda do Cerebelo

Regiao
Infratentorial
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A cefaleia € uma queixa muito recorrente em pediatria e, embora seja
o principal sintoma apresentado pelas neoplasias malignas do SNC, tumores
cerebrais sdo causa pouco frequente de cefaleia. Quando secundaria a um tumor,
a cefaleia apresenta uma evolugéo crénica e progressiva, além da associagédo
com outras queixas, como dificuldades visuais (visdo dupla, diplopia), vémitos,
disturbios do comportamento, alteragcbes de personalidade, dificuldades
escolares, entre outros.

Atencéo especial deve ser dada ao exame neuroldgico das criancas
com suspeitas, ja que, em mais de 90% dos casos, € encontrada alguma
anormalidade no momento do diagndstico (POLLOCK; KNUDSON JR., 2006;
HONIG; CHARNEY, 1982): estrabismo (mau alinhamento dos olhos), nistagmo
(movimento involuntario dos olhos), papiledema (edema do disco 6tico observado
pelo exame de fundo de olho), abaulamento da fontanela, aumento do perimetro
cefalico, inclinagdo da cabega, “torcicolo” (tentativa de acomodagéo da visdo),
rigidez de nuca, perda de forca muscular (hemiparesias/ plegias), atrasos no
desenvolvimento e perda de habilidades anteriormente adquiridas, alteragdes
da marcha, alteragbes do equilibrio, disturbios da fala e paralisias de nervos
cranianos (facial, oculomotor, hipoglosso etc.).

Os tumores localizados no hipotdlamo podem se apresentar com
alteracdes hormonais que provocam mudangas do peso (ganho/perda),
hipotireoidismo, puberdade precoce ou atraso do desenvolvimento sexual e
diabetes insipidus (polidpsia — excesso de sede, politria — diurese aumentada).

As criangas que iniciam a sintomatologia com vémitos frequentemente
sdo conduzidas como tendo problemas gastrointestinais. Outras vezes, a
cefaleia pode, de maneira simplista, ser atribuida a vicios de refragdo (miopia,
hipermetropia). Fatos como esses contribuem para o atraso do diagnéstico, que
pode demorar até mais que seis meses apos o inicio da sintomatologia.

A investigacdo inicial de um paciente com suspeita clinica de tumor
intracraniano se da por meio de exames de neuroimagem (tomografia
computadorizada de cranio e/ou ressonancia nuclear magnética, quando
indicada e disponivel). Esses exames sao essenciais na identificacao da lesao e
no planejamento neurocirdrgico.

Criangas e adolescentes que apresentem uma ou mais das seguintes
situacdes, associadas a alteracado do exame neuroldgico, devem ser submetidas
rapidamente a um exame de neuroimagem para confirmar ou excluir a hipétese
de malignidade (Figura 7):
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» Cefaleia persistente com exame neurolégico alterado. Caso o profis-
sional ndo consiga realizar um exame neurolégico adequado, o paciente
deve ser encaminhado para avaliagao neuroldgica por um especialista.

+ Cefaleia associada a vOmitos matinais ou cefaleias que acordam
a crianga.

* Mudanga no padrdo da cefaleia, com aumento da intensidade e
da frequéncia.

+ Vbmitos persistentes com aumento da frequéncia.

* Papiledema.

* Hipertenséo arterial.

»  Crises convulsivas.

» Paralisias de nervos cranianos.

» Alteragbes visuais: diplopia, alteragdes de campo visuais, estrabismo
adquirido, anisocoria, nistagmo.

* Anormalidades da marcha, quedas frequentes.

* Parada ou regressao de etapas do desenvolvimento neuropsicomotor.

» Dificuldades escolares de aparecimento repentino e sem causa definida.

» Alteragbes do comportamento e do humor sem causa definida.

* Abaulamento da fontanela.

* Aumento desproporcional do perimetro cefalico.

*  Olhar em sol poente.

* Sonoléncia.

» Diagndstico de neurofibromatose.

A identificacdo de lesdo tumoral implica o encaminhamento do
paciente em carater de urgéncia para um Servico de Oncologia Pediatrica com
Servigo de Neurocirurgia. A presenca de sinais inequivocos de hipertensao
intracraniana e rebaixamento do nivel de consciéncia (escala de coma de
Glasgow) implica o encaminhamento imediato do paciente, pois se trata de
uma situacdo de emergéncia médica. Como em outros casos, a realizagao de
exames complementares, de qualidade e em tempo habil, ndo deve atrasar o
encaminhamento para a confirmacao diagnéstica. Da mesma forma, é desejavel
que o servigo de referéncia seja 0 mesmo que vai iniciar o tratamento a fim de
que nao ocorra atraso entre o diagndstico e o inicio do tratamento adequado.

As puncbeslombares para coleta doliquor sao totalmente desencorajadas
na suspeita de lesdo com efeito de massa intracrania. Esses procedimentos
podem provocar ou aumentar uma herniagao e causar a morte do paciente.
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Tumores oculares

O retinoblastoma é o tumor intraocular maligno mais comum em criangas.
Origina-se nas células embrionarias neurais da retina. Cerca de 80% dos casos
séo diagnosticados antes que o paciente tenha 3 ou 4 anos.

O sinal mais comum de sua apresentagéo clinica é a leucocoria (“reflexo
de olho de gato”, reflexo pupilar branco-amarelado). A leucocoria, geralmente,
¢ identificada pela familia do paciente, podendo ser observada em fotos tiradas
usando-se o flash. Esse sinal é seguido em frequéncia pelo estrabismo e por
outros menos comuns, relacionados a irritagao ocular, como a hiperemia ocular
(“olho vermelho”), e por aqueles que evidenciam a progressdo da doenca
com proptose e adenomegalia pré-auricular. Nos casos de doenga avangada,
podem ocorrer sintomas de comprometimento do SNC (cefaleia e vomitos) e de
infiltragdo da medula 6ssea (dor dssea).

No diagnodstico diferencial do retinoblastoma, deve-se considerar a
retinopatia da prematuridade, doenca de Coats, toxocariase, toxoplasmose e
hiperplasia primaria do vitreo.

O risco de doenga extraocular parece estar intimamente ligado ao
encaminhamento tardio e, consequentemente, ao aumento da idade ao
diagnéstico (ANTONELI et al., 2004; AGUIRRE NETO et al., 2007).

O atraso no encaminhamento médico para centros especializados
representa 30% das causas de diagnéstico tardio (BUTROS; ABRAMSON;
DUNKEL, 2002). Para se ter uma ideia, quando o tempo de encaminhamento
entre o aparecimento do primeiro sinal até a procura por atendimento médico
especializado € maior que seis meses, o0 risco para o diagnostico de tumor
extraocular é nove vezes maior (ERWENNE; FRANCO, 1989).

Com o atraso no encaminhamento, o tumor é diagnosticado em estagio
mais avangado, requerendo modalidades de tratamento mais mérbidas como a
enucleagao, radioterapia externa e quimioterapia com dose cumulativa elevada.

Assim como a detecgdo precoce da fenilcetondria alterou o prognéstico
dos pacientes portadores dessa rara doenca, a detecgdo precoce do
retinoblastoma também pode ndo sé alterar a sobrevida como preservar o
paciente da ocorréncia de sequelas do seu tratamento, permitindo preservar nao
s6 a vida como também a visao da criancga.

Os pacientes que apresentam um ou mais dos seguintes sinais e
sintomas devem ser encaminhados para um servigco de oncologia e oftalmologia
pediatrica (Figura 7), pois essas criangas necessitam ser submetidas a exame
oftalmolégico sob sedagcédo e a exames de imagem especificos (tomografia e
ressonancia de cranio e orbitas):

@
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Leucoria.

» Estrabismo.

* lrritagdo ocular.

» Alteragbes da viséo.

*  Proptose, protuséo ocular.
¢ Cefaleia, vomitos.

* Dor éssea generalizada.

Pacientes com histéria familiar positiva para retinoblastoma devem ser
avaliados por meio do exame oftalmolégico com maior frequéncia.

O ideal é que a avaliagdo onco-oftalmoldgica seja realizada em até uma
semana apos a suspeita clinica.

Tumores 6sseos

Esse grupo de neoplasias tende a acometer, com mais frequéncia,
os adolescentes. E representado principalmente pelo osteossarcoma e pelos
tumores da familia Ewing.

Dor éssea no local envolvido associada ao aumento regional de
partes moles sdo as principais formas de manifestagcbes dos tumores ésseos
(POLLOCK; KNUDSON JR., 2006).

Enquanto os osteossarcomas acometem preferencialmente a regido do
joelho (porgao distal do fémur e proximal da tibia), os tumores da familia Ewing
acometem com mais frequéncia o esqueleto axial (pelve, parede toracica).

Os diagndsticos diferenciais que podem atrasar o diagnéstico oncoldgico
s&o a tendinite e a osteomielite.

Cerca de 30% dos tumores de Ewing podem causar febre na sua
apresentacgao clinica inicial (WIDHE; WIDHE, 2000). O inicio dos sintomas pode
estar relacionado a algum tipo de trauma, o que ocorre em 47% dos pacientes
com diagnostico de osteossarcoma e 26% dos pacientes com diagnésticos de
tumores da familia Ewing, mas o curso clinico é diferente daquele esperado para
as patologias traumaticas.

O primeiro passo na abordagem de um paciente com sinais e sintomas
sugestivos de neoplasia 6ssea (Figura 8) é a solicitagdo e avaliagdo de
radiografia da regido acometida. As principais alteragbes que determinam o
encaminhamento imediato para um centro especializado em oncologia pediatrica
e ortopedia oncoldgica sao:
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» Sinais de rarefacao e lise 6ssea: lesdes osteoliticas.
* Reacgao periosteal: espessamento ou ruptura da linha do periosteo.
* Tridngulo de Codman.

E desejavel que o servigo de referéncia seja 0 mesmo que vai iniciar
o tratamento a fim de que ndo ocorra atraso entre o diagndstico e o inicio
do tratamento adequado. A bidpsia realizada de maneira inadequada pode
comprometer o tratamento da doencga, ndo permitindo a realizagdo de cirurgia
conservadora e implicando, na maioria das vezes, amputagdo do membro
acometido.
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Tumores de partes moles

Deve-se suspeitar de um sarcoma das partes moles na presenca de
massa, nddulo ou lesdo de partes moles, de surgimento inesperado e inexplicavel,
em qualquer localizacdo, com as seguintes caracteristicas:

» Adeséo aos planos profundos: musculatura e fascia.
* Auséncia de dor.

* Aumento progressivo.

*  Diémetro maior com mais de 2 cm.

* Presenga de adenomegalia regional.

*  Aumento do volume escrotal/testicular.

Sarcomas podem acometer também cavidades provocando sinais e
sintomas como (MCDOWELL, 2003):

* Proptose (cavidade orbitaria).

* Obstrugdo nasal, com eliminagdo de secregdo sanguinolenta (naso-
faringe, rinofaringe).

* Obstrugdo do conduto auditivo médio com eliminagdo de pdlipos ou
secrecao sanguinolenta (ouvido médio).

» Retengao urinaria (bexiga, préstata).

* Hematuria (bexiga).

»  Secreg¢ao vaginal com sangramento.

Essas lesbes podem ser investigadas, inicialmente, com exame de
imagem como o ultrassom (Figura 8) que, confirmando a suspeita, deve indicar
0 encaminhamento precoce para um centro especializado com oncologista e
cirurgiao pediatrico. Atencdo: a realizagdo do exame complementar ndo deve
atrasar o encaminhamento. Da mesma forma que para as outras neoplasias, um
caso mal conduzido no diagndstico pode prejudicar o progndstico do paciente.
E o caso, por exemplo, dos tumores testiculares, que devem ser submetidos a
orquiectomia por via inguinal. A bidpsia transescrotal determina um maior risco
de disseminagao da doenga.

E desejavel que o servigo de referéncia seja 0 mesmo que vai iniciar
o tratamento a fim de que n&o ocorra atraso entre o diagndstico e o inicio do
tratamento adequado.
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Populacao de risco

Para o diagnéstico precoce do cancer, o pediatra e/ou médico da
ESF devem estar também atentos as criangas portadoras de malformagdes e
sindromes clinicas que estao associadas a um maior de risco de desenvolvimento
de neoplasias. Algumas associagdes sao observadas com mais frequéncia, tais
como a ocorréncia maior de leucemia em pacientes com sindrome de Down
(trissomia do cromossomo 21) e a ocorréncia de tumores de SNC e sarcomas
em pacientes com neurofiboromatose (doenga de von Recklinghausen).
Malformagbes do trato genitourinario, aniridia, hemi-hipertrofia, sindrome de
Beckwith—-Wiedemann (viscermegalias, defeitos do fechamento da parede
abdominal, hipoglicemia neonatal) sdo exemplos de alteragdes associadas ao
diagnéstico dos tumores de Wilms (nefroblastoma).

A associacao entre as diversas sindromes genéticas e malformacdes
e o desenvolvimento de determinado tipo de cancer na infancia e na adoles-
céncia e as estratégias para seu rastreamento especifico estdo detalhadas
no Quadro 8.

Quadro 8 — Sindromes genéticas e malformagdes associadas ao cancer na crianga
e no adolescente (CLERICUZIO, 1999; RAO; ROTHMAN; NICHOLS, 2008)

Sindrome Cancer associado Estratégias para rastreamento

Atencéao aos sinais e sintomas
Linfoma, leucemia linfoblastica, = de alerta. Mamografia em
mama mulheres com menos de 50
anos de idade

Ataxia telangiectasia

Tumor de Wilms,
Beckwith-Wiedmann hepatoblastoma, neuroblastoma,
carcinoma de adrenal

Ultrassom abdominal,
alfafetoproteina sérica

Leucemia, linfoma, tumor de Atencao aos sinais e sintomas
Bloom Wilms, estdmago, colon, mama, | de alerta. Considerar a
hepatocarcinoma, sarcoma, realizagao de ultrassom
tumores do SNC abdominal
Denys-Drash Tumor de Wilms Ultrassom renal

Hemograma completo no
Down Leucemia periodo neonatal. Atencdo aos
sinais e sintomas de alerta

Ao diagnoéstico: mielograma,
biopsia de crista iliaca.
Considerar a realizagao de
hemograma a cada 6 meses.
Atencéao aos sinais e sintomas
de alerta

Leucemia, sindrome
mielodisplasica,

Anemia de Fanconi  hepatocarcinoma, tumores
sélidos (cabeca e pescogo,
ginecolégico)



Quadro 8 — cont.
Sindrome

Frasier

Gardner

Anomalias do trato
genital masculino

Hemi-hipertrofia

Klinefelter

Neoplasia enddcrina
multipla tipo 2

Neurofibromatose
tipo 1

Carcinoma nevoide
basocelular

Peutz-Jeghers

Rothmund Thomson

Rubstein Taybi

Simpson Golabi
Behmel

WAGR

Xeroderma
pigmentoso

Polipose
adenomatosa
familiar

Retinoblastoma

Cancer associado

Gonadoblastoma, tumor de
Wilms

Hepatoblastoma, célon e outros
tumores do trato gastrointestinal

Tumor de Wilms

Tumor de Wilms,
hepatoblastoma, neuroblastoma,
carcinoma de adrenal

Tumores de células
germinativas, mama

Carcinoma medular de tireoide,
feocromocitoma

Tumor da bainha do nervo
periférico, leucemia, sarcomas,
tumores do SNC

Meduloblastoma, carcinoma
basocelular

Tumores do trato gastrointestinal
e do sistema reprodutivo

Osteossarcoma, tumores
cutaneos

Meduloblastoma

Tumor de Wilms e
hepatoblastoma

Tumor de Wilms

Tumores cutaneos, tumores

oculares, leucemia

Hepatoblastoma, carcinoma
colorretal

Retinoblastoma, osteossarcoma
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Estratégias para rastreamento

Considerar rastreamento para
tumor de Wilms

Alfafetoproteina sérica e
ultrassom abdominal a cada

3 meses, até os 3 anos de
idade. Colonoscopia a partir dos
10 anos de idade

Considerar rastreamento para
tumor de Wilms

Semelhante a sindrome de
Beckwith-Wiedmann

Atengéao aos sinais e sintomas
de alerta

Ultrassom de tireoide

Atencéo aos sinais e sintomas
de alerta

Atengdo aos sinais e sintomas
de alerta. Exame dermatolégico

Ultrassom pélvico, exame
do testiculo, colonoscopia e
endoscopia digestiva alta

Atencéo aos sinais e sintomas
de alerta

Atencéo aos sinais e sintomas
de alerta

Semelhante a sindrome de
Beckwith-Wiedmann

Ultrassom renal

Exame dermatoldgico,
oftalmoldgico

Ultrassom abdominal,
colonoscopia

Avaliagao oftalmoldgica.
Atencéao aos sinais e sintomas
de alerta
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O desafio de pensar no cancer

Suspeitar e fazer um diagnéstico de cancer em uma crianga ou
adolescente é um grande desafio, primeiramente, por ser uma doenga rara.
A essa raridade, acrescenta-se o fato de que a maior parte desses sinais e
sintomas também ocorrem na apresentagao clinica de outras doengas mais
frequentes em pediatria. E importante lembrar que “sé faz um diagndstico de
cancer quem pensa em cancer”. A hipotese de neoplasia deve fazer parte do
diagnéstico diferencial para pacientes que apresentem um desses sinais e
sintomas comuns ao cancer na criancga e no adolescente. Nao ha motivo para se ter
medo de pensar em cancer ja que a realidade mostra que, com diagnostico, toda
crianga possui chance de cura, principalmente se ele é realizado precocemente
e tratado de maneira adequada.
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CUIDADOS NECESSARIOS COM
A CRIANCA E O ADOLESCENTE COM CANCER

Aliado ao diagnéstico precoce, o tratamento em centros especializados
também tem contribuido significativamente para o aumento das possibilidades
de cura do cancer em criangas e adolescentes. No entanto, é preciso atentar
para o fato de que terapéuticas como quimioterapia, radioterapia, cirurgia, trans-
plante de medula éssea, entre outras, aumentam a necessidade de cuidados
especificos relativos aos efeitos colaterais que provocam.

De fato, o tratamento do cancer produz varios efeitos colaterais agudos,
que exigem intervencao rapida por parte da equipe de saude para seu controle
adequado. A identificacao, a prevengao e o tratamento desses efeitos por profis-
sionais capacitados possibilitam um cuidado seguro e humanizado para a
crianga e sua familia, favorecendo a melhoria da qualidade de vida de todos.

O tratamento oncolégico de uma criangca ou adolescente implica
mudancas de habitos de vida da familia e aquisicdo de novos conceitos.
Portanto, é importante que haja interacdo entre a equipe de saude da rede
basica e a da rede responsavel pelo tratamento do paciente para se obter um
alinhamento de informagdes e de orientagbes bem definidas e individualizadas
sobre cada paciente. Os profissionais devem revisar constantemente as orien-
tagbes fornecidas e certificar-se de que todos os individuos envolvidos no
cuidado da crianca as compreenderam. A equipe da ESF deve buscar conheci-
mentos tedricos e praticos sobre os tratamentos realizados, bem como a
interacdo com as familias para assegurar uma assisténcia de qualidade ao
paciente com cancer. Uma agao importante, nesse contexto, € identificar a
instituicdo onde a crianga ou o adolescente realiza o tratamento oncoldgico,
tendo como ponto de partida os seguintes dados: nome, endereco e telefones de
contato da instituicdo; numero do registro do prontuario do paciente; nome
dos profissionais que estdao envolvidos no cuidado desse individuo; e as
principais orientagdes dadas nos casos de emergéncia e/ou intercorréncia
no domicilio. Essas informagbdes sdo fornecidas as familias e aos pacientes
pelos centros de tratamento e devem ser confirmadas nos seus cartdes e/ou
documentos de identificagdo. Também ¢é importante a identificagdo dos
resultados da patologia e da modalidade terapéutica em uso. Esses dados
vao direcionar as ac¢des da equipe da ESF e agilizar o atendimento, caso seja
necessario o contato com a instituicao responsavel pelo tratamento.
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Principais efeitos colaterais

Conhecer e intervir adequadamente junto aos pacientes submetidos
a tratamentos oncoldgicos engloba, entre outros aspectos, a prevencado de
complicagbes e a minimizagdo dos efeitos colaterais inevitaveis. Para que a
equipe tenha seguranca para desempenhar essas atividades, deve conhecer
as principais caracteristicas dos efeitos colaterais mais frequentes e também
as medidas necessarias para diminuir essa toxicidade. O melhor manejo dos
eventos adversos vem desmitificando o estigma de que o tratamento oncoldgico,
de tao agressivo, € quase que intoleravel.

Para entender a etiologia dessas reagbes, é importante lembrar que o
tratamento citotéxico tem sua agéo direcionada para as células que estdo em
rapida divisao celular, como ocorre nas neoplasias. No entanto esse tratamento,
na maioria das vezes, ndo é especifico para as células tumorais, e células
de tecidos normais (hematopoético e gastrointestinais, por exemplo), que se
encontram em divisdo, sofrem também o efeito da quimioterapia e geram, dessa
forma, os efeitos colaterais.

Os efeitos colaterais denominados de agudos sdo aqueles que ocorrem
poucas horas ou dias apds o inicio do tratamento (anemia, nauseas, vémitos,
insuficiéncia renal, alopecia, febre etc.), diferente dos tardios, que surgem meses
ou anos apos o término do tratamento, decorrentes do efeito cumulativo das
doses e drogas utilizadas (infertilidade, cardiomiopatias, fibrose pulmonar etc.).

A segquir, orienta-se sobre os cuidados que a equipe deve tomar em
relagao aos principais efeitos colaterais agudos observados durante o tratamento
oncoldégico infantil.

Toxicidade hematolégica

Os quimioterapicos antineoplasicos podem ser capazes de afetar a
fungdo da medula éssea (ndo confunda com medula espinhal) e levar o individuo
a uma mielodepressao (mielossupressao), ou seja, diminuigdo da produgao e
consequente contagem de células do sangue como leucdcitos (responsaveis pela
defesa), plaquetas (responsaveis pela coagulacdo) e hemacias (responsaveis
pelo transporte de oxigénio). Em consequéncia, podera ocorrer:

* Anemia: é a reducdo da concentragdo de hemoglobina e da massa de
glébulos vermelhos, situacdo em que o paciente relata fadiga aos
menores esforgos, nota-se palidez, dispneia e taquicardia. Nos casos
em que o paciente encontra-se sintomatico e com taxa de hemoglobina
entre 8,0 e 10,0 g/dL, deve ser encaminhado para ser hemotransfundido
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(receber concentrado de hemacias). Como os pacientes oncoldgicos
sdo politransfundidos, é recomendado que recebam hemoderivados,
deleucotizados e irradiados, com a finalidade de se evitar reagdes trans-
fusionais (aloimunizagdes, reagao do enxerto versus hospedeiro) e
infecgdes por citomegalovirus.

*  Trombocitopenia: ocorre redugao anormal no numero de plaquetas,
podendo levar o paciente a um quadro de sangramento e/ou
hemorragia. O paciente pode apresentar sangramentos espontaneos
em mucosas (gengivorragia, epistaxe) e na pele, observados pela
presenca de hematomas, equimoses e petéquias. Existe um grande
risco de sangramento quando o nivel de plaquetas atinge valores
inferiores a 20.000/mm?3. Na presenca de sangramentos e niveis
baixos de plaquetas, os pacientes devem ser encaminhados para
transfusdo, seguindo os mesmos cuidados referidos para o concentrado
de hemacias.

* Leucopenia: ocorre diminuicdo do ndmero de linfécitos, granuldcitos e
especialmente neutrdfilos, levando a uma supressdo da imunidade
celular, com aumento significativo da suscetibilidade aos quadros
infecciosos graves. A linfopenia, principalmente nos casos das leuce-
mias e linfomas, gera um risco grande de pneumonia pelo Pneumocystis
jJiroveci (antigamente denominado carinii). Para esses pacientes em
risco, € recomendada a profilaxia com sulfametoxazol/trimetoprim,
dapasona ou atovaquona. O profissional da atengado basica deve
sempre verificar se o paciente esta fazendo uso correto dessas medica-
¢bes e observar a presenga de reagles as medicagdes usadas. A
neutropenia, que aumenta o risco infeccioso, é definida como a conta-
gem de neutréfilos (segmentados) entre 500/mm?® e 1.000/mm?3, com
tendéncia a queda (pacientes que se encontram no periodo imediato
apos a administragdo da quimioterapia e para os quais se espera uma
queda maior da contagem de células).

Toxicidades gastrointestinais

O tratamento oncoldgico pode provocar varios efeitos debilitantes
relacionados ao trato gastrointestinal. Entre esses, destacam-se a mucosite,
nauseas, vomitos, diarreia, constipagao e anorexia, que serao mais detalhados
na sessao de cuidados odontolégicos e no capitulo de cuidados paliativos, na
parte direcionada para controle de sintomas.
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Toxicidade dermatologica

Dentre as principais formas de toxicidade dermatoldgica, destacam-se a
urticaria, a hiperpigmentacao, a fotossensibilidade, as alteragbes das unhas e a
alopecia. A exposigao solar, mesmo que minima, pode desencadear ou estimular
muitas dessas reagdes.

A alopecia representa um dos efeitos colaterais mais dificeis de serem
enfrentados pela crianga e, principalmente, pelos adolescentes, sobretudo pelo
aspecto psicolégico. A perda dos cabelos ocorre pela atrofia total ou parcial
do foliculo piloso, fazendo com que a haste do cabelo se quebre. O efeito é
temporario e o cabelo torna a crescer depois de aproximadamente dois meses
apos a interrupgao do tratamento, podendo ter textura ou cor diferentes das
anteriores.

E importante explicar ao paciente os cuidados que ele devera ter com
seu cabelo e couro cabeludo. Durante a terapia, € recomendado: lavar os
cabelos com xampu suave em intervalos de quatro a sete dias; evitar manipular
e escovar excessivamente os cabelos; proteger a cabega e o couro cabeludo
da exposigao solar (com chapéus, lengos, boinas, gorros etc.); e estimular o
autocuidado, ou seja, incentivar o paciente a cuidar do proprio corpo, que agora
passa por alteracoes.

Principais complicacdes do tratamento quimioterapico
e medidas para sua prevencao

Complicacgodes infecciosas

Esse tipo de complicagéo € a principal causa de morbidade e mortalidade
na crianga e no adolescente imunocomprometidos em tratamento oncolégico. A
prevaléncia de sépsis em criancas entre 1 e 9 anos é de 12,8%, sendo maior
ainda para aquelas com idade entre 10 e 19 anos, alcangando 17,4% dos
casos. A letalidade é maior na sépsis do paciente oncolégico, que possui taxas
de até 16%, enquanto na populagdo em geral essa taxa é de 10% (MENDES;
SAPOLNIK; MENDONGCA, 2007). Portanto, deve-se ter em mente que as
complicagbes infecciosas devem ser consideradas uma emergéncia médica.

Afebre € um importante sinal de infecgao para os pacientes com cancer.
Geralmente, por estar associada a neutropenia causada pelo uso da quimioterapia,
exige avaliacdo imediata do médico, necessitando, entdo, de contato prévio via
telefone e encaminhamento do paciente ao servigo de salde mais préximo, para
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avaliagédo e contato com o servigo responsavel pelo tratamento. A temperatura
axilar, que indica uma avaliagdo médica imediata para o paciente em tratamento
oncolégico, é determinada como sendo aquela, medida no termdémetro, em
torno de 37,8°C. Os familiares sdo orientados pela instituicdo onde realizam o
tratamento a respeito da importancia do controle de temperatura. Cabe a equipe
da ESF certificar-se de que a familia dispde de termémetro e de que o cuidador
e/ou paciente saibam utiliza-lo corretamente. Essa ac¢ao é orientada e iniciada
na proépria instituicdo de tratamento, mas deve ser reforcada sempre que o
paciente passar por consultas e/ou receber visitas domiciliares. Caso nao exista
termémetro na residéncia do paciente, é importante que seja providenciado em
carater de urgéncia e fornecido a familia. Isso pode ser conseguido através da
intervencao de instituicdes de assisténcia social existentes na comunidade ou no
préprio servigo responsavel pelo tratamento da crianga e/ou adolescente.

Mesmo que o paciente ndo apresente febre, possuindo qualquer foco
infeccioso (infec¢ao de pele, disuria, dor para evacuar, fissura perianal, abscesso
dentario) e estando neutropénico ou em risco de neutropenia, ele deve ser
encaminhado e conduzido da mesma forma como se estivesse com febre. Toda
conduta, nesses casos, deve ser discutida e estar em comum acordo com a
equipe responsavel pelo tratamento oncolégico do paciente.

Geralmente, esses pacientes necessitam de tratamento antibiotico-
terapico de amplo espectro de agéo e de internagédo hospitalar. Alguns casos
podem ser conduzidos ambulatorialmente. O ideal € o acompanhamento rigoroso
e em conjunto pela ESF.

Como esses pacientes também podem estar plaquetopénicos, as
medicagbes intramusculares, como analgésicos, anti-inflamatérios, antieméticos
e antibidticos (por exemplo: penicilina benzatina), estdo contraindicadas.

O paciente em tratamento oncolégico, quimio ou radioterapico, que
evolua com infecgéo pelo virus da varicella-zoster (catapora ou cobreiro), deve
ser encaminhado para tratamento endovenoso com aciclovir o mais rapidamente
possivel. A conduta, nesses casos, difere da de uma crianga saudavel,
imunocompetente. O risco de complicagdes graves é muito grande no paciente
imunocomprometido.

Prevencao das infecgdes
Cuidados com higiene e alimentagao

Infecgdo € uma enfermidade que envolve micro-organismos (bactérias,
fungos, virus e protozoarios). Inicialmente, o agente infeccioso (micro-organismo)
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penetra no corpo do hospedeiro (ser humano) e se prolifera (multiplica), com
consequente apresentagao de sinais e sintomas. Esses sinais e sintomas podem
ser, entre outros: febre, dor no local afetado, alteragdo em exames laboratoriais,
debilidade etc. As infecgdes podem acometer diversas localizagdes topograficas
(partes do corpo) de um individuo, ou disseminar-se pela corrente sanguinea.

Alguns tratamentos, como quimioterapia e radioterapia, reduzem a
imunidade, ou seja, a defesa do corpo, facilitando a ocorréncia de quadros
infecciosos. Assim, é preciso tomar uma série de cuidados para prevenir ou
diminuir a propagacéo das doencas infecciosas. Abaixo seguem alguns cuidados
importantes:

* Higienizar as méaos constantemente: o costume de lavar as maos com
agua e sabao é a acdo mais eficaz, entre todos os procedimentos, para
prevenir a infecgdo. Isso é especialmente importante depois de usar o
banheiro, trocar fraldas ou ter contato com sujidades. As criancas
pequenas devem ser supervisionadas quando usarem vasos sanitarios
ou lavabos.

* Manter bem higienizadas as partes intimas. Evitar escoriagdes nessa
regido, ocasionadas pelo uso de métodos inadequados de higiene.
Atencao especial deve ser tomada com as criangas que ainda usam
fraldas, pois 0 acumulo de urina e de fezes por tempo prolongado, além
de irritar a pele, pode favorecer o surgimento de um foco infeccioso.

* Orientar para que as criangas e os adolescentes adquiram o habito de
ndo levar as maos a boca, ao nariz ou aos olhos demasiadamente. Essa
atitude ajuda na prevencgéao de infecgdes respiratérias e oculares.

» Orientar a familia a deixar criancas e adolescentes distantes de pessoas
fumantes. A inalagéo passiva da fumaga de cigarro aumenta a frequén-
cia e a seriedade dos resfriados, tosse, infecgdes de ouvido, infecgbes
dos seios nasais e asma.

* Informar as criangas e aos adolescentes, e aos seus familiares, que é
necessario higienizar as maos ap6és acariciar animais domésticos (espe-
cialmente os cachorros) porque eles podem transmitir diarreia, lombri-
gas e outras doencas.

* Orientar os familiares a limpar e desinfetar os ambientes onde se
realizam as trocas de fraldas e onde ficam as roupas, os brinquedos, os
talheres e os pratos, visando a reduzir a ocorréncia de doengas infec-
ciosas em casa.
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Para a prevencdo de infecgdes, ndo se pode esquecer os cuidados
relacionados a alimentagdo das criangas e adolescentes em tratamento com
cancer. A alimentacdo é importante em todas as fases do ciclo vital, quando
estamos saudaveis ou doentes. As terapéuticas utilizadas no tratamento do
cancer infantil, como cirurgia, quimioterapia, radioterapia e outras, podem
deixar o individuo com a imunidade baixa, fadigado, cansado, além de causar
dificuldades para se alimentar. Uma alimentagdo apropriada pode auxiliar na
reducao desses efeitos, contribuindo para o bem-estar dos pacientes.

Assim, o profissional de saude deve orientar o paciente e seus
familiares a:

* Higienizar as maos antes de comer ou cozinhar.

*  Cozinhar os alimentos, principalmente carnes, que ndo devem permane-
cer cruas ou malpassadas, mas sim serem totalmente cozidas. Os ovos,
especificamente, devem ser ingeridos sempre cozidos, ou seja, com a
clara e a gema completamente duras. As aves mal cozidas sdo uma
causa comum de diarreia.

* Lavar cuidadosamente as maos e qualquer objeto que tenha estado em
contato com a carne crua (colheres, facas, tabuas etc.) antes de usa-los
em outros alimentos.

« Utilizar tabuas de plastico: os germes nao séo eliminados completamen-
te das tabuas de madeira.

» Lavar as frutas, verduras e legumes em agua corrente antes de descas-
ca-las ou corta-las. Deixar as frutas e verduras que serdo consumidas
cruas em uma solugéo de hipoclorito de sddio (encontrada em farma-
cias) de 2% a 2,5%, contendo uma colher de sopa rasa do hipoclorito
para cada litro de agua potavel. Depois de lavadas uma a uma, as frutas,
verduras e legumes devem ficar de molho por 30 minutos na solugao de
hipoclorito e, em seguida, enxaguados em agua filtrada ou fervida.
Nunca usar cloro puro.

* Antes de a crianga ou o0 adolescente entrar em contato com embalagens
de alimentos, higieniza-los adequadamente ou lavar as embalagens
antes de abri-los.

» Atentar para o odor, o sabor e a textura dos alimentos, verificando se
ndo estdo com caracteristicas diferentes das tradicionais. Caso positivo,
nao consumi-los.

» Estimular a ingestédo de agua filtrada ou fervida.
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Orientar que se evite a realizagdo de refeicdes em lanchonetes ou
restaurantes, pois a procedéncia dos alimentos n&o € conhecida, bem
como ndo ha garantias quanto a seguranca na higiene desses alimentos
€ na sua conservagao.

» Evitar alimentos duros e com casca, que possam machucar a boca.

Vacinagao

A imunizagdo ativa ou passiva de criangas e adolescentes protege
contra varias doencas e é fundamental para um desenvolvimento saudavel.
Aprevengéao de doengas desempenha, de fato, um papel importante na obtengéo
de uma saude perfeita.

As vacinas sao substancias capazes de estimular o sistema imunoldgico,
a fim de tornar o organismo imune ou mais resistente a alguns agentes
patologicos. Seu efeito se faz pela presenga de proteinas, toxinas, partes de
bactérias ou virus, ou mesmo virus e bactérias inteiros, atenuados (sem poder de
causar doenga) ou mortos, que, ao serem introduzidos no organismo, estimulam
a sintese de anticorpos. Além das substancias imunogénicas, as vacinas podem
conter outras, como liquido de suspensdo, conservantes, estabilizantes e
adjuvantes, com fungdes de evitar a contaminagao, proteger os imunobiolégicos
de condi¢des adversas (frio, calor, alteragdes do pH) ou aumentar o estimulo a
producdo de anticorpos. Relembrar o que é a vacina é importante para que o
profissional entenda os motivos de sua contraindicagdo em casos de pacientes
com cancer.

Quando a crianga recebe uma vacina, seu organismo comega a
desenvolver células B ou T de meméria e a produzirimunoglobulinas G ou A (IgG
ou IgA) que poderdo, mais tarde, agir rapidamente contra micro-organismos,
defendendo-a de bactérias e virus com os quais entrou em contato.

Nem todas as vacinas podem ser dadas a criangas e adolescentes que
estdo em tratamento do cancer. Algumas sé podem ser administradas depois
de orientagdo médica. Outras s&o totalmente proibidas, ja que a crianga e o
adolescente com cancer tém suas defesas diminuidas (leucopenia) por causa do
tratamento oncoldgico.

Os riscos advindos das vacinas sdo extremamente graves. Algumas
vacinas sao feitas a partir de bactérias ou virus vivos que, mesmo “enfraquecidos”,
sd0 uma ameacga para quem esta em tratamento.

A equipe da ESF deve acompanhar rigorosamente o calendario de
vacinagdo da crianca e do adolescente, para orientar a familia e, também,
programar as vacinas que devem ser tomadas ou evitadas, de acordo com o
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tratamento que sera ou esta sendo realizado. As criangas e os adolescentes com
cancer e seus responsaveis devem ser orientados a levar sempre sua caderneta
de vacinagao nas consultas médicas.

Em um periodo que varia de trés meses a um ano apos o término do
tratamento do cancer, as criangas e os adolescentes podem tomar as vacinas
que antes eram proibidas, apds avaliagéo e liberagdo médica.

No Quadro 9, a seguir, sdo descritas as vacinas que podem ser liberadas,
as que podem ser liberadas sob orientagdo médica e as vacinas proibidas para
a crianca e o adolescente em tratamento de cancer.

Quadro 9 — Relagao das vacinas para criangas e adolescentes em tratamento de cancer

Vacinas Liberadas Vacinas Sob Consulta Vacinas Proibidas
Triplice (DPT - difteria, Pneumococo (pneumonia e Poliomielite (paralisia
coqueluche e tétano) ou meningite) infantil)

triplice acelular (DPaT —
difteria, coqueluche e tétano) = Haemophilus influenza b ou BCG (tuberculose)
Hib (pneumonia e meningite)

Hepatite A MMR (sarampo, caxumba
Meningococo (meningite) e rubéola)

Hepatite B
Febre tifoide Varicela (catapora)

Influenza (gripe)
Raiva Febre amarela

A familia deve ser informada também quanto ao contato da crianga e
adolescente em tratamento com pessoas sadias que receberam imunizagdo. No
caso da vacina Sabin, que é a vacina oral contra poliomielite (paralisia infantil), e
da vacina contra a varicela (catapora), nem mesmo os irmaos, amigos e adultos
que convivem com a crianga € o jovem com cancer devem ser vacinados sem
avaliagdo conjunta com oncologista.

Se quem convive com a crianga ou o adolescente em tratamento tomar
uma dessas vacinas, deverd ficar afastado por, no minimo, 30 dias. Ja quem
tomou a vacina Salk, contra a paralisia infantil, ndo precisa se afastar da crianca
ou adolescente em tratamento do cancer.

Flebite e extravasamento

Muitos quimioterapicos, as drogas de suporte e a coleta frequente de
exames laboratoriais obrigam o paciente a se submeter a inumeras pungdes
venosas. Além disso, a via endovenosa é a mais segura no sentido de garantir
que o nivel sérico da droga seja alcangado, o que é fundamental para o
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tratamento. A dificuldade na obtengao de um bom acesso venoso é motivo de
grande preocupacao para a equipe de saude e, muitas vezes, de sofrimento para
o paciente e seu familiar.

O paciente oncoldgico possui caracteristicas particulares que tornam
sua rede venosa debilitada devido as multiplas pungdes, trombocitopenia,
fragilidade capilar (déficit nutricional) e agao irritante e esclerosante das drogas
que provocam gradual obliteragao e fibrose venosa.

A flebite ocorre devido a agdo quimica do quimioterapico na rede venosa
ou quando o dispositivo venoso traumatiza o vaso sanguineo porincompatibilidade
de calibre, causando hiperemias, dor, endurecimento e aumento da temperatura
local no trajeto venoso.

O extravasamento é a infiltragdo do quimioterapico nos tecidos
circunvizinhos ao vaso sanguineo em que se esta administrando a medicagéo,
podendo causar lesbes graves que variam desde uma simples irritacdo até a
necrose tecidual.

Embora se conhegam todos os riscos que envolvem a administragcao de
quimioterapicos, o acesso venoso periférico ainda é usado com mais frequéncia
quando comparado aos cateteres venosos centrais.

Para evitar flebite e extravasamento
Cateteres venosos centrais

Os cateteres podem ser classificados, pela sua durabilidade, em dois
grandes grupos: os de curta e os de longa permanéncia. Quando se necessita
de um acesso venoso para ser utilizado por poucos dias ou semanas, como para
administragao de antibiéticos, na dificuldade de acesso venoso periférico em
criangas pequenas, os cateteres de curta permanéncia sdo os mais indicados.
Quando se prevé um tempo prolongado de tratamento (maior do que seis
meses) em criangas pequenas com dificuldade de acesso venoso, que fardo uso
frequente de quimioterapicos vesicantes, com maior necessidade de coleta de
sangue para exames laboratoriais e necessidades transfusionais, a implantacao
de um cateter de longa permanéncia é recomendada.

Na oncologia pediatrica, em geral, sdo utilizados os cateteres de longa
permanéncia totalmente implantaveis, também conhecidos como Port-a-Cath.
O uso desses cateteres no Brasil data do inicio da década de 1980 e, até
hoje, sdo uma excelente opgao para esses pacientes por permitir a infusdo de
medicamentos, quimioterapicos, hemocomponentes, nutricdo parenteral e a
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realizacdo da coleta de exames laboratoriais. Contudo o seu custo elevado
ainda é um fator limitante para muitos pacientes e/ou instituicdes. A sua
manipulacéo exige técnica asséptica e profissionais capacitados especificamente
para esse fim.

Recomenda-se que, ao identificar um paciente portador desse tipo
de cateter, o enfermeiro entre em contato com a instituicdo responsavel pelo
tratamento para obter mais informag¢des. Nao manipule o cateter sem estar
preparado, capacitado, sem material adequado e, principalmente, sem a
anuéncia do servi¢o de origem do paciente.

Cuidar com qualidade

Até pouco tempo atras, o diagnéstico de cancer podia ser considerado
uma sentenga de morte. Muitos avangos permitiram desmitificar essa
realidade. Inicialmente, com a descoberta das modalidades de tratamento
(quimio e radioterapico, por exemplo), buscava-se a cura a qualquer preco,
independentemente das toxicidades agudas e tardias. Os cuidados de suporte
(antibioticoterapia, hemoterapia, medicina intensiva) foram aprendidos e
aprimorados, passando a buscar a cura, mas com qualidade e com o minimo de
sequelas. A partir de entdo, uma nova abordagem surge: o cuidar além do curar.

Apesar de as taxas de cura encontrarem-se, nos melhores centros,
acima dos 70%, cerca de 30% dessas criangas e adolescentes ndo conseguem
alcangar esse obijetivo final. Ao diagndstico, a maioria das criangas possui uma
chance de cura, mas é impossivel prever se ela esta dentro dos 70% ou dos
30%. Por isso, todas as criangas merecem a mesma presteza de cuidado,
independentemente da sua doenca ou de suas chances de cura.

O fato de um individuo possuir diagnéstico de uma neoplasia maligna
nado o torna uma pessoa anormal, ou seja, a crianga ndo deixa de ser crianga e
suas necessidades (médicas, bioldgicas, psiquicas, sociais e espirituais) devem
sempre ser valorizadas.

O seu cuidado nao pode se restringir apenas ao ambiente de tratamento
oncoldgico intra-hospitalar e ambulatorial, mas deve-se estender para seu domi-
cilio, casas de apoio, unidade béasica de saude, escola ou qualquer lugar que
faga parte da sua rotina.

Para seu cuidado global, sdo necessarios varios profissionais de varias
especialidades que exergam, acima de tudo, o conceito da transdisciplinaridade,
que significa o saber que integra todas as formas do conhecimento para o bem
do paciente.
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Cuidados odontolégicos

A cavidade bucal, assim como todo o corpo, também sofre os efeitos
colaterais da terapia oncoldgica. Essas complicacdes podem comprometer o
tratamento oncolégico, causando impacto no prognéstico € na qualidade de vida
do paciente.

Dessa forma, é essencial a participagdo do cirurgido dentista tanto na
equipe multiprofissional do centro especializado (atengéo terciaria), quanto na
equipe de Saude da Familia que dara suporte a crianga e ao adolescente com
cancer.

O dentista de Saude da Familia e toda a equipe de saude bucal —
(Auxiliar em Saude Bucal — ASB — e Técnico em Saude Bucal — TSB) deverao
estar capacitados para reconhecer os sinais e sintomas do cancer, visando
a sua detecgdo precoce, como também identificar e lidar com as possiveis
complicagbes bucais da quimioterapia e da radioterapia. Mesmo estando o
paciente em tratamento nos Servigos de Alta Complexidade em Oncologia, ndo
cessa a responsabilidade da ESF a qual ele pertence.

O ideal seria que todas as criangas e adolescentes com diagnédstico de
uma neoplasia maligna fossem avaliados quanto as suas condigbes de saude
bucal antes do inicio do tratamento oncoldgico. Independente dessa avaliacédo, o
tratamento antineoplasico é prioridade e deve ser iniciado o mais rapido possivel.
Na maioria dos casos, ndo ha tempo habil nem condigbes clinicas favoraveis
para a realizacdo dos procedimentos odontoldgicos necessarios. O paciente
devera ser reavaliado durante o tratamento, e as intervencdes, planejadas em
conjunto com a equipe médica que ira orientar quais procedimentos poderao ser
realizados. Portanto, para uma assisténcia odontoldgica adequada, € essencial
a realizacdo de uma boa anamnese com informagdes sobre o tipo do tumor,
sua localizagéo, a fase do tratamento, a modalidade terapéutica utilizada e a
identificacdo da Unidade de Referéncia em Oncologia.

De acordo com as recomendagdes da Academia Americana de
Odontologia Pediatrica (GUIDELINE ON DENTAL MANAGEMENT OF
PEDIATRIC PATIENTS RECEVING CHEMOTHERAPY, HEMATOPOIETIC CELL
TRANSPLANTATION, AND/OR RADIATION, 2008), s6 deverao ser realizados
procedimentos odontoldgicos cirurgicos e invasivos nas seguintes condi¢des
hematoldgicas verificadas pelo hemograma realizado no dia do atendimento:

+ Contagem absoluta de neutrdfilos (ANC):
- Se neutrofilos acima de 1.000/mm?, sem tendéncia a queda: é
permitida a abordagem pelo cirurgido dentista. Alguns autores
sugerem que se faga a profilaxia para endocardite bacteriana
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com antibidticos que devem ser prescritos pelo onco-hemato-
logista pediatrico.

- Se neutrofilos menores que 1.000/mm3; adiar o atendimento
odontolégico eletivo. Em caso de emergéncia odontoldgica,
discutir antibioticoterapia além da profilaxia para endocardite
bacteriana com a equipe médica antes de realizar o procedi-
mento. O paciente pode precisar de internagdo para tratamen-
to odontoldgico.

+ Contagem de plaquetas:

- Se numero de plaquetas maior que 100.000/mm3, sem tendén-
cia a queda, podem ser realizados procedimentos cirurgicos.

- Se numero de plaquetas entre 75.000 e 100.000/mm?3, existe
risco de sangramento mais prolongado e o dentista deve
estar preparado para realizar procedimentos locais como
suturas, agentes hemostaticos, tamponamentos, gelatinas,
espumas etc.

- Se numero de plaquetas entre 40.000 e 75.000/mm?3, a trans-
fusdo de plaquetas deve ser considerada pré e até 24 horas
apos o procedimento intra-hospitalar. Para o0 manejo de sangra-
mento prolongado devem ser realizados, também, procedi-
mentos locais.

- Se numero de plaquetas menor que 40.000/mm?3, adiar a inter-
vencdo. Em caso de emergéncia odontoldgica, deve ser feito
contato com o médico do paciente para discutir medidas de
suporte hemoterapico e cuidados intra-hospitalares antes de
realizar qualquer tipo de procedimento.

Um dos principais objetivos da assisténcia odontologica ao paciente
com cancer consiste em adequar o meio bucal, visando a eliminar quadros
de infecgdo (caries, raizes residuais, abscessos, lesbes periapicais e doencga
periodontal), que poderado se agudizar, devido a baixa resisténcia do paciente,
levando a situagdes clinicas severas, até mesmo septicemia (DIB; CURI, 2002).
Dessa forma, a conduta mais adequada a ser tomada para dentes deciduos, com
comprometimento pulpar, é a exodontia. Para os dentes permanentes nao vitais
e sintomaticos, cujo sucesso do tratamento conservador ndo puder ser garantido
com antecedéncia de uma semana antes do inicio da quimioterapia e/ou da
radioterapia, a extragao € a abordagem recomendada (GUIDELINE ON DENTAL
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MANAGEMENT OF PEDIATRIC PATIENTS RECEVING CHEMOTHERAPY,
HEMATOPOIETIC CELL TRANSPLANTATION, AND/OR RADIATION, 2008).

Também devera fazer parte das condutas odontoldgicas a verificagao
das condi¢des de higiene bucal. O paciente deve receber orientagbes sobre
os cuidados especificos para remogéo da placa bacteriana e receber um plano
de medidas preventivas individualizado, visando a minimizar os efeitos da
terapia nos tecidos bucais. Nessa etapa, € importante o envolvimento de toda
a equipe de saude bucal, principalmente do TSB, que muito podera contribuir
no monitoramento e na motivagado das medidas prescritas. Especialmente em
relagdo as criangas, € importante envolver ao maximo os pais e responsaveis,
tornando-os conscientes da real necessidade dos cuidados com a higiene bucal e
dando orientagdes preventivas. A participacao ativa da equipe de saude bucal no
cuidado do paciente com cancer contribui, assim, na melhora da sua qualidade
de vida.

A seguir, serdo mostradas as principais complicagbes bucais da
quimioterapia e da radioterapia, assim como as orientagbes sobre prevencgao,
controle e tratamento.
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Mucosite

Uma toxicidade muito debilitante € a mucosite oral, definida como
uma inflamagao da mucosa oral induzida pelas quimioterapia e radioterapia.
Representa uma entidade distinta das lesdes orais, chamadas genericamente de
estomatites (PETERSON, 1999). Inicia-se com ressecamento da boca e evolui
para eritema, dificuldade de degluti¢cdo, ulceragao, podendo envolver todo o trato
gastrointestinal, até a mucosa anal. A descamacéo das mucosas costuma ser
muito dolorida e, especialmente na boca e no esbdfago, favorece as infec¢des
oportunistas.

A mucosite oral representa a principal complicagdo ndo hematoldgica
da quimioterapia e radioterapia. As células de rapida divisao celular, como as
da mucosa bucal, sofrem de maneira acentuada os efeitos citotdxicos da terapia
oncoldégica. Ocorre uma diminuigdo da capacidade de renovagao do epitélio
bucal, levando a ulceragéo e a exposi¢ao do tecido conjuntivo. Esta associada
a dor, a perda do paladar e do apetite, podendo ter como consequéncia a
desidratacao e a desnutrigao, reduzindo a qualidade de vida do paciente afetado.
Adicionalmente, representa um fator de risco para infecgdes, particularmente em
pacientes imunossuprimidos (WOLFGANG et al., 2001).
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A mucosite geralmente aparece entre o quinto e o sétimo dia apds o
inicio da quimioterapia (LOBAO, 2006) e a partir da segunda semana apds o
inicio da radioterapia (DIB; CURI, 2002).

Os fatores de risco para o desenvolvimento da mucosite incluem higiene
oral precaria, preexisténcia de doenga dentaria, baixa produgcdo de saliva
(xerostomia), fungdo imune comprometida, tipo de agente quimioterapico, tipo de
radiagdo, volume do tecido irradiado, doses diarias e totais e idade do paciente
(quanto mais jovem, mais suscetivel sera).

A abordagem inicial do paciente com mucosite deve comegar pela sua
classificagao, que, dependendo da escala de avaliagao utilizada, leva em conta
a observagao de sinais objetivos (vermelhiddao ou eritema e o desenvolvimento
de ulceras) e de sintomas subjetivos (habilidade de deglutir e sensibilidade da
mucosa/dor). Um exemplo de uma ferramenta usada para a avaliagdo dessa
toxicidade é a escala apresentada no Quadro 10:

Quadro 10 — Escala de toxicidade oral da Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
(WHO, 1979)

Grau 0 Grau 1 Grau 2 Grau 3 Grau 4

Eritema e Ulceras
Sensibilidade, Eritema, Ulceras, extensas, ndo
Sem alteracdes  inflamacéo e consegue comer = consegue comer
eritema alimentos solidos = alimentos sdlidos,
apenas liquidos

Mucosite
extensa, ndo
consegue se
alimentar

A abordagem da dor (avaliagéo e tratamento) deve seguir as orientagdes
do Capitulo 7.

A higiene oral é uma estratégia de prevengédo que reduz a proliferacao
de micro-organismos e o desenvolvimento de mucosite severa. Para evitar esse
efeito colateral, algumas recomendac¢des podem ser dadas aos pacientes:

» Fazer a higiene oral cuidadosa sempre apds as principais refeigdes,
utilizando-se de escovas de cerdas extramacias e creme dental fluore-
tado (em quantidade adequada).

» Evitar o uso do fio dental nos periodos de quimioterapia, em que a
mucosa oral esta sensivel, friavel, tanto pelo risco de infecgbes quanto
pelo risco de sangramentos.

» Retirar o aparelho ortodéntico (além de ser um reservatério de placa
bacteriana, pode exacerbar a irritagdo da mucosa oral) (CAMARGO;
BATISTELLA; FERREIRA, 2004).
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Evitar alimentos muito quentes, frios, acidos, muito condimentados e
acgucarados (preferir dietas liquidas ou pastosas, ricas em proteinas e
em temperatura ambiente).

* Manter uma hidratacao oral adequada.

» Realizar gargarejos e bochechos com solugdes apropriadas (exemplo:
clorexidina 0,12%, solugédo aquosa, sem alcool, duas vezes ao dia, e
prescritas pela equipe especializada, em temperatura ambiente.

O laser de baixa poténcia também é indicado na prevengdo e no
tratamento da mucosite, devido a sua agao anti-inflamatéria, bioestimulante e ao
seu alto poder de regeneracéo tecidual.

Atualmente, estudos tém mostrado que o light-emitting diode (LED) é
eficaz no tratamento da mucosite oral, minimizando a sintomatologia.

Xerostomia

E a auséncia ou diminuicdo do fluxo salivar que ocorre em decorréncia
da irradiacdo das glandulas salivares ou pela acdo dos medicamentos da
quimioterapia. Provoca alteragdo do paladar, mastigagdo, degluticdo e fala.
Devido a alteragao da microflora bucal, pode exacerbar a doenga periodontal e
propiciar o desenvolvimento de caries de radiagdo. O tratamento é sintomatico
por meio do uso de saliva artificial, estimulacdo da produgao de saliva e agcbes
de promogéao de saude oral.

Infeccdes oportunistas e sangramentos orais

A quimioterapia ira determinar estados de imunodepressao sistémica,
levando a quadros de leucopenia, anemia e plaquetopenia. Esses quadros,
associados a mucosite, deixarao a cavidade bucal sujeita a infecgdes oportunistas
(fungos, virus e bactérias) e sangramentos que, muitas vezes, pioram o estado de
saude do paciente, levando inclusive a internagdes e interrupgdes do tratamento.

A candidiase, por exemplo, é uma infec¢ao fungica muito comum e que
geralmente se manifesta na forma pseudomembranosa, com aspecto clinico
semelhante a uma das fases da mucosite. Muitas vezes, esse fato torna dificil
o seu diagnéstico diferencial. Na impossibilidade de se confirmar o diagndstico,
opta-se por iniciar o tratamento antifingico (DIB; CURI, 2002). O tratamento
consiste na administragdo de antifungicos tépicos (nistatina, solugao oral, quatro
vezes ao dia) ou sistémicos, dependendo da gravidade da situagao.
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Alteracao do paladar (digeusia)

A alteracdo do paladar pode ocorrer durante a radioterapia devido a
atrofia progressiva das papilas gustativas e, muitas vezes, ocorre em conse-
quéncia da xerostomia. O paciente sente dificuldade na percepg¢ao do paladar
e da temperatura dos alimentos, o que leva a perda do apetite e a subnutrigao.
A maioria dos pacientes volta a normalidade entre quatro e seis meses apds o
término do tratamento. Contudo, alguns ndo apresentam remissao do quadro.

Carie de radiacao

E uma complicagao tardia da radioterapia, mas n&o é um efeito direto da
mesma. Acontece em decorréncia da xerostomia, da diminuigdo do pH bucal e da
manutengéo da oferta de carboidratos cariogénicos (NEVILLE; DAMM; ALLEN,
2001). A carie de radiagao consiste em um processo carioso bastante rapido
e agressivo que pode ser explicado pelo comprometimento dos odontoblastos,
que perdem a capacidade de produzir dentina reacional frente ao processo
carioso. Pode levar a destruigao total dos dentes em questdo de meses. Afeta
principalmente areas de superficie lisa das regides cervicais, pontas de cuspides
dentarias e pontas dos dentes anteriores (também conhecidas como regides
incisais). A atuagao do dentista frente a essa complicagdo é importantissima,
principalmente no sentido de dar prioridade ao atendimento desse paciente e
instituir um protocolo rigido de higiene bucal, aplicagbes periddicas de fluor,
orientacdes de dieta e controle da xerostomia.

Osteorradionecrose

Aradioterapia da area de cabega e pescogo provoca danos permanentes
na vascularizagéo e na capacidade de oxigenagéo dos ossos maxilares. Isso fara
com que a maxila, e principalmente a mandibula, tornem-se mais vulneraveis
a infecgcbes e com uma menor capacidade de regeneragéo frente a traumas,
podendo causar processo degenerativo conhecido por osteorradionecrose. E
uma complicagao tardia, severa e de dificil tratamento. Também pode ocorrer de
forma espontanea. Uma vez desencadeado o processo, o paciente apresenta
quadro clinico caracterizado por dor intensa, formacao de fistula, sequestros
0sseos, trismo, ulceracao da pele com exposi¢ao da cortical dssea e, ainda, pela
possibilidade de sofrer fraturas patologicas.

A prevengdo da osteorradionecrose consiste em uma avaliagdo
odontolégica completa, em que os procedimentos necessarios deverdo ser
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realizados anteriormente a radioterapia. Isso porque exodontias, procedimentos
invasivos e cirurgicos, proteses mal adaptadas e infecgbes periodontais e
periapicais podem desencadear o processo que tera um forte impacto na
qualidade de vida do paciente.

O tratamento consiste na irrigacao local e diaria com solugbes
antissépticas, na descorticagcao de tecido 6sseo necrético e, nos casos associados
a infecgdo aguda seguida de febre, no uso de antibiéticos sistémicos. Quando
os pacientes apresentam dores intensas, devem ser realizadas intervengdes
cirurgicas associadas a oxigenacao hiperbérica, que consiste na inalagdo de
oxigénio puro pela pressdo atmosférica aumentada.

Trismo

E a dificuldade de abertura de boca que, muitas vezes, ocorre quando
0s musculos mastigatdrios estdo envolvidos no campo de radiagéo. Esse fato se
da devido a fibrose muscular e ira dificultar a mastigagéo, a fala e a abertura de
boca. Assim, é importante uma orientagdo em relagao a fisioterapia domiciliar
com exercicios de abertura de boca auxiliados por espatulas de madeira, que
fardo o alongamento dos musculos mastigatérios. Esse procedimento visa a
prevencgao e a diminuigao da intensidade dos casos de trismo.

Conclusao

As informagdes descritas acima reforcam a necessidade da equipe de
saude bucal no acompanhamento e suporte da crianga e do adolescente com
cancer. A partir do diagnostico realizado, o paciente deve receber orientagdes
e medidas preventivas, objetivando promover a saude bucal e minimizar as
complicagbes orais, antes, durante e apds o tratamento oncolégico.

Os procedimentos a serem realizados na crianga e no adolescente com
cancer sao os mesmos procedimentos que constam dentro das atribuigdes
preconizadas pelo Ministério da Saude para a equipe de Saude Bucal da ESF.
Assim, nao deve existir receio em tratar a crianga e o adolescente portador de
cancer. No entanto, como foi visto anteriormente, sdo necessarios cuidados em
relacdo as condicdes hematoldgicas e a maior susceptibilidade a infecgdes.
Também ira contribuir para a seguranga dos procedimentos realizados uma boa
integracdo com a equipe meédica.

E importante lembrar que a equipe de Saude da Familia tem a
responsabilidade sanitaria pelo paciente pertencente a sua area, mesmo estando
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ele em tratamento na rede especializada e, muitas vezes, fora do seu municipio
de origem. Assim, a equipe de Saude da Familia deve monitorar e cuidar do
paciente dentro de suas competéncias e atribuicbes. Cada profissional da
equipe tera muito a contribuir, visando a um atendimento integral e humanizado,
devendo estar sempre atento a necessidade de encaminha-lo para a instituicéo
de referéncia em casos de intercorréncias.
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CUIDADOS PALIATIVOS
EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

O verbo paliar, do latim palliare, pallium, significa, em seu modo mais
abrangente, proteger, cobrir (COSTA FILHO et al., 2008). Cuidado paliativo &
um esforgo de aprimorar a qualidade de vida dos pacientes e das familias que
enfrentam problemas associados a doengas ameagadoras da vida, por meio
da prevencéo e alivio do sofrimento, incluindo identificagdo precoce, avaliacao
correta, tratamento da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial e
espiritual (OMS, 2002).

Nos ultimos anos tem havido maior conscientizagdo da necessidade de
integrar cuidados paliativos ao tratamento de doencgas crbnicas e, em especial,
do cancer na crianga e no adolescente. A énfase deve ser no tratamento nao sé
para prolongar a vida, mas para maximizar a qualidade de vida, evitando inter-
vengdes desnecessarias (WOLFE; SOURKES, 2006). Dessa forma, o cuidado
paliativo deve fazer parte do paradigma da atengéo, evitando transigdo abrupta
e oferecendo um cuidado integrado, baseado no conforto. Isso requer esforgo
unificado da , com uma parceria estreita entre centros
oncoldgicos pediatricos terciarios e centros de atengdo primaria e secundaria,
para otimizacdo de toda a rede. Muitos desafios ainda precisam ser vencidos
para se implementar a ateng¢éo global as criancas.

Na&o ha cuidado paliativo eficiente sem uma forte alianca
entre paciente, familia e equipe de saude. A equipe interdisciplinar
adequada para o tratamento do cancer em criangas e adolescentes
é formada por médico, psicologo, enfermeiro, nutricionista, fonoaudi-
6logo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e assistente social, todos
trabalhando em sua area especifica, com uma comunicagédo constante
sobre o caso (WOLFE et al. 2008). Uma equipe interdisciplinar ndo sé tem
a capacidade de dar o melhor tratamento, como passa maior seguranca
aos pacientes e familiares, dando-lhes todas as informagbes necessarias.

A troca de conhecimento existente a partir da criacdo da
equipe interdisciplinar tem permitido a formagao de novos saberes. Um
exemplo disso é a criagdo da “clinica de dor”, que reune profissionais
de varias especialidades trabalhando juntos para prevenir e combater a
dor dos pacientes.

'
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Principais parametros éticos

Nas ultimas décadas, tem aumentado a discusséo ética sobre os cuidados
durante o tratamento do cancer. E clara a necessidade de se evitar a obstinagéo
terapéutica, que torna ainda mais dificil a aceitagdo da morte. Prolongar a vida a
qualquer custo ao invés de investir em qualidade, em suporte fisico e psicolégico
dos pacientes, ndo é mais uma pratica aceitavel (SILVA; ZAGO, 2001).

Da mesma forma, aprender a lidar com as perdas no contexto das
doencas crbnicas, como o cancer, € um desafio. Entender a importancia dos
cuidados paliativos, bem como o seu emprego desde o inicio do tratamento, é
fundamental para uma o6tima assisténcia aos pacientes oncoldgicos.

Os principios da definicdo da Organizagdo Mundial da Salude para
cuidado paliativo apropriado para criangas e seus familiares sao:

*  Envolver o cuidado ativo total da crianga — corpo, mente e espirito —
e o suporte aos seus familiares.

* O cuidado deve comegar quando a doenga é diagnosticada e continuar
independente de a crianga receber ou ndo tratamento direcionado para
sua doenga.

* Requer abordagem multidisciplinar, que inclui a familia e utiliza os
recursos disponiveis da comunidade.

* Pode ser implementado com sucesso, mesmo quando 0OS recursos
sao limitados.

» Pode ser fornecido em centros terciarios, centros de saude da comuni-
dade e mesmo na residéncia da crianca.

Outros paradmetros éticos e filosoficos de cuidados paliativos, apre-
sentados por Koseki Bruera (1996), s&o:

* Todos os individuos possuem valores proprios que devem ser respeitados.

* Deve-se respeitar o direito do paciente a autonomia e ao controle.

* Arelagao entre profissionais de saude e pacientes deve estruturar-se
na integridade e verdade, associadas a sensibilidade e & compaixao.

» Deve-se permitir, aos pacientes que estdo morrendo, viver seus ultimos
dias de forma consistente com seus valores, crengas e personalidades.

» Cuidado paliativo ndo tem por objetivo antecipar ou adiar a morte.
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Quando iniciar o cuidado paliativo?

A maior dificuldade encontrada ha alguns anos era como encaminhar o
paciente para receber cuidados paliativos, uma vez que essa transi¢gao acontecia
quando o paciente encontrava-se fora de possibilidades de cura ou, até mesmo,
caminhando para a terminalidade. O paciente terminal é definido como aquele
em que a morte € inevitavel e proxima, com doenca nado soé incuravel, mas
também avancada (CAMARGO, 2007). Pacientes em fase terminal podem viver
horas, dias ou mesmo meses. Nessa fase, o foco do cuidado paliativo se da
nas necessidades fisicas, emocionais, espirituais e sociais da crianga ou do
adolescente, assim como da familia, que pode esperar por uma cura milagrosa
ou ter sentimento de ndo aceitagdo da morte iminente, o que néo significa sua
negagao (LIBEN; PAPADATOU; WOLFE, 2008).

Atualmente, especialistas recomendam que cuidados paliativos sejam
oferecidos a todas as criangas com o diagnéstico de cancer, especialmente em
malignidades com baixa possibilidade de cura (NELSON et al., 2000), porque
isso melhora a aceitagdo do paciente e de seus familiares. Além disso, ha
consenso de que o cuidado paliativo pode aliviar os sintomas em uma crianga
com malignidade incuravel, seja no momento diagnéstico, seja durante a recaida
(HIMELSTEIN et al., 2004). Logo, é preciso reunir esforcos para tornar esse
servigo disponivel em todos os niveis de atengdo a saude da crianga e do
adolescente com cancer.

O cuidado global, integral, a crianga e ao adolescente com cancer deve
ser iniciado com o diagndstico da doenca e deve continuar independentemente
da possibilidade de cura. Apesar de muitos sintomas fisicos serem controlados
apos o inicio do tratamento oncoldgico, varios aspectos sociais, familiares,
escolares, emocionais e espirituais aparecem no decorrer do tratamento,neces-
sitando ser reconhecidos e abordados de maneira correta. Essa abordagem
deve ser realizada independentemente do local onde o paciente esteja (hospital,
ambulatério, casa de apoio etc.), da sua procedéncia (cidade de origem) e da
fase da doenca (diagnéstico, tratamento e apos o término da terapia).

Comunicacao

A comunicagdo entre a equipe médica, a crianga e a familia € uma das
bases fundamentais para um tratamento oncoldgico adequado. Ja no diagnéstico
se estabelecem as bases de uma relagdo de confianga mutua, uma alianca
terapéutica, em que o foco € o paciente.
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O comité psicossocial da Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica
(Siop) define como essenciais os seguintes topicos para a comunicagdo do
diagnéstico (MASERA; CHESLER; EPELMAN, 1997):

» Estabelecer um protocolo de comunicagéao.

*  Comunicar imediatamente ap6s o diagnostico.

» Realizar o processo em lugar privativo e confortavel.

* Envolver os pais e outros membros da familia.

* Conversar em separado com a crianga.

* Respeitar as diferencgas culturais.

* Fornecer informagbes sobre o diagndstico e o tratamento.
»  Orientar quanto aos cuidados gerais.

» Estimular o dialogo aberto e continuo.

N&o se deve esquecer que o foco é a crianga ou o0 adolescente e que
eles devem sempre ser incluidos nos processos de comunicagao e tomada de
decisao, respeitando-se o grau de desenvolvimento cognitivo.

Um dos pontos importantes de um processo de comunicacéao efetivo é
a melhor adesao do paciente ao tratamento. Entre os fatores que contribuem
para uma adesdo inadequada ao tratamento esta a falta de compreensao, que é
consequéncia de uma comunicagéo com falta de informacdes e/ou informagdes
dubias.

Uma boa comunicagéo facilita todo o processo de cuidado, principalmente
aquele relacionado ao processo de fim de vida.

Mais importante do que falar € o como falar. A comunicag¢éo n&o verbal
(gestos, postura, voz) influencia ativamente nesse processo.

Mais dificil ainda € a comunicagdo sobre a morte com a crianca. O
conceito de morte varia de acordo com o grau de desenvolvimento cognitivo para
cada faixa etaria. Mesmo criangas menores podem demonstrar o conhecimento
da sua situagao tanto diretamente, pelas palavras, quanto indiretamente, por
desenhos e gestos. Elas adquirem esse conhecimento por meio de informagdes
diretas ou pelo proprio reconhecimento de experiéncias prévias. Nessas
situagdes, mesmo os pais que percebem que a crianga tem esse conhecimento
optam por nao falar no assunto por medo de infringir mais sofrimento. Da mesma
forma, algumas criangas fingem nao saber da verdade perto dos pais. Esse € um
momento muito delicado, permeado por muitos medos e insegurangas, em que
a equipe possui papel fundamental. O estimulo para que os pais conversem com
seus filhos que demonstram o conhecimento sobre a morte parece ser positivo,
evitando arrependimentos e dificuldade na elaboragéo do luto (KREICBERGS
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et al.,, 2004). A Siop recomenda uma comunicagdo honesta e aberta com a
crianga doente sobre o seu prognostico, evitando assim frustracdes ao receber
informagdes incongruentes.

Controle de sintomas

A crianga com céancer esta sujeita a apresentar varios sintomas desde
o diagnéstico. Muitos desses s&o causa de grande sofrimento e interferem
na qualidade de vida do paciente durante o processo de adoecimento e
morte. Deve-se atentar para o seu pronto reconhecimento e manejo (WOLFE;
SOURKES, 2006). A intensidade de cada um desses sintomas varia de acordo
com a doenca de base e com a terapia que foi feita (LEANDER et al., 2007).
A variedade dos sintomas reforca a necessidade do tratamento com uma
equipe multidisciplinar.

E necessaria uma avaliagdo cuidadosa dos sintomas. Como cada
paciente € Unico, deve-se estabelecer um plano de cuidado individualizado, o
que significa tragar um modelo de cuidado paliativo para cada crianga, tentando
atender as necessidades do paciente e da familia.

Fadiga

Fadiga, cansaco ou desédnimo sdo sintomas muito comumente
apresentados pelas criangas e adolescentes. Sua causa € multifatorial, desde
a propria doenga, por exemplo, até a anemia nas leucemias, alteragbes do
humor como reacgao as condi¢gbes atuais do paciente, e efeitos colaterais das
medicagbes que estdo sendo usadas. O seu tratamento deve ser focado nas
condi¢des associadas, que sao passiveis de serem modificadas. O tratamento
medicamentoso com metilfenidato ou dextroanfetamina pode ser util. Contudo,
medidas nao farmacoldgicas, como exercicio fisico, podem ser tao Uteis quanto
os medicamentos.

Anorexia e caquexia

A perda de peso e de apetite causa grande preocupacao para a familia e
para a crianga. O tratamento efetivo da doenga de base ¢ a principal maneira de
reverter o processo de consumpcao pela neoplasia. No entanto, para as criancas
em fase terminal, as tentativas de demonstrar que o suporte agressivo nutricional
enteral e/ou parenteral aliviariam a ma nutricdo e a caquexia ndo conseguiram
provar nenhum beneficio para a qualidade de vida e sobrevida do paciente.
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Algumas medicag¢des sdo usadas na tentativa de aliviar essas queixas,
como o acetato de megestrol e os corticosteroides. Além disso, medidas nao
medicamentosas, como oferecer pequenas quantidades de alimentos com maior
frequéncia, podem ser tdo benéficas quanto o uso de medicamentos.

E importante esclarecer a familia da crianca em fase terminal que
as necessidades de alimentagdo nesse momento sao reduzidas, para que
a ansiedade em alimentar o paciente n&o prejudique sua qualidade de vida,
como, por exemplo, a colocagdo de uma sonda nasoentérica em uma crianga
que expressamente rejeita o procedimento. A baixa ingestdo de alimentos e de
liquidos n&o necessariamente significa que o paciente esta passando fome ou
sede. O paciente terminal se mantém hidratado com necessidade de ingestéo de
liquidos muito menor do que uma crianga saudavel.

Nauseas e vomitos

As nauseas e os vOmitos podem ser causados pela neoplasia em si
(tumores abdominais, obstrugéo intestinal, tumores do SNC com hipertenséo
intracraniana), pelo seu tratamento (quimioterapia, radioterapia), ou mesmo pelo
uso de outras medicagbes sintomaticas (opioides). Quando ndo sédo tratados
corretamente, esses sintomas interferem negativamente no estado nutricional,
contribuindo para disturbios hidroeletroliticos, alteragao do estado mental e ma
adesdo ao tratamento.

O tratamento de escolha é a prevencdo. E necessario fazer uso de
medicagbes antieméticas em situagbes com potencial para desencadear tais
sintomas.

Existem, atualmente, varias medicagdes para o tratamento especifico
das nauseas e vbmitos (metoclopramida, dimenidrinato, ondasentrona,
guanisentrona etc.). Outras medicagdes podem ser associadas para um melhor
controle desses sintomas, como benzodiazepinicos, classicamente eficazes no
tratamento dos vémitos antecipatérios, e dexametasona, na potencializagéo do
efeito antiemético.

As reagdes psicoldogicas, bem como os multiplos fatores fisiolégicos,
contribuem para o desencadeamento das nauseas e dos vémitos antecipatoérios,
ou seja, sensagoes que aparecem antes da administragdo da droga neoplasica.
Essas manifestacdes estdo relacionadas a causas emocionais que devem ser
levadas em considerag&o no cuidado do paciente.

Além disso, o tratamento oncoldgico pode provocar a alteracdo de
paladar e acentuar a falta de apetite, que varia de crianga para crianga. Dessa
forma, algumas orientagdes de suporte nutricional sdo sugeridas:
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» Oferecer alimentos da preferéncia da crianga, respeitando sua
individualidade.

* Aumentar o fracionamento da dieta.

»  Utilizar temperos alternativos.

+  Oferecer liquidos com frequéncia.

» Evitar alimentos gordurosos, com condimentos e com odor forte.

»  Oferecer alimentos em temperatura ambiente.

» Evitar ingerir excesso de liquidos durante as refeigbes.

* Podem ser oferecidos picolés, sorvetes e milk shakes.

Constipacao intestinal

Alguns quimioterapicos antineoplasicos do grupo alcaloide da vinca
(vincristina) e as medicagdes opioides, por exemplo, podem provocar a
diminuicdo da motilidade gastrointestinal (obstipagéo intestinal), devido a sua
acéo sobre o sistema nervoso do aparelho digestdrio, podendo inclusive levar ao
quadro de ileo paralitico e comprometer a digestdo geral dos pacientes, sendo a
prevengdo uma intervencao fundamental.

O estimulo a ingestdo de liquidos, a alimentagéo rica em fibras e o
controle e monitoramento dos habitos intestinais da crianga e do adolescente
ajudam a identificar precocemente a instalagao desse quadro, auxiliando na sua
total resolugao.

Diarreia

O trato gastrointestinal, por ser formado por células de rapida divisao
celular, vulneraveis a acao dos quimioterapicos antineoplasicos, sofre uma
descamagcao de células da mucosa sem reposi¢cao adequada, levando a irritagao,
inflamacgéo e alteragdes funcionais que ocasionam a diarreia.

Alguns quimioterapicos, como o irinotecam, podem desencadear esse
efeito colateral. Nesse caso, a prevengao e o tratamento com antibioticoterapia
profilatica e medicagbes antidiarreicas (racecadotrila, loperamida, atropina)
fazem-se necessarios (WAGNER et al., 2008).

A diarreia pode ser o primeiro sintoma de uma complicagdo infecciosa
com foco intestinal. Nessa suspeita, ndo é recomendado o uso de medicag¢des
antidiarreicas pelo risco de aumentar a translocagao bacteriana intestinal.
Em criangas, a diarreia aguda, gastroenterite infecciosa de causa viral, &
muito comum, principalmente aquelas causadas pelo rotavirus. Os quadros
com suspeita de infecgdo bacteriana devem ser prontamente tratados com
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antibioticoterapia adequada. Outras causas que devem ser levantadas sao as
parasitoses intestinais.

Tanto alguns quimioterapicos quanto a radioterapia podem causar
diarreia quando envolvem as areas correspondentes ao aparelho digestério,
como estdmago e intestinos.

Portanto, o profissional de saude deve:

* Observar a cor, o odor e o volume da diarreia.

* |dentificar o numero de episdédios nas primeiras 12 ou 24 horas
— 0 médico responsavel pelo tratamento deve ser comunicado se a
diarreia n&o parar em 24 horas e/ou se o numero de episodios diarios
for superior a oito vezes nesse periodo.

» Utilizar a dieta adequada para essa situagao, suspendendo a ingestao
de leite.

* Avaliar a regido perianal, buscando identificar hiperemia e/ou fissura
anal.

» Ficar muito atento aos sinais de desidratagéo e intervir precocemente
para que esse quadro nao se instale, através de reposigcao hidroeletro-
litica oral e, em alguns casos, reposigdo endovenosa.

Dor

A definigdo mais utilizada na literatura internacional para dor é “uma
experiéncia sensorial e emocional de desprazer associada com real ou potencial
leséo de tecido ou descrita em termos de tal lesdo” (McGRATH, 1990).

A dor em criangas e adolescentes com cancer pode estar relacionada
a doenga, aos procedimentos diagndsticos e/ou ao tratamento da neoplasia.
Independentemente da causa, a crianca e o adolescente devem ser
adequadamente tratados da sua dor. Atualmente, a avaliagdo da dor esta
preconizada como sendo o quinto sinal vital a ser aferido.

Avaliacao da dor

O primeiro passo para o manejo adequado e o direcionamento do
tratamento é o reconhecimento e a correta caracterizagcédo da dor.

Todo paciente deve ser avaliado em termos de dor potencial, pois
criangas e adolescentes podem sentir dor sem que sejam capazes de verbalizar.
E importante, portanto, que o profissional acredite na queixa da crianca, busque
conhecer a historia e a caracteristica da dor, considere os aspectos psicolégicos
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e sociais envolvidos, faga exame fisico e exames de investigagao para identificar
a causa da dor e, por fim, trate sua causa primaria.

Também é um fato importante considerar que a dor € uma experiéncia
individual, subjetiva, portanto, ao se avaliar um paciente, é necessario que
ele se reporte a sua pior experiéncia dolorosa e a classifique como maxima.
Em seguida, utilizando-se um dos padrdes ou escalas de avaliacdo de dor, que
ele classifique a intensidade da sua dor atual (Figura 9).

Aferigao da dor

Como a dor é subjetiva, ela ndo pode ser medida diretamente. Trés tipos de
medi¢des foram desenvolvidas:

- Medicées por autoavaliagao: o que a crianga diz.
- Medigbes comportamentais: o que a crianga faz em resposta a dor.
- Medigbes bioldgicas: como o corpo da crianga reage a dor.

Alguns padrées de medida combinam dois ou mais desses tipos de
medi¢cdo. Embora muitas medi¢ées da dor tenham sido desenvolvidas e validadas,
tais estratégias ndo foram integradas a pratica clinica. Parte do problema ¢é a falta
de conhecimento sobre a medicdo da dor pediatrica por parte dos profissionais
da saude nesse dominio. Esse aspecto esta sendo superado pela inclusdao da
discussao sobre a dor pediatrica nos livros didaticos e nos trabalhos publicados
em revistas médicas.

Existem agora medi¢cdes de dor adequadas para muitos tipos de criangas
com dor. A medicao rotineira da dor é fundamental para aprimorar a pratica clinica.
Todavia, a medigédo da dor ndo é amplamente empregada nos hospitais e clinicas.
Esforgos continuam a ser feitos no sentido de aprimorar a educagao com respeito a dor
pediatrica e reduzir as barreiras que impedem o emprego apropriado das ferramentas
de medicao. As criangas com dor merecem um tratamento ideal e a medicéo da dor é
O primeiro passo neste processo.

ESCALA VISUAL DA DOR

PR (BB (63 (&
N S _b

ESCALA VISUAL ANALOGICA (EVA)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 9 — Escala da dor
Fonte: Adaptado de TEIXEIRA; FIGUEIRO, 2001; WONG et al., 2001.
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Controle da dor

O uso de analgésicos € um aspecto importante do tratamento da dor,
que deve ser orientado a partir de sua intensidade, seguindo a escala da dor
proposta pela OMS (Figura 10). Uma dor intensa deve ser corretamente tratada
com opioides fortes. Nao adianta trata-la com analgésicos fracos, pois nado sera
obtido alivio adequado e o sofrimento vai persistir.

4 Dor refrataria: terapia invasiva

3 Dor forte: opioides e/ou adjuvantes

2 Dor moderada: opioides fracos e/ou adjuvantes

1 Dor leve: nao opioides e/ou adjuvantes

Figura 10 — Tratamento da dor segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS)

O controle da dor em criancas sofreu uma revolugao nos ultimos 10 ou
15 anos (FITZGERALD; ANAND, 1994). Historicamente, a dor era ignorada ou
insuficientemente tratada nas criangas por varias razbes complexas, pois acredi-
tava-se que elas nao sentiam dor da mesma forma que os adultos e, consequen-
temente, ndo necessitavam de analgésicos (McGRATH, 2005). Entretanto, na
década passada, as atitudes que promoviam o seu tratamento insuficiente e
os padrdes da pratica se modificaram. Agora, os problemas relacionados com
a dor na crianga sdo, pelo menos, considerados e frequentemente tratados
da forma adequada.

Certo nimero de principios gerais emergiu, no decorrer do tempo,
no controle da dor em criangas. O emprego de uma abordagem preventiva &
de importancia primordial. Sempre que a dor puder ser prevista, como, por
exemplo, ap6s uma cirurgia, durante um procedimento médico ou no decorrer
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de uma doenca cronica, ela devera ser tratada preventivamente. E inaceitavel,
tanto do ponto de vista humano como do farmacoldgico, esperar que a pessoa
sofra para trata-la quando a dor em questéo € previsivel. Sdo necessarias doses
menores de analgésicos para evitar que a dor ocorra novamente do que para
elimina-la. Por exemplo, apdés uma cirurgia, quando se prevé que a dor sera
inevitavel, medicacdo analgésica devera ser administrada antes do desenvolvi-
mento da dor, em vez de esperar que ela ocorra e que a crianga sofra até que
o alivio adequado lhe seja oferecido. Esse principio tornou-se a pedra angular
do tratamento da dor e a maioria das revisdées enfatizam sua prevengao sempre
que possivel.

Os pais devem se envolver, tanto quanto possivel, nas decisdes rela-
tivas ao tratamento de sua crianga, bem como no tratamento da dor. Como estao
mais familiarizados com a forma como sua crianga reage a dor do que qual-
quer profissional incumbido do tratamento, a opinido dos pais deve ser incorpo-
rada ao plano de controle da dor (ROGERS, 1992). Os pais também devem,
se possivel, estar presentes durante os procedimentos médicos dolorosos
e prestar sua ajuda, confortando a crianga nessas ocasifes dificeis, que sao
sempre fontes de ansiedade (BAUCHNER; WARING; VINEA, 1991).

As diretrizes basicas para o tratamento da dor sao:

» Dar énfase no relacionamento paciente-familia-equipe.

» Fazer interagdo multiprofissional.

* Dar preferéncia a via oral.

* Administrar regularmente analgésicos regidos pela farmacocinética e
pela poténcia clinica das drogas.

» Seguir a escala analgésica, para guiar o uso sequencial das drogas.

* Individualizar a terapéutica, sendo a dose mais adequada para o
paciente aquela que promove analgesia com o minimo possivel de
efeitos colaterais.

*  Dar preferéncia a via oral.

* No caso de suspenséao desses medicamentos, diminuir gradualmente as
doses, para se evitar o escape de dor e/ou sintomas de abstinéncia,
dependendo do tempo de uso e da medicagdo empregada.

Os medicamentos e doses mais utilizados na crianga s&o apresentados
nos Quadros 11, 12 e 13.
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Quadro 11 — Agentes n&o opiaceos (Grupo recomendado como primeiro degrau da escala
analgésica da OMS para dor leve a moderada, como coanalgésico nas metastases osseas e
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doses de resgate nas titulagdes de narcéticos fracos)

Analgésicos Comuns

Definicao Precaucgoes Vantagens Desvantagens

Pouca toxicidade
gastrointestinal
ou hematoldgica

Hepatotoxico e pouca
. em altas doses  associagéo com
E a droga e de excregao sindrome de Eum
de es:colha renal Reye antipirético
na crianga
FARAEET L porque tem Tem potencial Resultado le(;/tZ’ n(i?afraca
melhor acédo de causar favoravel para gnal ésica
terapéutica gastrite, deve criangas com 9
ser administrado metastases
com alimentos osseas, desde
que a contagem
de plaquetas
seja adequada
A Food Comprovada
and Drug mp g O uso regular
Administration o . agdo anallgeswa em pacientes
(FDA) ndo Verificar alergias = para dor intensa, oNncoldgicos
DIPIRONA e exacerbagbes | antipirética, 9
aprovou seu de hipotensao antiespasmadica pode mascarar
uso clinico para P e anti-p quadro
?en;rlgesm e -inflamatdria leve infeccioso
Anti-Inflamatérios Nao Esteroides (AINH)
Definicao Precaucées Vantagens Desvantagens
O uso dos
AINHs é,
infelizmente,
prejudicado por
ﬁﬁgumzaggge outros efeitos
pela inibicdo Tem potencial E 0 anti- gggf;%ﬁgzttiﬁg;’
da enzima de causar - - .
IBUPROFENO ciclogenase gastrite, deve -'nf!am?jt.or'g e renais que
(COX), ser administrado M a's Indicado prem;(;jam Zer
responsavel com alimentos para criancas ngi' dc?fsso;s
pela sintese de grogas s30
prostaglandinas empregadas
durante um
longo tempo

(WHO, 1996)
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Quadro 12 - Agentes opioides (Drogas de escolha para dores moderadas a intensas.
Sao agentes conhecidos ha longo tempo por sua eficacia e seguranga no emprego em
criangas. E possivel classifica-los de diversas maneiras, de acordo com a intensidade da
dor para a qual sao utilizados)

Opioides Fracos

Grupo recomendado como segundo degrau da escala da OMS para dor leve quando ha
contraindicagdo dos AINH, efeito colateral importante ou baixa eficacia. Indicados também para
dor moderada a intensa

Definicao Precaucgoes Vantagens Desvantagens
Reduz a dor
pela ligagéo Efeito diminuido Nauseas,
com receptores dos barbituricos, - cefaleia,
morfincos, porém  carbamazepina e Supressao da tosse constipagédo
de intensidade rifampicina intestinal
fraca
CODEINA Resultado favoravel
Tem potencial de para criangas
causar gastrite, com metastases
por isso deve ser osseas, desde
administrada com que a contagem
alimentos de plaquetas seja
adequada
Nauseas,
Reduz a dor vomitos,
pela ligagdo Potencializa o Provoca menos grsiedade,
TRAMADOL ™M CEEUAEE efeito emético dos  constipagdo que a sudorese,

morfincos, porém
de intensidade
fraca

quimioterapicos

codeina

Opioides Fortes
Grupo recomendado no terceiro e Ultimo degrau da escala da OMS para dor crénica moderada ou
intensa, ja avaliada para outras drogas

cefaleia, euforia,
convulsao, taqui/
bradicardia e
hipotenséo

Definicao Precaucoes Vantagens Desvantagens
A farmacocinética ) .
Uso indicado para = da morfina em AeTrggLneace como aPr?t?glloi%I:
tratamento de dor  criangas jovens é perm: 9
MORFINA moderadalgrave e  diferente da que padrao ouro no deve ser com
dor crbnica ocorre em criangas gﬁéaorlgg?ég da dor 'r?é?ar‘éalo de 4
mais velhas
O fentanil venoso n S Hipotensao
Uso indicado para = pode causar rigidez Qmﬁi;?dn: (igm’nca arterial,
FENTANIL tratamento de dor  da caixa toracica e ——— bradicardia,
moderada/grave e e dificuldades N depressao do
dor crénica respiratérias i SNC, sedacao,
graves 9 euforia
Deve ser utilizada Impéde risco
Uso indicado para ggumt ee;;(t(raeéna E atil nos pacientes g: sa::%unnl:g::(i)d o
METADONA tratamento de dor criangas instaveis morflnorre§|ste~ntes, e tempo de
modera(!a/grave € clinicamente ou ou com agitacao, eliminagao de
dor cronica com complicagoes delirio ou sedacao mais de 24
metabdlicas horas
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Quadro 13 — Adjuvantes antialgicos (Os adjuvantes implementam a eficacia analgésica e/

ou tratam os sintomas que eventualmente exacerbam a dor. A agdo dos adjuvantes pode

induzir & analgesia em até trés semanas apds o inicio da sua administragao)

DEXAMETASONA
(ANTI- INFLAMATORIO
ESTEROIDE)

AMITRIPTILINA
(ANTIDEPRESSIVO)

GABAPENTINA
(ANTICONVULSIVANTE)

Defini¢ao

Indicado nas
cefaleias

por aumento
da pressao
intracraniana,
compressao
de raiz
nervosa,
metastases
disseminadas,
dor 6ssea

Indicada

na dor
neuropatica
(toxicidade
a vincristina,
radioterapia,
plexopatia,
invasao
tumoral), dor
do membro
fantasma

Reduz a
dor pela
supressao
de circuitos
hiperativos
da medula
e do cortex
cerebral.
Indicado
para dor
neuropatica

Precaucoes

N&o utilizar
por tempo
prolongado

Tem
potencial

de causar
gastrite;
deve ser
administrada
com
alimentos

Pacientes
com
glaucoma,
hipertensao
intracraniana
e
hipertensao
arterial

Néao deve
ser utilizado
em criangas
menores de
6 anos

Vantagens

Alivio da dor
6ssea; melhora
no apetite

Resultado
favoravel para
criangas com
metastases
Osseas, desde
que a contagem
de plaquetas
seja adequada

Alivio da dor
neuropatica

Em relagéo a
carbamazepina,
néo possui efeito
adverso de
mielotoxicidade

Efeitos
Adversos

Efeito mineralo-
corticoide

Sonoléncia,
efeitos
anticolinérgicos
(confuséo
mental,
aumento

da pressao
intraocular,
taquiarritmias,
xerostomia,
xeroftalmia etc)

Sonoléncia

e tremores
finos de
extremidades
quando em
doses elevadas



Quadro 13 — cont.

Definicao

Indicado o
uso continuo
para controle

CETAMINA de dor
(SEDATIVOS E neuropatica
HIPNOTICOS) grave,

com bons

resultados na
pratica clinica

Precaucodes

Uso com cuidado
em pacientes
com refluxo
gastroesofagico,
disfungao
hepatica e com
estdbmago cheio

Vantagens

A administragédo
intravenosa

e oral da
cetamina
proporciona,
além do alivio
da dor, uma
redugéo da
necessidade
de opioide no
controle da dor
neuropatica
grave

Mitos e verdades relacionados ao tratamento da dor

Durante muitos anos, o descuido com a dor baseou-se em varias

percepgdes errbneas (ANAND, 1993), tais como:

* Os bebés e criangcas ndao sentem dor, apenas expressam ansiedade em

situagdes que podem ser dolorosas.
* Ador, caso sentida, ndo é recordada.
* Ador, por ser subjetiva, ndo pode ser medida de forma confiavel.

* Aexposicao a opioides predispde as criangas a se tornarem dependentes.

Um grande numero de pesquisas realizadas nos ultimos dez anos
contradiz essas ideias. Foi demonstrado que as criangas tém a capacidade
biolégica de sentir dor a partir da 20° semana de gestagdo. As vias inibi-
térias, que atenuam a dor, sdo desenvolvidas mais tarde (FITZGERALD;
ANAND, 1993). Assim, o feto, o recém-nascido e o lactente tém transmissao
aumentada de sinais nociceptivos, em comparagdo com criangas maiores e
adultos, para estimulos similares.

Além disso, criangas expostas a estimulos dolorosos recorrentes em
ambientes médicos desenvolvem um comportamento psicossocial deficiente,
incluindo a incapacidade adquirida de reagir e de se integrar em relagbes

familiares normais.
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Efeitos
Adversos

Hipertensao
intracraniana,
hipertensao
arterial,
aneurisma
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A toxicomania (“addiction”) é definida como o desejo psicolégico pela
substancia a despeito do dano que é autoinfligido. No entanto, esse conceito
€ geralmente mal compreendido pelos médicos. A definicdo atual surgiu
recentemente, de forma separada do fendmeno fisioldgico da tolerancia
(regulacdo negativa do receptor, requerendo mais medicacdo para obter o
mesmo efeito) e da dependéncia (ocorréncia de sintomas de abstinéncia na
interrupgao abrupta ou substituicdo de uma droga por outra).

Nao existem provas, por exemplo, para fundamentar o temor de
que as criangas se viciem nos opioides pela exposi¢cao para o alivio da dor.
De fato, pacientes com cancer em progressao, em uso prolongado de opioides,
podem precisar de doses maiores devido a carga intensificada da doenca
(PORTENOQY, 1994). Isso ndo significa que o paciente esta dependente ou
viciado, mas ocorre devido a um mecanismo fisioldgico de tolerancia dos
receptores celulares de opioides. A dependéncia psiquica € muito rara em
pediatria e geralmente acontece em adolescentes que faziam uso de drogas
antes de iniciar o tratamento.

Bebés com menos de trés meses de idade apresentam suscetibilidade
maior a depressao respiratdria pelos opioides devido a maior permeabilidade
da barreira hematoencefalica (GIDEON; JACOBSON, 1993). Apos tal idade, o
risco de depressao respiratéria € muito similar ao dos adultos. Essa depressao
respiratéria, geralmente, é precedida de outros sintomas como reten¢ao urinaria
e sonoléncia. A propria dor € um estimulo nocivo que impede a ocorréncia de
parada respiratoria.

Terminalidade

Anos atras, quando todas as medidas terapéuticas curativas tinham
se esgotado, o paciente sem chance de cura, principalmente aquele em fase
terminal, era submetido a um regime exclusivo de higiene e dieta, ou seja, ndo
recebia qualquer abordagem terapéutica, nem mesmo medidas de suporte, pois
ja estava destinado a morte (COSTA FILHO et al., 2008).

Essa é uma das fases mais desafiadoras no cuidado com a crianga sem
possibilidade de cura: é o periodo em que a morte € iminente. A comunicagao e
0 suporte psicolégico e emocional sdo de extrema importancia.

O paciente se torna muito sintomatico e a equipe deve ficar atenta para
dar o suporte adequado sem causar mais maleficio. A ansiedade e o medo
da equipe podem, muitas vezes, supermedicar o paciente que, na verdade,
necessita mais de atengao do que de medicagéo.
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Um ponto importante é o risco em se prolongar a vida a custa de mais
sofrimento. Dessa forma, a comunicagéo, o vinculo e a alianca terapéutica com
a familia, estabelecidos desde o diagndstico, sdo essenciais para um desfecho
menos traumatico da situagao.

A equipe consegue perceber o inicio dessa fase em um momento muito
mais precoce do que a familia e até mesmo do que o paciente (MACK et al., 2007).
Portanto, possui o dever de informar a familia sobre o0 que esta acontecendo e
estimular atitudes adequadas para esse periodo.

E aconselhavel que a mesma equipe que acompanhou a crianga desde
o diagndstico continue os cuidados nessa fase.

Muitas vezes, a principal necessidade do paciente e da familia é a
presenca da equipe nesse momento. Portanto, é preciso estar ao lado do
paciente, no quarto do hospital ou em outro ambiente. Outra tarefa da equipe
€ ajudar a diminuir o fardo para a familia, evitando que ela suporte sozinha tal
situacao. Essa atitude reforga a importancia do paciente para a equipe e facilita
os cuidados com a familia (HURWITZ; DUNCAN; WOLFE, 2004).

Uma das situagbes que os profissionais de saude precisardo enfrentar
€ a necessidade de fazer o atendimento do paciente terminal em casa. Isso
acontecera nas ocasides em que a familia, bem informada sobre a condicao
clinica da crianga ou adolescente com cancer, preferir permanecer em sua
residéncia a se instalar em um hospital. De fato, ficar perto de seus familiares e
amigos, em um ambiente conhecido, € muito importante para o paciente.

O médico de Saude da Familia ou de cuidado paliativo também pode
ser chamado ao domicilio do paciente quando ele apresentar dor que piora, a
despeito da terapia atual. Nesse caso, € importante saber quais medicagdes o
paciente usa e entrar em contato com o médico oncologista responsavel.

Também pode acontecer de o cuidador chamar o médico quando a
crianga ou adolescente ja se encontra em faléncia respiratéria. Nessa situagao,
0 mais importante é dar tranquilidade ao paciente, sedando-o, para que nao
figue consciente do seu estado. Caso a sedagao nao possa ser feita em casa, o
paciente deve ser conduzido ao hospital.

O controle dos sintomas e, em especial, a analgesia e a sedagao sao os
principais pilares de cuidado com o paciente terminal. Nesses casos, o principal
foco da equipe de saude deve ser evitar o sofrimento da crianga ou adolescente
e confortar os seus familiares.
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O luto

Apds a morte de um filho, os pais tendem a apresentar um maior risco
para alteragbes de sua saude mental, com maior chance de hospitalizagao por
disturbios psiquiatricos, que persiste por mais de cinco anos apds o obito da
crianga. Além disso, apresentam maior mortalidade precoce e alteragdes de
saude (LI et al., 2003; LI et al., 2005).

Portanto, é extremamente recomendado o acompanhamento da familia
no periodo de luto por, no minimo, um ano. Essa pratica deve ser estimulada e
incentivada, ja que o que se observa é o abandono, o desligamento total apés o
evento traumatico.

Aspectos éticos e legais

O desafio ético na abordagem de um paciente criticamente enfermo
€ saber 0 quando e o quanto agir, fazendo o melhor possivel para atender a
seus interesses, sem transpor a linha da futilidade. Tarefa dificil, bem mais que
apenas dominar o uso da tecnologia a nosso dispor, mas tdo importante quanto
cumprir adequadamente o papel social delegado aos profissionais de saude
(MOTA, 2009). Nesse sentido, ético & dar suporte fisico, mental e espiritual ao
paciente e auxiliar na aceitacado de sua condig¢do, dando dignidade a sua morte.

Etico & ter o paciente como foco e garantir que ele nunca seja prejudicado,
0 que nao significa manté-lo vivo a qualquer preco, utilizando-se, para isso, de
terapias desnecessarias. Isso porque, com o desenvolvimento tecnolégico atual,
€ possivel manter vivos por meses, ou mesmo anos, pacientes que, décadas
atrés, ndo sobreviveriam mais do que horas, prolongando a vida a despeito de
nao se poder proporcionar cura e/ou qualidade de vida ao doente.

Além de nao beneficiar o paciente, esse tipo de procedimento pode
causar uma falsa esperanca a familia, dificultando o entendimento e a aceitacao
das reais condicbes de saude da crianca ou do adolescente. Entretanto,
legalmente, ainda existem controvérsias sobre quando se pode parar o suporte
avancado de vida, quando se deve deixar de utilizar toda a tecnologia existente
para manter a vida a qualquer preco (JECKER, 1995).
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ASPECTOS PSICOLOGICOS NO CUIDADO
DA CRIANGA E DO ADOLESCENTE COM CANCER

Apesar dos avangos alcangados nos Ultimos anos, relacionados a
cura e a melhoria da qualidade de vida dos pacientes com cancer, o impacto
do diagnéstico, o tratamento e suas implicagdes (o adoecer) séo vividos pelos
pacientes e seus familiares com dor e sofrimento.

O cancer é muito mais do que uma histéria médica. Como toda doenga
grave, confronta o paciente com a questdo da morte, do sentido da vida, de
seu lugar na historia familiar e dos limites do suportavel no seu corpo. O seu
tratamento remete para além de uma relagao direta e simples, em que o médico
faz uma prescricdo ao doente. O medicamento é muito mais do que um medica-
mento; &, as vezes, um nome, uma cor, um odor. As reagoes fisicas ou psiquicas
ao tratamento sdo, geralmente, pedidos de ajuda, pedidos de dialogo a partir de
questdes de toda sorte: sobre o sentido da doenga, o desejo dos profissionais,
o desejo dos pais, o desejo do paciente.

A experiéncia vivida por uma crianga ou adolescente com céancer é
dificil seja qual for a idade do paciente, a natureza da doenga, seu prognéstico,
o desenvolvimento e o resultado do tratamento. Além da confrontagdo com um
diagndstico grave, com a dor e a morte possivel, o paciente tem de lidar com
o afastamento mais ou menos duravel do meio familiar, escolar e social,
com a perda do sentimento de identidade, com as transformacdes no seu corpo,
com as sequelas fisicas, com as questdes relacionadas a sua histéria, a
sua familia, a sociedade e ainda com tantos outros elementos subjetivos
que constituem essa experiéncia. O paciente tem, enfim, que enfrentar
questdes novas e complexas, muitas vezes sem poder contar com o apoio dos
seus familiares, tdo sensibilizados quanto ele.

A maneira pela qual o paciente encontra respostas para essas questoes,
pela intervencao psicoldgica e pelo apoio dos outros profissionais, influi inten-
samente sobre a sua participacdo no tratamento e sobre o seu funcionamento
emocional depois do fim do mesmo, tendo o resultado sido positivo, negativo
ou tendo deixado sequelas fisicas, psiquicas e sociais. Os profissionais devem
promover condi¢gdes para que o paciente reconhega o que esta acontecendo
consigo ja no momento do diagnostico e possa dar sentido e significado a sua
doenga, mantendo o controle do seu corpo e do seu destino.

Cuidar desses aspectos aparentemente “ndo médicos” nao traz simples-
mente mais conforto, mas hoje deve fazer parte dos objetivos de trabalho da
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equipe de profissionais que inclui, logicamente, um psicélogo. A falta de
atengdo as reacdes emocionais provoca, com frequéncia, dificuldades psico-
l6gicas e efeitos graves que podem dificultar a aceitagao do diagnéstico, preju-
dicar o tratamento e levar, algumas vezes, a sua interrupcgéo.

N&o existe um perfil psicolégico caracteristico da crianga ou do adoles-
cente com cancer: as reagoes psicologicas face a doenca e ao tratamento sao
singulares e dependem da estrutura anterior da personalidade do paciente, da
familia, da histéria familiar. A doenga pode, entretanto, modificar essas estru-
turas, as vezes de forma importante, grave e duravel, e produzir multiplos
efeitos. Com frequéncia, o cancer compromete de forma intensa a relagdo que
0 paciente tem com a imagem (em grande parte inconsciente) do seu préprio
corpo, com a confianga e a estima que sente por si mesmo, o que nao corres-
ponde necessariamente a gravidade da histéria médica. Potencialmente, as
capacidades intelectuais do paciente permanecem normais (exceto naqueles
acometidos por tumores do SNC, em fungéo de possiveis sequelas neuropsico-
l6gicas), mas a doenga e o tratamento podem provocar fendmenos de inibigéo
intelectual e consequentes dificuldades escolares e sociais.

Diante de tal realidade, o paciente espera que os outros, sobretudo
seus pais, estejam presentes fisica e psiquicamente e acompanhem-no nesse
tempo em que as questdes mais significativas da sua existéncia se concentram.
A gravidade da doenga, contudo, gera nos pais sentimentos de culpa que levam a
negacao da situacéo e a atitudes superprotetoras. Ao sentirem-se responsaveis
pela doenga, podem perder as regras da vida cotidiana (param de impor limites),
alterar o equilibrio familiar e negligenciar os cuidados com os irméos. O ciume,
comum entre os irmaos, encontra em elementos da realidade sua justificagéo.
O processo de luto antecipado do paciente por parte dos familiares € comumente
observado. A familia tende a se isolar, a se fechar em torno de si mesma.

Historia da doenca e do tratamento

A histéria da doenca e do tratamento comeca quando o diagnéstico
de cancer é confirmado. Todavia, muitas vezes, o periodo que antecede a
confirmagdo do diagndstico € longo e dificil: a procura por varios médicos, a
necessidade de inUmeros exames, procedimentos diversificados, possiveis
internagdes, bidpsia e cirurgia, sem falar na tentativa de esquiva consciente
ou inconsciente dos pais, da qual mais tarde poderdo se culpar ou acusar os
médicos. Durante esse periodo, o paciente e seus familiares buscam hipéteses
explicativas que lhes permitam aplacar a inquietude e ensaiar relaciona-las a
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algo conhecido: uma doenga banal, uma besteira causada por eles, uma doenga
antiga ou recente de um membro da familia, a materializagdo do destino familiar
“escrito” ha muito tempo.

A partir da confirmacao do cancer, paciente e familiares s&o introduzidos
no universo da doenga grave e tém que descobrir um mundo novo: um universo
onde a medicina é excessivamente técnica e rigorosa; universo, quase sempre,
social e culturalmente muito diferente do seu. A revolta clara ou dissimulada
e o refugio na passividade sdo reagbes comuns, geralmente relacionadas a
incompreensao desse universo, ao medo de ndo encontrarem um lugar nele.
O paciente se depara com pessoas desconhecidas, ambientes diferentes,
alimentos, vestes, odores incomuns. Experimenta sensacdes novas (alteracao
do paladar, da sensibilidade tatil, cansaco inabitual, desconforto e, as vezes, grau
extremo de dor) e sente estranhamento em relagao a tudo o que se passa no seu
corpo e em torno dele (presenca do tumor ou da circulagdo de células doentes,
quimioterapia, radioterapia, amputacdo de um membro, perda do cabelo, trajeto
do cateter etc.). Para os adolescentes e os pacientes com diagndstico de tumor
de SNC, esses elementos ganham uma intensidade ainda maior.

Comunicacao com o paciente
e a familia

Ja nesse momento, é importante que o paciente e os pais conhegam
o tipo da doenga em questdo, entendam o plano de tratamento, as possiveis
sequelas e o prognostico. Os profissionais devem estabelecer essa comunicacao
utilizando palavras precisas, nomeando as partes do corpo envolvidas, explicando
as condutas terapéuticas, avaliando a duragédo provavel do tratamento, o seu
ritmo e o seu resultado, sempre utilizando uma linguagem acessivel, respeitando
o grau de instru¢do do paciente e da familia envolvida. Sera nessa ocasido que
paciente e familiares terdo a oportunidade de ouvir, compreender e construir cada
um a sua “teoria” sobre a doencga, qualquer que seja a sua forma inicial — clara ou
confusa. As informagdes, entretanto, ndo sdo jamais assimiladas de uma vez por
todas: a situacao é dificil e complexa, novas questdes surgem constantemente
e, sobretudo, as defesas ndo cessam de cumprir seu papel. E essencial que o
médico e sua equipe estejam disponiveis para repeti-las tantas vezes quantas
forem necessarias, no sentido de promover discussGes abertas, francas e
possibilitar a apresentacao de duvidas, de preocupacgdes de todos e de cada um.
Quando isso acontece, pacientes e familiares conseguem participar da situagéo,
ao invés de se sentirem aterrorizados pelo poder da doenga e pelo poder do
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médico. Os primeiros contatos sdo cruciais para que uma ligagao de confianga
indispensavel se estabelega entre o médico, o paciente e seus familiares.
Evita, ainda, que os pais procurem tratamentos alternativos, promessas
delirantes e atrasem o inicio do tratamento oncolégico. A situacdo exige nao
apenas a competéncia técnica dos profissionais, mas um envolvimento maior
durante toda a assisténcia, uma implicacdo nessa histéria partilhada, talvez
permeada de conflitos, “negociagdes” e decisdes complexas.

Tratamento

O paciente reage a quimioterapia e/ou a radioterapia, muitas vezes,
em funcdo das suas fantasias, das proprias teorias anatomofisiopatolégicas
colocadas a servico da doenca e do tratamento. Ele acredita, por exemplo,
que vomitar equivale a expulsar as células doentes e participar ativamente
do seu processo de cura. E frequente que o vémito ocorra antes mesmo de
0 quimioterapico ser introduzido. Assim, sem esquecer o efeito potencialmente
emético do medicamento, € importante que o paciente compreenda o que é
insuportavel para ele na quimioterapia, na radioterapia ou na pungao da veia:
talvez ndo tanto a dor ou o enjoo, mas 0 medo da invasao de algo desconhecido
no seu corpo, nesse momento, tao fragilizado. Ao paciente a quem se explicam
claramente suas escolhas, suas identificagdes, a quem se propde falar liviemente,
consegue-se mostrar o que para ele € mais da ordem da fantasia do que da
realidade, tornando as suas questdes claras e compreensiveis.

Fim do tratamento

O término do tratamento nem sempre é vivido como um acontecimento
simples pelo paciente e seus familiares. Eles ndo conseguem admitir a alta
e encontram todos os tipos de pretextos para permanecerem no universo da
doenga. O estilo de vida, as relagdes que se constituem durante a época do
tratamento parecem adquirir um carater interminavel. A alta evidencia uma
ambivaléncia em relagéo ao tratamento: se € o momento de dor e sofrimento, é
também o momento de cuidado e protecgao.

O medo de uma possivel recidiva da doenca é um dos obstaculos
mais dificeis enfrentados depois do fim do tratamento. Durante meses ou anos
o paciente e seus familiares oscilam entre o alivio da remissdo e o medo da
recaida. Esse estado de apreensao é conhecido como Sindrome de Damocles.
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Com frequéncia, a doenga, pela intensidade da experiéncia que provoca,
isola a familia da vida cotidiana habitual; os problemas financeiros e profissionais,
as crises conjugais e as dificuldades escolares sdo bastante comuns. Assim,
0 anuncio da alta ndo deve ser encarado apenas como uma constatagdo médica,
mas, principalmente, como uma confrontagdo a multiplas questdées complexas
que surgem ao longo do tratamento.

Sequelas do tratamento

Hoje, os tratamentos ainda podem acarretar sequelas fisicas, mas sao
certamente menos frequentes e menos graves do que ha alguns anos. As sequelas
terdo diferentes representagcdes conforme as familias, as culturas, os meios
sociais e a idade dos pacientes. De toda forma, uma biépsia, uma amputagéo,
uma enucleagdo sempre deixam uma “marca”, uma cicatriz. A experiéncia mostra
que todo paciente, ainda que bem pequeno, tem uma consciéncia mais ou
menos clara das possiveis consequéncias: a condigado de os pacientes intuirem
e apreenderem 0 que se passa no proprio corpo € surpreendente. Se bem
preparado, o paciente acaba lidando melhor com a situacdo — sua capacidade
de adaptagdo é importante e se soma aos trabalhos reeducativos e trata-
mentos de apoio. Os profissionais devem transmitir-lhe confianga, ajuda-lo a
reconhecer-se novamente e respeitar seu ritmo de adaptacao a realidade atual.
Da mesma forma, € necessario ajudar os pais a renunciarem a imagem do filho
idealizado, da crianca antes de adoecer e a aceitarem que ele agora, diferente,
é ainda o mesmo.

Contudo, vérias dessas questdbes podem reaparecer em momentos
significativos do processo de desenvolvimento e maturacdo do paciente, em
especial, na entrada da adolescéncia ou no inicio da vida adulta. Por isso, ele e
seus familiares devem ser prevenidos em relagdo aos eventuais efeitos tardios
acarretados pelo tratamento.

Recaida da doenca

Em alguns casos, as vezes muito tempo depois do término do tratamento,
pode acontecer uma recaida da doenca. O paciente intui rapidamente que
algo de incomum esta acontecendo novamente no seu corpo e, obviamente,
percebe a reacao de seus pais e do médico. O momento da recaida requer uma
reavaliagdo do tratamento e da possibilidade de o paciente sobreviver. O novo
tratamento proposto tera inevitavelmente um status de “Gltima chance”.
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Possibilidade de morte

O paciente, mesmo o mais jovem, tem consciéncia do risco de morte e
“guarda” um saber sobre essa questdo — convive com pacientes que estdo em
estado grave e fica sabendo que outros morreram. Ele questiona seus pais, os
médicos e 0s outros profissionais sobre a morte, sobre asuamorte, evidentemente,
mas o faz com mais facilidade sobre a morte abstrata que pertence a todos
e a ninguém até que atinja um ou outro. Em geral, o questionamento sobre a
morte aparece de forma discreta e dissimulada, em diferentes momentos, nao
forcosamente naqueles mais dramaticos. Como resposta, o paciente busca um
didlogo que corresponda as suas exigéncias, as suas necessidades, e espera
que as suas inquietudes sejam acompanhadas até o fim.

Fim da vida

Na fase terminal, emergem todas as questbes fundamentais que
permearam a frajetéria vivida pelo paciente e seus familiares a partir do
diagnédstico de cancer. E importante que os profissionais possam reavaliar
com eles a histdria da evolugado da doencga e a resposta ao tratamento. Mais
tarde, os pais se tranquilizardo com o pensamento de que foi feito o melhor
possivel pelo paciente.

O paciente, sua doenca,
seus familiares, seus cuidadores

Ao ser conscientizado sobre a natureza da doenga, a gravidade, a
duracao do tratamento, o seu ritmo e possiveis intercorréncias, o paciente se
tranquilizara. As informacdes transmitidas devem se referir aos “detalhes” e aos
“acontecimentos importantes”. A utilizagdo de termos técnicos exatos (bidpsia,
mielograma, cateter) possibilita que ele compreenda aquilo que dizem os adultos,
e que se prepare e se adapte as diferentes situagoes.

O paciente deve se aproximar, apropriar-se do seu cancer com todas
as suas implicagoes fisicas, psiquicas e existenciais; deve ter oportunidade
de conversar sobre as varias questdes que se colocam: que lugar a doenca
ocupa no seu corpo? Vem de fora ou de dentro? Faz parte do seu corpo ou
é um elemento radicalmente estranho? Foi herdada ou adquirida? Que efeitos
provoca? E ele mesmo tem alguma responsabilidade, pode agir sobre a doenca?

E importante que ele possa reconhecer as sensagdes novas que
experimenta, defini-las, nomea-las, descrevé-las, a fim de se fazer compreender.
E preciso criar condigbes para o paciente se expressar livremente em relagdo
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aos seus medos, suas duvidas, suas raivas, suas revoltas. Tudo o que o paciente
diz é significativo, mesmo quando nao corresponde a realidade: é a sua forma de
sentir e compreender as inUmeras questdes. Um paciente que fala sobre a morte
nao esta forcosamente deprimido.

Os adolescentes sao particularmente frageis. O cancer, os periodos de
internagdo, as multiplas mudangas causam ansiedade, angustia, colocam em
xeque suas escolhas afetivas, suas questdes de identidade social e, as vezes,
sexual, seus projetos realizados e os que estdo por concretizar. Eles oscilam
entre a dependéncia da pequena infancia e a altivez da maturidade ja adquirida.
Percebem, algumas vezes, a doenga como um fracasso, um castigo contra a
ousadia dos seus projetos, contra a impulsividade das suas atitudes. Para os
adolescentes, os profissionais representam modelos, positivos ou negativos,
mas sempre importantes, que devem, entdo, aceitar o lugar de interlocutores
nesse doloroso processo de maturagdo, sem, no entanto, ceder a tentacao
de substituir os pais ou rivalizar com eles, quaisquer que sejam os defeitos e
limitagdes aparentes.

O paciente deve conhecer e compreender o universo hospitalar (sua
organizagao, suas regras, sua “cultura”), os profissionais (as formas de cuidar,
de falar, de pensar, os critérios de avaliagdo da doenga e do tratamento).
O paciente se questiona: os profissionais estdao cuidando ou maltratando?
Eles se interessam por ele ou apenas por sua doenga? Dizem a verdade,
respeitam seus sentimentos, seus pais ou se colocam em rivalidade, em conflito
com eles? Conseguirao eles compreender suas necessidades e acompanhar
suas inquietudes até o fim do tratamento?

A doenga ndo deve colocar o paciente em posigao privilegiada.
A obrigacdo escolar deve ser respeitada, bem como a organizagao da vida
cotidiana. Isso ndo impede que os momentos de fadiga e eventual incapaci-
dade provisdria sejam considerados.

A sua relagdo com os outros se modifica: eles o veem diferente,
e ele os vé diferentemente de antes. O paciente se pergunta por que
seus pais ndao puderam lhe proteger, impedir seu adoecimento — ndo sao
eles todo-poderosos, onipotentes? A decepgdo inevitavel que vivencia
faz com que sua visdo do mundo mude, suas referéncias vacilem e suas
certezas enfraquecam.

Aiimagem que o paciente tem do seu corpo e de si mesmo se altera: ele
experimenta um sentimento de fragilidade em funcado do desenvolvimento do
cancer e das sensacdes inabituais, intensas, as vezes ao limite do suportavel.
Pode deixar de gostar, de confiar no seu corpo, renunciar a mostra-lo com
liberdade e reconhecé-lo como seu. Pode hesitar quanto a sua significagao para
0S seus pais: um corpo doente, um ser incapacitado, um futuro comprometido,
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alguém que traiu seus desejos, um individuo por quem ja comegaram a
fazer o luto?

O paciente compreende a transformagdo das atitudes habituais dos
pais quanto a sua educacgao, a relagao entre o casal, a relagdo com ele, com
seus irmaos, com os outros. Ele coloca em duvida se continuara sempre amado
por eles, apesar da doenca que o deforma, o desfigura, limita as vezes suas
capacidades fisicas e intelectuais, anula as vezes suas esperancgas futuras.
Se ele morrer, o que fardo seus familiares? Vao esquecé-lo, substitui-lo
rapidamente, colocar em seu lugar seu irmao, sua irma? Ou permanecerao
paralisados em um luto insuperavel? E se ele sobreviver, atingir a cura?
Que tragos (fisico, social, afetivo, moral) o cancer deixara nele? Que marcas o
cancer imprimira entre ele e seus familiares? Sera ele uma figura que suscitara
vergonha, piedade, irritacdo, alienacao? Conseguirdo eles se adaptar a essa
nova realidade?

Em relagdo aos irmaos, o paciente se pergunta: por que a doenga o
atingiu e ndo a seus irméos? Serdo eles responsaveis? Sentem ciimes do
cuidado que os pais Ihe dedicam? Contudo, se eles renunciarem a seus desejos,
sacrificarem suas vidas, se apropriarem da sua dor e do seu sofrimento, ndo se
sentira ele culpado? Como preservar enfim a relagdo com seus pais, seus avos,
seus irmaos”?

O paciente percebe que o seu lugar na sociedade nao é claro. Sera o
universo da doencga, o universo hospitalar, o Unico lugar possivel para a sua
sobrevivéncia? Sera visto como uma crianca ou adolescente normal, um doente
ou um deficiente? Algum dia sera um individuo como os outros, portador de um
“segredo” que so ele conhece, ou sera sempre visto como um “heréi”, como um
“sobrevivente de guerra”?

Os outros podem se colocar diante do paciente com receio pela sua
diferencga, pelo seu sofrimento suposto, porumapossivel contaminagéo (do cancer,
da dor, da morte...). Por outro lado, ele pode vé-los com desprezo pelo interesse
que tém pelas futilidades e mesquinharias da vida cotidiana. A experiéncia do
cancer pode dar ao paciente um sentimento de altivez exagerado, que, se nao
for superado, representara um obstaculo em suas relagdes. Inversamente, a
vivéncia da doenga pode dar-lhe um sentimento de humanizagéo intenso, que o
colocara muito préximo dos outros.

Seu papel no futuro é incerto. Na adolescéncia, podera atrair, sentir-se
atraido por alguém? Sua virilidade ou feminilidade sera preservada? Ficara
estéril? Podera constituir um casal, ter filhos, ou sera o elemento que interrompera
a continuidade das geragbes? Conseguira concluir seus estudos, trabalhar,
tornar-se, enfim, um ser produtivo?
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Importancia do acompanhamento
psicolégico

A experiéncia do cancer toca em aspectos fundamentais da vida do
paciente no que se refere a sua identidade, suas referéncias, a histéria sua e
da sua familia, sua visdo do mundo, seu lugar no mundo e na sociedade a que
pertence. Sob a luz da morte possivel, surgem questdes antigas e recentes,
sempre desencadeadas pela realidade concreta da doenca. Tais questdes
ultrapassam o conhecimento do nome da doenga ou dos medicamentos.
No entanto, tendo os seus pais e os profissionais como seus interlocutores,
0 paciente consegue enfrenta-las. O acompanhamento psicolégico é util e
necessario: quando o paciente ndo encontra o0 meio de se aproximar, de
acompanhar autenticamente o desenvolvimento da doenga e do tratamento,
perde a confianga nos profissionais, nos seus pais, em si mesmo. O paciente
pode, talvez com a cumplicidade dos seus pais, renunciar a compreender o que
se passa, a se confrontar com as questdes fundamentais. Consequentemente,
se entrega a passividade e a apatia, se torna intocavel fisica e psiquicamente:
abandona seu corpo aos profissionais e suas preocupacdes aos seus pais.
Nessas circunstancias, ele ndo tera a possibilidade de elaborar e de integrar a
experiéncia vivida na continuidade da sua vida (quando possivel) e a histéria do
cancer sera apenas uma histéria médica que os profissionais tratardo mais ou
menos bem.
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