O QUEE?




O neuroblastoma é um tumor
sélido maligno, aparece mais
frequentemente na crianga depois
dos tumores do sistema nervoso
central e € mais comum abaixo

dos 2 anos. Este tumor forma-se
quando umas células que

existem em varios locais do corpo
(neuroblastos) crescem de forma
anormal. Muitas vezes o tumor
comeca por aparecer nas glandulas
supra-renais, que se localizam por
cima dos rins; no entanto, este
tumor pode também aparecer
noutros locais (pescogo, torax,
abdémen ou pélvis). Sendo maligno,
o tumor pode passar do local onde
aparece (tumor primario) para
outras zonas do corpo (metastases),
em especial a medula 6ssea, 0ss0s,
figado e pele. Nalgumas situacdes
este tumor pode tornar-se menos
agressivo ap6s o tratamento;

em criancas abaixo dos 18 meses,
com determinadas caracteristicas
tumorais, pode mesmo desaparecer
espontaneamente.

4 Co(o

N

&)
Trygzwah

GLANDUI
SUPRA-RI




o que significa

ESTADIO?

O estadio é uma forma de descrever a
doenca, a sua localizagao, se esta espalhada
(se tem metastases) e para onde. Para este
estadiamento é preciso realizar varios exa-
mes a diferentes 6rgdos. Existem varios
factores para estadiar os neuroblastomas —
serem tumores localizados ou metasti-
zados, as suas cara teristicas genéticas (pre-
senca de n-myc); os localizados podem ser
operaveis ou nao.

O que significa
GRUPO DE RISCO?

Os médicos estudam extensivamente cada
caso para planearem os tratamentos da
maneira mais adequada as caracteristicas de
cada um. Para isso, juntam uma combinacdo
de factores — idade da crianca, estadio,
possibilidade de cirurgia e exame de uma
amostra do tumor (bidpsia); nesta amostra
estudam o aspecto das células do tumor
e a sua genética. O conjunto destas infor-
macoes permite classificar cada crianca
quanto ao risco de a doenca progredir ou
os tratamentos nado resultarem: risco baixo,
intermédio ou alto.

Qualo TRATAMENTO?

O tratamento do neuroblastoma depende
do estadio, do grupo de risco e do estado
geral de sadde da crianga. Por exemplo,
nalgumas criancas com doenca de baixo ris-
co os médicos podem sugerir apenas manter
vigilancia e esperar a evolugdo, iniciando
tratamentose houversinaisdeagravamento.
No entanto, a maioria das criangas com
doenca de baixo risco é operada logo de ini-
cio, enquanto que as criancas com doenga

de risco intermédio fazem pelo me-
nos quimioterapia e/ou cirurgia. Nas
criancas com neuroblastoma de alto
risco é necessaria uma combinacdo de
tratamentos: quimioterapia, cirurgia,
radioterapia, quimioterapia de alta
dose, imunoterapia e terapia de dife-
renciacdo.

O médico conversard consigo sobre
todas as opgoes de tratamento.

DE QUE FORMA P0sso AJUDAR
A MINHA CRIANCA?

As criangas com cancro devem ser orientadas e seguidas numa
unidade de oncologia pediatrica (UOP). Estes centros fazem
o diagndstico, programam os tratamentos mais actualizados e
adequados, e ddo apoio social e psicolégico a crianca e familia.

Ajudar a sua crianca a compreen-
der o que se passa é fundamental
para que ela aceite a doenca e colabo-
re nos tratamentos. Incentivar a crian-
¢a e outros membros da familia a fazer
perguntas e a partilhar emocées pode
revelar-se uma grande ajuda durante
todo o processo.

Os efeitos secundarios do tratamento

podem muitas vezes ser evitados ou

diminuidos com a ajuda da equipa multiprofissional; sdo desig-
nados de cuidados de suporte e desempenham um papel im-
portante em todo o plano de tratamento.

Neste processo é essencial a colaboracdo entre todos (familia,
equipa da UOP e equipa(s) do hospital e/ou centro de satde da
sua area de residéncia) no sentido de proporcionar a melhor
qualidade de vida possivel a crianca e familia.
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AEQUPA D UNTADE O ONOOLOGA PEITRCR

E importante manter uma comunicagdo regular

e honesta com a equipa da sua UOP, para que possa
manter-se envolvido e tomar decisdes informadas
sobre os cuidados de saide da sua crianca.

ALGUMAS PERGUNTAS QUE PODERA FAZER
AO MEDICO INCLUEM:

. Qual o tipo de tumor diagnosticado? O que significa?
. A doenca esta localizada apenas onde teve inicio?

. Pode explicar-me melhor as informacdes dos resultados dos
exames?

. Quais sdo as op¢oes de tratamento?
. Que plano de tratamento é o mais recomendado? Porqué?

. Quem fard parte da equipa de tratamento e que funcdo tem
cada membro da equipa?

. De que modo a doenca e os tratamentos vao afectar o nosso
dia-a-dia? A minha crianca podera frequentar a escola e reali-
zar as suas actividades habituais?

. Que efeitos secundarios de curto e longo prazo podemos
esperar?

. Quais sdo as probabilidades de a doenca regressar apds o
tratamento?

. Que tipo de testes de acompanhamento a minha crianca ira
necessitar e com que regularidade tera de os fazer?

. Onde posso encontrar apoio psicolégico para a minha crianga?
E para a minha familia?

. Quem devo contactar se tiver questoes ou problemas?

Bidpsia: recolha de uma amostra de tumor que é depois exami-
nada em varios laboratérios diferentes para os médicos conhece-
rem melhor o tipo de célula cancerigena

Cuidados de suporte: cuidados para evitar ou aliviar os efeitos
secundérios da doenca e dos tratamentos

Cuidados paliativos pediatricos: cuidados globais (médicos,
sociais, psicoldgicos, etc.) e proactivos, a serem prestados desde o
diagnéstico de uma doenca limitante ou ameagadora da vida, com
o objetivo de melhorar a qualidade de vida da crianca e da familia

Doenca em recidiva: que reaparece durante ou ap6s o tratamento
Doenca refractaria: que nao responde ao tratamento

Ensaio clinico: protocolo experimental que avalia a eficacia e
seguranca de um novo medicamento ou esquema de tratamento

Ganglio linfatico: um 6rgdo mindsculo, com a forma de um feijao,
que ajuda no combate as infec¢des; existem incontaveis ganglios
em todo o corpo

Imunoterapia: utilizacdo de anticorpos especificos contra as cé-
lulas cancerigenas, que vao causar a sua destruicao especifica

Medulograma: colheita e analise de uma amostra de medula
6ssea, retirada da zona central de um osso, geralmente da bacia

Metastases: células tumorais localizadas longe do tumor primario,
que chegaram a outros 6rgaos por via do sangue ou da linfa

mIBG: exame de imagem em que é injectado um produto que se vai
fixar nas células do neuroblastoma, mostrando onde existe tumor

MYCN: um gene que pode estar presente nas células do neuro-
blastoma e que lhe da grande agressividade e resisténcia aos
tratamentos.

Oncologista pediatrico: médico especialista no tratamento de
criancas e adolescentes com cancro

Prognéstico: probabilidade de cura

Protocolo: esquema de tratamento adaptado a cada caso, usado
internacionalmente

Quimioterapia: utilizacdo de farmacos para destruicdo das células
tumorais

Quimioterapia de alta dose: tratamento que pretende destruir
completamente o tumor, destruindo também a medula 6ssea;
esta tem de ser substituida por células saudaveis (células
estaminais) do préoprio doente colhidas antes do tratamento
(auto-transplante de medula éssea)

Radioterapia: utilizacdo de raios-X de elevada energia para
destruicao das células tumorais

Terapia de diferenciacao: utilizacdo de farmacos que vao ajudar
as células de neuroblastoma a maturar, tornando-se nao malignas

Tumor: o crescimento anormal de um tecido no organismo
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