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6. Cuidados na
sobrevivencia

e transicao de cuidados

Principais mensagens:

- O seguimento deve ser assegurado ao longo da vida, tendo em conta o risco
de efeitos tardios.

- Todos os doentes tém o direito de obter um resumo do tratamento
(incluindo doses cumulativas) no fim do tratamento ou, o mais tardar,
quando sairem do contexto de oncologia pediatrica.

- Tem de ser fornecido ao sobrevivente de cancro pedidtrico um plano de
cuidados personalizado e tem de se facilitar a transi¢cao para os servicos
de satude de adultos para garantir cuidados de acompanhamento a longo
prazo, seguindo as orientacoes internacionais.

- Os cuidados de acompanhamento a longo prazo, bem como o processo
de transicao, tém de ser abrangentes, multidisciplinares, coordenados,
acessiveis e adequados a idade.

- Os sobreviventes, cuidadores e profissionais de satide tém de estar cientes
e instruidos sobre os efeitos tardios, os riscos para a saude, a promocao da
saude e as estratégias de intervencao precoce.

- Os oncologistas pediatricos ndo se devem concentrar apenas na melhoria
das taxas de sobrevivéncia, mas também na reducao do risco de efeitos
tardios e na melhoria da qualidade de sobrevivéncia. Portanto, é de
extrema importancia a monitorizacao continua e a gestdo dos efeitos
tardios ao longo da vida dos sobreviventes de cancro pediatrico.
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6.1 Introducao

Os sucessos no tratamento e nos cuidados de suporte a criancas
e adolescentes com cancro resultaram num aumento da
populacdo de sobreviventes: uma estimativa de

300 000 - 500 000 na Europa, equivalente a 1 em 1000.

Com as taxas de sobrevivéncia do cancro pediatrico a atingir
80% - 90% em paises com sistemas de satde altamente
desenvolvidos, a prioridade dos cuidados é a qualidade da
sobrevivéncia e envolve a identificacao de quaisquer efeitos
tardios do tratamento que receberam. Isto é particularmente
importante, uma vez que a identificagdo precoce dos efeitos
tardios pode permitir uma intervencdo atempada e reduzir o
seu impacto na morbilidade a longo prazo, nomeadamente,
ao nivel da fertilidade e da saude fisica e psicolégica, bem
como no risco de mortalidade precoce. Assim, é fundamental
compreender, reconhecer e satisfazer as necessidades

Unicas desta crescente populacgio de sobreviventes de cancro
pediatrico.

Ha muito trabalho a decorrer com vista a melhorar e padronizar
a qualidade dos cuidados que estes sobreviventes recebem
globalmente. Consultamos as orienta¢des publicadas baseadas
em evidéncias, disponiveis a data, com a ressalva de que estdo
previstas para breve publicacdes atualizadas para utilizacdo.
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6.2 O sobrevivente e 0s
cuidados de seguimento

a longo prazo

A equipa responséavel pelos

A maior parte das criancas e adolescentes, que receberam
tratamento para o cancro serdo sobreviventes de longo prazo

e a maioria exigira cuidados de acompanhamento prolongado,
sendo mesmo ao longo da vida. Os sobreviventes de longo prazo
definem-se como aqueles que sobrevivem, pelo menos, 5 anos
apos a conclusdo do tratamento. O objetivo fundamental dos
cuidados de acompanhamento é reduzir o impacto dos efeitos
tardios através da prevencao, detecao e tratamento precoce,
bem como melhorar a qualidade de vida apds o tratamento do
cancro pediatrico.

Para os cuidados de seguimento a longo prazo, deve adotar-se
uma abordagem simples e clinicamente aplicavel. O tipo e
intensidade do seguimento devem ser adaptadas a doenca
oncoldgica diagnosticada e aos tratamentos
recebidos. A maioria dos paises adota uma

cuidados de seguimento precisa abordagem estratificada por risco para
de coordenar os cuidados com orientar o tipo de frequéncia de vigilancia,

outros especialistas (por exemplo,

considerando também fatores demograficos,
estado de saude atual e estilo de vida.

cardiologistas, endocrinologistas,

especialistas em reproducao)

Os cuidados de seguimento a longo prazo
devem ser prestados por uma equipa

e deve haver vias de l’efel”enCian?lO multidisciplinar diversificada, incluindo
claramente definidas para estes clinicos com experiéncia em oncologia

Servicos.

pediatrica e gestdo de efeitos tardios,
enfermeiros ou enfermeiros clinicos,
psicélogos, assistentes sociais e outros
especialistas dependendo das necessidades dos sobreviventes
de cancro pediatrico (entre outros: fisioterapeutas, especialistas
em fertilidade, cardiologistas, endocrinologistas). Deve
haver uma estrutura claramente definida do percurso dos
cuidados de seguimento em cada pais, a partir de 5 anos apos
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a conclusdo do tratamento até a transicao para servigos de
adultos. E necessario haver uma atualizacdo assim que ficarem
disponiveis novos conhecimentos. Os cuidados devem também
ser padronizados com base nos préprios recursos dos servicos
de satuide de cada pais.

Dependendo do risco de desenvolverem efeitos tardios, a
crianca ou adolescente devem ser observados, pelo menos, a
cada um a dois anos e deve ser definido quem é responsavel

por prestar esses cuidados, de acordo com o enquadramento
especifico de cada pais. Com base no pais e no seu sistema de
saude, pode ser um modelo de cuidados primarios com médicos
de familia ou pediatras responsaveis, um modelo em que o
préprio centro oncolodgico gere a vigilancia ou um modelo de
cuidados partilhados.

Independentemente do modelo, é preciso que haja colaboracao
e uma comunicacao transparente entre os profissionais para
compreender e garantir uma monitorizacdo continua. A
equipa responsavel pelos cuidados de seguimento precisa

de coordenar os cuidados com outros especialistas (por
exemplo, cardiologistas, endocrinologistas, especialistas em
reproducao) e deve haver vias de referenciacdo claramente
definidas para estes servicos. Em caso de cuidados de
seguimento fora do centro de oncologia pediatrica, é necessario
manter a comunicacdo continua e a partilha de informacdes
com os servicos de oncologia pediatrica, uma vez que irdo
desempenhar um papel de aconselhamento central.

A telemedicina podera ser outro formato para prestar cuidados
de sobrevivéncia. A autogestdo e a capacitacio eficazes sdo um
componente importante dos cuidados de seguimento a longo
prazo. A intervencdo médvel de saide Oncompass é um exemplo
de uma ferramenta desta natureza (https://oncompassmedicine.
comy/).
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6.3 Planos de cuidados de
sobrevivéncia

Cada sobrevivente de longo prazo deve ter um resumo detalhado do seu
tratamento, o chamado plano de cuidados de sobrevivéncia. Este plano inclui
todos os agentes quimioterapicos e respetivas doses recebidas, radioterapia

com localizacoes e doses, cirurgia, transplante de medula 6ssea e complicacoes
relevantes anteriores. Deve criar-se um plano individualizado de cuidados de
sobrevivéncia na conclusdo do tratamento e no inicio do percurso do seguimento
a longo prazo.

Existem diferentes ferramentas para criar planos de cuidados de sobrevivéncia
(por exemplo, passaporte para cuidados nos EUA, a ferramenta SmartCard e

o passaporte de sobrevivéncia PanCare na Europa, assim como ferramentas
locais como as do St. Jude Children’s Research Hospital). Independentemente do
nome ou do pais de origem, todas estas ferramentas tém o mesmo contetido e
estrutura: informacdes pessoais do doente, informacdes sobre diagndstico e
tratamento recebido, lista de potenciais efeitos tardios e 6érgaos afetados devido
ao tratamento recebido, bem como recomendacdes resultantes
para cuidados de seguimento a longo prazo (por exemplo,

de cuidados de frequéncia de exames cardiacos ou renais).

sobrevivéncia tém
como objetivo auxiliar

Todos os planos

Todos os planos de cuidados de sobrevivéncia tém como
objetivo auxiliar a comunicacdo e a transparéncia entre os

a Comunicagéo ea profissionais de satide e capacitar os sobreviventes. Os planos
devem estar totalmente disponiveis, online, se possivel,

transparéncia entre
p para todos os prestadores de cuidados, incluindo as equipas

os profissionais de de cuidados de adultos, e aos préprios sobreviventes, com
saude e capacitar oS referéncia clara as orientacdes baseadas na evidéncia para a

. monitorizacdo relevante para esse sobrevivente.
sobreviventes.

O plano de cuidados deve ser acordado com o doente, a familia e a equipa
dedicada de cuidados oncolégicos pediatricos e deve ser revisto e ajustado em
cada consulta subsequente. Deve haver uma comunicacdo paralela com o doente
sobre o risco dos efeitos tardios relevantes logo no inicio, de forma gradual e
durante o percurso do cancro pediatrico. Tal contribuira para uma transicao
bem-sucedida para os cuidados de seguimento a longo prazo e para os cuidados
nos servicos de adultos.
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6.4 Transicao

Demonstrou-se que a adesdo aos cuidados de seguimento
diminui a medida que aumenta o tempo apés a conclusido do
tratamento, precisamente quando a monitorizacao é mais
crucial, dado ser nesse periodo que os efeitos tardios tendem

a desenvolver-se (55, 56). Estes doentes merecem um conjunto
de cuidados ideal que se prolongue até a idade adulta. Portanto,
a transicao para os servigos de adultos é um momento critico
que deve ser gerido eficazmente. A transicdo define-se como
um “processo ativo, planeado, coordenado, abrangente e
multidisciplinar para permitir que os sobreviventes de cancro
na infancia e adolescéncia sejam transferidos, de forma eficaz e
harmoniosa, dos sistemas de satide pediatricos para os sistemas
de saude orientados para adultos”. (57)

Devido a variedade de sistemas de saude e recursos disponiveis
em cada pais europeu, € impossivel haver um tinico modelo

de transicdo. Por conseguinte, é fundamental haver cuidados

de acompanhamento bem planeados, definidos e prontamente
disponiveis para gerir e reduzir a morbilidade e mortalidade
relacionadas com o tratamento. A continuidade dos cuidados
para a medicina de adultos precisa de ser assegurada com a
vigilancia adequada de equipas experientes e com acesso a
tratamentos especializados num contexto especifico da idade. A
coordenacdo destes cuidados comeca no inicio do seguimento

a longo prazo com o envolvimento da equipa multidisciplinar,
encaminhamento para especialistas, comunicacdo com cuidados
primarios e secundéarios e posterior ligacdo e colaboracdo com o
servico de medicina de adultos (58, 59).

O processo de transicdo deve ser discutido ao longo da jornada
de seguimento a longo prazo dos sobreviventes e integrado nos
seus cuidados para que estes estejam informados e preparados
para a transicao. Este seguimento, e especialmente a transicao,
depende de cuidados abrangentes; as complexas necessidades
fisiolbgicas e psicolégicas do sobrevivente de cancro pediatrico
tém de ser totalmente exploradas no momento da transigéo.
Deve estar disponivel comunicacéo escrita para o prestador

de cuidados de adultos, bem como para os servigos de base
comunitaria, sob a forma de um plano de cuidados. E crucial
haver uma comunicacao aberta entre a equipa de oncologia
pediatrica e a equipa de adultos (60).

O processo de
transicado deve ser
discutido ao longo
da jornada de
seguimento

a longo prazo

dos sobreviventes
e integrado nos
seus cuidados
para que estes
estejam informados
e preparados para
a transicao.
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A transicdo harmoniosa para os servicos

de adultos é uma area que precisa de
melhorias e tem muita atividade de
investigacdo em curso. Sdo esperados
desenvolvimentos neste seguimento com mais
orientacdes (https://pancarefollowup.eu/).
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6.5 Efeitos tardios somaticos

Os efeitos tardios podem variar

Os efeitos tardios correspondem a quaisquer consequéncias fisicas ou
psicossociais crénicas ou que surgem tardiamente, que se desenvolvem

ou persistem para além dos 5 anos apds o diagndstico de cancro (61). O

risco cumulativo de qualquer desfecho adverso para a saude 45 anos apés o
diagnéstico varia entre 21% e 69%, dependendo da estratificagéo de risco (62).
Doses mais altas de terapia aumentam o risco, e uma duracdo mais longa desde
o inicio do tratamento esta também associada ao aumento da prevaléncia de
efeitos tardios. Os efeitos tardios podem ser ligeiros a graves e incluem multiplas
condicdes fisicas, de desenvolvimento, comportamentais e emocionais.

Recomenda-se seguir as orientacdes normalizadas e baseadas na evidéncia.
Recomendamos o PanCare Rede Europeia para o Acompanhamento e Melhoria
da Qualidade de Vida a Longo Prazo de Sobreviventes de Cancro Pediatrico (63)
como ponto de partida para recomendacdes e as
orientacdes do Grupo de

de ligeiros a graves Oncologia Pediatrica Internacional (COG
e incluem mﬁltiplas condiq6es — Children’s Oncology Group) e do Grupo

fisicas, de desenvolvimento,

Internacional para a Harmonizagao de
Orientacodes Clinicas (IGHG — International

comportamentais e emocionais. Guideline Harmonization Group) para se obter uma

visdo global mais abrangente e para a orientacéo
da gestao clinica (64, 65). Cada pais podera ter as suas proprias publicacdes.
No entanto, numa tentativa de padronizar os cuidados de sobrevivéncia na
Europa, é essencial haver orientacdes acessiveis a todos os paises, profissionais
de saude e sobreviventes. As que sdo aqui referenciadas baseiam-se em
revisOes sistematicas de evidéncias atuais e estao facilmente disponiveis. Como
mencionado anteriormente, é crucial estar ciente das ultimas atualizacoes
e as publicagdes do projeto PanCareFollowUp estdo previstas para breve.

Os efeitos tardios podem afetar todas as func¢des e sistemas organicos. Incluem
doencas cardiovasculares, alteracdes enddcrinas, problemas de fertilidade,
défice neurocognitivo, disfuncéo respiratéria, ototoxicidade e neoplasias
malignas subsequentes. Nao se limitam a problemas de saude fisica.

As dificuldades psicolégicas, comportamentais, sociais, educativas e vocacionais
podem ser igualmente onerosas e tém de ser avaliadas e tratadas (61). Os efeitos
mais frequentes sdo abordados nas paginas seguintes.
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Fertilidade

Todas as criancas e adolescentes diagnosticados com cancro devem receber
aconselhamento sobre fertilidade e/ou preservacao da fertilidade antes do

inicio do tratamento oncolégico, se estiver disponivel um método adequado e
validado. Estas sdo discussdes sensiveis e continuam a ser uma area com muitas
incertezas. Ndo é possivel determinar com certeza o potencial reprodutivo

para cada sobrevivente, mas o risco pode ser avaliado e é vital a referenciacao
atempada para um especialista em medicina da reproducao. Existem orientacdes
disponiveis do COG e do IGHG para mulheres (66, 67) e homens (68, 69) para
orientar a tomada de decisdes clinicas.

Efeitos tardios induzidos pela radiacao

Estes afetam os 6rgaos localizados no campo de irradiacdo de uma forma
dependente da dose (65). Alguns exemplos sdo o cancro da mama apés
radioterapia envolvendo o térax, neoplasias subsequentes e disfuncido hormonal
apds radioterapia craniana, carcinoma diferenciado da tiroide apos radiacao
para a glandula tiroide ou tratamento com 131I-MIBG (64, 70).

Cardiotoxicidade relacionada com o tratamento

Sobreviventes expostos a antraciclinas (daunorrubicina, doxorrubicina,
mitoxantrona, idarrubicina, epirrubicina) e/ou radioterapia toracica apresentam
risco de desenvolver cardiomiopatia e outros eventos cardiovasculares
(arritmia, hipertensdo, doenca valvular, doenca corondria, etc.). O IGHG e o COG
recomendam o rastreio regular numa abordagem estratificada de acordo com o
risco (64, 65).

Crescimento e toxicidade endé6crina

Todos os sobreviventes de cancro pediatrico devem submeter-se anualmente

a um exame fisico e a uma avaliacdo geral do bem-estar em cada consulta

de seguimento. A altura e o peso dos sobreviventes devem ser avaliados
regularmente e registados em curvas de crescimento adequadas da Organizacdo
Mundial de Saude (OMS) até ser atingida a estatura definitiva (64, 65). No inicio
dos cuidados de seguimento a longo prazo, o estado pubertario e nutricional de
cada sobrevivente deve ser avaliado, documentado e monitorizado ao longo do
tempo.

Os sobreviventes com maior risco de deficiéncia da hormona do crescimento
sdo aqueles que foram tratados antes de atingir a estatura definitiva e que
foram submetidos a irradiacdo cerebral ou da coluna vertebral (especialmente
doses >30 Gy), irradiacao corporal total (TBI — total body irradiation) ou cirurgia
cerebral, particularmente na regido suprasselar (71). Para todas estas criancas
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ou adolescentes é necessario monitorizar o crescimento a intervalos regulares.
Perante uma diminuicéo da velocidade de crescimento, o sobrevivente deve ser
encaminhado para um endocrinologista pediatrico para uma avaliacdo completa
do eixo hipotalamo-hipofisario.

Os sobreviventes que receberam radioterapia no pescoco, coluna, cérebro,

TBI ou doses elevadas de MIBG devem ter uma avaliagao a funcéo tiroideia
(TSH, T4) juntamente com exame do pescogo apds a conclusdo do tratamento

e, posteriormente, pelo menos, anualmente durante toda a vida, uma vez que
as patologias da tiroide podem surgir muitos anos apds o fim do tratamento.

As sobreviventes do sexo feminino em risco de disfuncéo tiroideia devem ser
informadas e aconselhadas quanto a necessidade de vigilancia apertada antes e
durante a gravidez (65, 72).

Dependendo do tratamento realizado, podem ocorrer défices noutros
componentes do eixo endécrino para além da hormona de crescimento e da
funcao tiroideia, os quais necessitam de monitorizacao.

Sindrome metabdlica

Os sobreviventes de cancro pediatrico, particularmente aqueles que foram
tratados com elevadas doses de esteroides (entre outros, na leucemia
linfoblastica aguda), irradiacdo do pancreas, do coracido ou da regido da
cardtida, apresentam maior risco de complicacdes cardiovasculares e de
desenvolvimento de sindrome metabodlica. A estes sobreviventes deve ser
fornecida educacao e capacitacdo, em paralelo com o seguimento a longo prazo
no que diz respeito a um estilo de vida saudavel, que inclui evitar fatores de
risco adicionais, como o tabagismo. As caracteristicas tipicas com um indice
de massa corporal (IMC) elevado poderdo ndo estar presentes neste grupo,
especialmente se o tratamento incluir um transplante de medula éssea (65).
Encontra-se em desenvolvimento uma recomendacio do IGHG.

Segundos cancros

Dependendo do tratamento recebido, especialmente apds a radioterapia, os
sobreviventes de cancro pediatrico apresentam um risco aumentado ao longo da
vida de desenvolver um cancro primario subsequente. Assim, a educacio para

a saude é fundamental, juntamente com um elevado indice de suspeicdo e um
limiar mais baixo para investigacdo por parte dos profissionais de satude.
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6.6 Funcionamento
psicossocial

Cerca de um terco dos sobreviventes e familias refere
dificuldades pessoais, familiares e sociais que afetam

a autoestima, as relacdes interpessoais, o desempenho
académico e o emprego. No entanto, estes efeitos psicossociais
tardios sdao, muitas vezes, menos reconhecidos.

Histoéria de tumor cerebral, terapia direcionada para o SNC

e radioterapia sdo fatores de risco conhecidos para
consequéncias psicossociais adversas.

Problemas de satude mental

Muitos sobreviventes descrevem que o bem-estar psicolégico

€ mais importante do que a qualidade de vida fisica. Vivenciam
isolamento emocional, dificuldades de adaptacdo e sofrimento,
ndo s6 durante o tratamento ativo, mas, frequentemente,

apoés o regresso a vida normal. Os sobreviventes apresentam
menor bem-estar psicolégico, aumento de problemas
comportamentais, ansiedade e depressao e alguns sintomas
significativos de stress pds-traumatico, inclusive ideacgédo
suicida.

Défices neurocognitivos

Défices, tais como perturbacio de atencédo

e memoria, organizacao percetiva, entre outros, afetam
predominantemente sobreviventes de tumores cerebrais

e aqueles que receberam irradiacdo craniana ou metotrexato
intratecal, como no tratamento para leucemia linfoblastica
aguda (64). Esta em desenvolvimento uma recomendacao

do IGHG. O rastreio neuropsicolégico regular é, assim, crucial
para monitorizar estes efeitos tardios, que podem surgir

a qualquer momento ap6s o tratamento (29). Fatores
emocionais, tais como medo, gratiddo e a aquisicao de uma
perspetiva positiva, podem influenciar ndo s6 a qualidade

de vida quotidiana, mas também a adesdo aos cuidados

de seguimento a longo prazo e a transicao para os cuidados
de adultos.




Fadiga relacionada com o cancro

Este é um problema que surge mesmo anos apds a conclusao
do tratamento, com um impacto negativo em muitos aspetos
da vida. Recomenda-se o rastreio longitudinal periédico com
avaliacdo da historia e da escala da fadiga. Embora as opcdes
de tratamento eficazes sejam limitadas, a educagao, a atividade
fisica, as intervencoes baseadas em aventuras e o relaxamento
poderao ajudar (30) > ver capiTuLO 3.2.

Bem-estar

Para todos os sobreviventes de cancro pediatrico, as consultas
de seguimento constituem uma oportunidade para promover
estilos de vida saudaveis. Deve discutir-se e enfatizar-se a
importancia de se seguir uma dieta saudavel, praticar exercicio
fisico, manter um peso saudavel, ndo fumar, evitar drogas
recreativas, dormir bem e gerir o stress.

Dificuldades sociais, laborais e educativas

A qualidade de vida a longo prazo dos sobreviventes

reflete-se nos seus resultados educativos e profissionais.

Os sobreviventes, especialmente aqueles com tumores do
sistema nervoso central (SNC), apresentam maior risco de ter
dificuldades académicas, de ndo conseguir obter diplomas
universitarios e de enfrentar situacdes de desemprego.

Assim, recomenda-se que a situacao escolar e profissional dos
sobreviventes seja avaliada e discutida regularmente durante
as consultas de seguimento. A monitorizacdo dos resultados
escolares deve iniciar-se no diagnostico e continuar ao longo
do seguimento até a conclusdo da escolaridade. O planeamento
vocacional e o acompanhamento da situagao profissional
devem comecar na adolescéncia e assumir particular relevancia
na transicdo para os servicos de adultos.

Para os sobreviventes que referem problemas, é necessaria a
contribuicdo de psicdlogos, assistentes sociais, especialistas
em educacao e/ou servicos de apoio a pessoas com deficiéncia.
Os programas educativos especiais, a formacao profissional e

a assisténcia ao emprego podem minimizar as disparidades.
Contudo, mesmo na presenca dos fatores de risco e das
multiplas dificuldades que enfrentam os sobreviventes, a
maioria deles terad um percurso escolar e uma vida profissional
de sucesso.
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6.7 Iniciativas legislativas

Muitos sobreviventes continuam a enfrentar problemas de
discriminacdo socioeconémica devido a sua doencga anterior.
Por exemplo, 0 acesso a servicos financeiros (ou seja, hipotecas,
empréstimos, seguros de vida ou de viagem) pode ser um
desafio. Por isso, alguns paises, como Portugal, adotaram

uma iniciativa legislativa especifica chamada “Direito ao
Esquecimento” como uma pratica bem-sucedida para evitar

o risco de discriminacdo dos sobreviventes de cancro. Esta

lei determina que, apds um certo periodo, os sobreviventes

ndo precisam de declarar a sua doenca e, consequentemente,
passam a ter oportunidade de aceder a servigos financeiros.
Trata-se de uma area que carece ainda de aperfeicoamento,

e 0s grupos europeus de sobreviventes estdo a promover
ativamente uma campanha para obter o apoio legislativo

em toda a Europa. Todos os paises da Unido Europeia (UE)
deveriam lancar programas especiais com o apoio dos decisores
politicos dedicados a total reintegracdo social e profissional
dos sobreviventes. A disponibilizacdo de informacéao escrita
sobre problemas socioecondémicos, nos centros de saide ou nas
organizacoes de doentes, especialmente durante o processo de
transicao, bem como a promocao de discussodes abertas, seriam
particularmente benéficas.

6.8 Novos agentes terapéuticos

Atualmente, faltam evidéncias sobre os efeitos tardios apos

o tratamento com novos agentes terapéuticos (por exemplo,
imatinib, blinatumomab, dinutuximab, etc.). Por isso, é
necessario um seguimento a longo prazo de sobreviventes
tratados com estes novos agentes, ndo sé para determinar a sua
eficacia e toxicidade, mas também para avaliar os potenciais
efeitos tardios. Estudos de investigacao sao fundamentais para
aquisicao deste conhecimento.
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6.9 Conclusao

Os oncologistas pediatricos ndo se devem centrar apenas na
melhoria da sobrevivéncia, mas também na reducéo do risco
de efeitos tardios e na melhoria da qualidade da sobrevivéncia.
A monitorizagdo e gestdo continuas dos efeitos tardios
durante toda a vida dos sobreviventes pediatricos sdo da
maior importancia. Os cuidados devem ser multidisciplinares,
coordenados, acessiveis e adaptaveis as diferentes idades
com uma abordagem abrangente. Os sobreviventes e os
profissionais de saude devem ser capacitados e informados
sobre os problemas de sobrevivéncia, os seus riscos tnicos
para a saude, a promocdo da saude e as estratégias de
intervencao precoce. Uma comunicacao

Os oncologistas pediatricos N80 e colaboracio eficazes entre as diferentes

devem concentrar-se apenas em

disciplinas e grupos internacionais (como a
SIOPE, o PanCare e o CCI-E) é fundamental para

melhorar a sobrev1venc1a, mas promover a harmonizacao das praticas e garantir
também em reduzir o risco que este grupo especifico beneficie dos melhores

de efeitos tardios e em melhorar

cuidados possiveis, com vista a otimizacéo da
sua saude e qualidade de vida. As orientacgdes

a qualidade de vida dos doentes. serio atualizadas regularmente com uma reviséo

continua da evidéncia mais recente.
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7. Papel dos representantes
dos doentes

Principais mensagens:

- A representacao e defesa dos direitos dos doentes
(advocacy) em oncologia pediatrica exige uma abordagem
multidisciplinar e parcerias fortes com todas as partes
interessadas.

- Pais/cuidadores, doentes, sobreviventes e organizacoes de
doentes podem atuar como representantes dos doentes.

- Os representantes dos doentes podem contribuir
significativamente para todas as fases: diagnostico,
tratamento ativo e terapéutica de manutencao; cuidados
de seguimento; cuidados transfronteiricos; regulamentos
e legislacOes nacionais e internacionais; investigacao e
inovacao.

- As associacOes de doentes sdo organizacoes sem fins
lucrativos centradas nos doentes, que se dedicam a
capacitacao e a educacao para a saude de doentes e
familias, promovem o apoio entre pares, contribuem para a
investigacdo e desenvolvimento e influenciam a politica.

- A diversidade cultural, politica e econdémica entre os paises
europeus traduz-se em diferentes desafios que requerem
esforcos de defesa da oncologia pediatrica adaptados as
necessidades especificas de apoio as familias e de promocao
de mudanca.
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7.1 Defesa dos direitos dos doentes
na area do cancro pediatrico

A defesa dos direitos dos doentes (advocacy) no sistema de
saude visa promover o acesso a cuidados de satide de qualidade
e apoiar doentes, pais ou cuidadores e sobreviventes na
expressao das suas necessidades, perspetivas e preferéncias,

e, como o nome indica, defender os seus direitos. O papel

dos representantes dos doentes na definicdo de politicas

e na defesa de direitos inclui, entre outros, apresentar a
perspetiva dos doentes, pais e sobreviventes, partilhar a sua
experiéncia, garantir que estdo bem representados nos sistemas
e defender os seus direitos, salvaguardando a privacidade, a
confidencialidade e o acesso ao consentimento informado.

Os representantes dos doentes (patient advocates) sdo pessoas
com conhecimento e experiéncia que lhes permite apoiar

uma populacio mais alargada de doentes que vive com uma
doenca especifica (73). Geralmente, incluem pais, sobreviventes
e profissionais que trabalham como representantes de
organizacoOes de doentes. Existem programas de formacao
especificos destinados a reforcar as competéncias e aptidoes
destes representantes de criancas e adolescentes com cancro

> VER CAPITULO 11.7.

Na area do cancro pediatrico, a defesa dos direitos e o papel dos
representantes dos doentes assumem particular relevancia,
pois oferecem aos doentes e aos pais a oportunidade de

unir vozes e perspetivas com base nas suas experiéncias e
conhecimentos e de os partilhar em prol de todos os doentes e
do sistema de saude. Os representantes dos doentes contribuem
através da participacdo em varios féruns de satide e debates
publicos, bem como através de sensibiliza¢do, dialogando

com decisores politicos e entidades reguladoras e trabalhando
com os profissionais de satude e outros especialistas da area do
cancro pediatrico.
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Os defensores dos
doentes sdo pessoas
que possuem

os conhecimentos

e a experiéncia
necessarios para
apoiar um grupo
mais vasto de doentes
gque vivem com uma
doenca especifica.

A defesa dos doentes com cancro pediatrico requer uma

abordagem multidisciplinar e parcerias sélidas com todas as

partes interessadas. Os seus objetivos principais incluem:

- Reforcar a sensibilizacdo — aumentar o conhecimento e a
consciencializacdo do publico sobre o impacto do cancro
pediatrico nos doentes e familias, nomeadamente, através
da divulgacao de informacdes sobre os tipos de cancro

pediatrico e de tratamento, a importancia da detegdo precoce,

e os desafios emocionais e socioeconémicos enfrentados
pelos doentes e pelas suas familias.

- Promover a investigacdo e o financiamento — envidar
esforcos que se centram frequentemente na defesa de
um maior financiamento para a investigacdo e cuidados
do cancro pediatrico (por exemplo, apoiar iniciativas
para desenvolver tratamentos inovadores, melhorar os

diagnosticos, melhorar a compreensao geral sobre oncologia

pediatrica), mas também participar significativamente em

projetos de investigacdo (80).

- Melhorar o acesso aos cuidados — garantir que criangas
e adolescentes com cancro recebem cuidados médicos
adequados e atempados, incluindo o acesso a centros de
tratamento especializados, ensaios clinicos e servicos de
apoio psicolégico e cuidados paliativos.

- Apoiar as familias — desenvolver iniciativas que
proporcionam apoio emocional, recursos e assisténcia as
familias afetadas pelo cancro pediatrico. Isto pode incluir
grupos de apoio, programas de assisténcia financeira e
recursos educativos.

- Influenciar politicas — estabelecer relagées com decisores
politicos a nivel local, nacional e internacional para
contribuir e participar na formulagao, apresentacao
e implementacdo de politicas que garantam recursos
sustentaveis que melhorem a qualidade dos cuidados, da
investigacdo e do acesso ao tratamento para criancas e
adolescentes com cancro.

87



Capacitar doentes e familias — capacitar doentes, familias e
cuidadores para passarem a ser representantes informados
da satide do doente (por exemplo, fornecendo informagdes
adequadas sobre opc¢des de tratamento, direitos do doente,
formas de usar o sistema de satude).

Promover a colaboracdo — garantir que doentes, pais e
sobreviventes trabalham em conjunto com profissionais
de saude, investigadores e entidades publicas de forma a
assegurar uma resposta articulada aos desafios do cancro
pediatrico.
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7.2 Organizacoes de doentes
e 0 seu papel

As organizacOes de doentes sdo instituicdes sem fins
lucrativos focadas no doente. Nestas organizacoes, doentes,
sobreviventes e cuidadores, no caso em que os doentes nao
estdo em condicOes de se representarem, constituem a maioria
dos membros dos 6rgaos de direcdo. Sdo Uinicas entre as
organizacdes da sociedade civil devido a dualidade da sua
missdo e da sua composicdo. Enquanto as organizacoes nao
governamentais (ONG) noutras areas trabalham em prol de
uma sociedade ou circulo eleitoral mais amplo, os membros
de organizacdes de doentes sdo frequentemente doentes,
sobreviventes, os seus cuidadores ou outros familiares,

que muitas vezes trabalham de forma voluntéaria. Muitas
organizacdes de doentes cumprem orientacdes ou principios
que fazem com que sejam valorizadas e reconhecidas como
parceiros de confianca. Em particular, o Forum Europeu de
Doentes (European Patients’ Forum) define cinco critérios que
garantem que uma determinada organizacao é legitima e
verdadeiramente representativa dos doentes. (https:/www.
eu-patient.eu/members/what-is-a-patient-organisation/).

Organizacdes fortes e bem-sucedidas que trabalham na area

do cancro pediatrico surgem, normalmente, de grupos de pais
empenhados, sobreviventes ou profissionais relacionados

com criancas e adolescentes com cancro. Estes grupos
mobilizam as suas redes e recursos para promover a mudanca,
implementar as melhores praticas e contribuir para melhoria
dos tratamentos e para a prestacdo de cuidados abrangentes

de alta qualidade. Algumas das organizacdes colmatam
lacunas no sistema de saude e financiam servicos que, de outra
forma, ndo seriam prestados (por exemplo, prestam apoio
psicossocial, melhoram o ambiente hospitalar, disponibilizam
casas de acolhimento para as familias, angariam fundos para
certos medicamentos, ensaios clinicos e exames especificos,
garantem apoio social, apoiam as familias no aconselhamento
juridico, etc.). Outras organizacGes defendem os direitos das
criancas e familias e a melhoria das politicas de saude. Algumas
organizacOes atuam a nivel local ou regional, enquanto outras
estdo ativas a nivel nacional, europeu ou internacional.
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Como 6rgdos independentes, estas organizacdes sdo muito
ativas, uteis e com impacto a nivel politico quando é necessario
promover alteracdes legislativas, alterar regulamentacao,
defender a implementacao de melhores tratamentos, melhorar
o ambiente do cuidados de satide e prestar apoio social (76).
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7.3 Defesa dos doentes
em todas as fases

Quando se trata de cancro pediatrico, ha necessidades e
problemas que todas as familias e doentes enfrentam. No
entanto, a diversidade cultural, politica e econémica dos paises
europeus da origem a diferentes desafios nacionais. Estes
desafios variados requerem esforcos de defesa adaptados para
responder a necessidades especificas. Como resultado, existe
uma ampla gama de praticas de defesa dos direitos dos doentes
desenvolvidas a nivel local, nacional, regional e europeu.

7.3.1 Diagnostico, tratamento ativo
e tratamento de manutencao

As organizacoes de pais e doentes desempenham um papel
crucial ao longo destas fases. Algumas das iniciativas
importantes sdo a defesa do direito da crianca a estar com

os pais no hospital, bem como garantir o acesso a educacao
durante o tratamento, assim como o acesso a informacdes sobre
doencas e processos de tratamento, ou ainda garantir a gestao
da dor e cuidados paliativos. As organizacdes de doentes que
trabalham em estreita colaboracdo com hospitais, profissionais
de satide e doentes podem identificar e concentrar-se
adequadamente nos problemas especificos que as familias e

os doentes enfrentam no seu pais e no ambiente local (77). As
organizacoes de doentes também contribuem para melhorar o
sistema de satide colmatando necessidades ndo adequadamente
asseguradas pelas estruturas publicas. Este contributo pode
incluir melhorar as condicoes de vida no hospital, combater

a escassez de medicamentos, prestar apoio psicoldgico e

social, colmatar a escassez de pessoal, financiar programas

de formacdo para profissionais de satide e doar equipamento
hospitalar, medicamentos e consumiveis.
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7.3.2 Cuidados de seguimento
a longo prazo

Os cuidados de seguimento a longo prazo sdo implementados de
forma diferente em toda a Europa. A prestacao destes cuidados
de forma estruturada e coordenada é crucial para o bem-estar
dos sobreviventes. A implementacdo de programas de cuidados
de acompanhamento requer o envolvimento e colaboracao

de todas as partes interessadas, incluindo representantes dos
doentes, profissionais de saude, instituicdes de tratamento,
pais, sobreviventes e organizacoes de doentes.

7.3.3 Cuidados de saude
transfronteiricos

Os cuidados de saude transfronteiricos podem proporcionar
um melhor acesso ao tratamento considerado padrao para
todas as criancgas e adolescentes com cancro, embora seja um
processo complexo que envolve muitos setores. Requerem
conhecimentos médicos especializados, enquadramento
legislativo adequado, mecanismos de financiamento
adequados e parcerias entre diferentes profissionais de

saude. Tendo estes aspectos em consideracdo, todas as partes
interessadas tém um papel a desempenhar na organizacao
deste processo, sendo essencial a sua participacdo ativamente
na respetiva implementacado. Todos os representantes dos
doentes devem trabalhar em conjunto para aperfeicoar os
critérios e procedimentos para aceder aos cuidados de saude
transfronteiricos. A ERN PaedCan é um bom exemplo de como a
cooperacdo entre todas as partes interessadas pode melhorar o
acesso e reduzir as desigualdades > ver cariTuLO 10.

7.3.4 Regulamentacoes
e legislacoes nacionais e
internacionais

A defesa dos direitos dos doentes, através da representacao e da
mobilizacdo, permite que os doentes e 0s seus representantes
se assumam como agentes de mudanca no debate politico e

na pratica. Esta necessidade é ja reconhecida pelos decisores
politicos das institui¢des da UE e da Organizacdo Mundial de

92



Saude (OMS) na Europa, que tém apelado explicitamente a um
maior envolvimento do doente. O Livro Branco da Comissao
Europeia Juntos para a satlde: uma abordagem estratégica para a
UE (2008-2013) destaca que a participacao e a capacitacdo dos
cidaddos e dos doentes tém de ser reconhecidas como um valor
central em todos os trabalhos relacionados com a satde a nivel
da UE. Com base neste trabalho, os direitos dos cidadaos e dos
doentes devem constituir um dos principios fundamentais da
politica de satde da Unido Europeia, incluindo a promocao da
participacao e da influéncia na tomada de decisdes, bem como o
desenvolvimento das competéncias necessarias ao seu
bem-estar e a melhoria da literacia em saude. (78).

Os representantes dos doentes podem ser parceiros ativos e
contribuir significativamente para a definicdo de politicas, dado
que:

- Compreendem as prioridades e a experiéncia dos doentes.

- Defendem a perspetiva dos utilizadores finais na concecao
dos servicos de saude.

- Canalizam a voz dos doentes de forma consistente numa
abordagem “saude em todas as politicas” (Health in All
Policies).

- Podem contribuir para o desenvolvimento de politicas em
todas as fases.

Para promover e defender melhor os direitos dos doentes,

os representantes dos doentes podem unir forgas e construir

redes integradas de profissionais de satide, doentes, pais

e sobreviventes. Quando se trata de rever e melhorar

regulamentos e legislacdo, a defesa conjunta, a nivel nacional

ou internacional, contribui para:

- Recolher, gerir e analisar dados, bem como divulgar
conhecimentos, permitindo um melhor acesso a ensaios
clinicos e implementacdo de orientacdes internacionais.

- Assegurar apoio financeiro a investigacéo e ao tratamento.

- Desenvolver boas praticas e contribuir para que elas sejam
implementadas e financiadas pelos governos.

- Melhorar o enquadramento legal para
suprir necessidades médicas ndo

O objetivo é capacitar os doentes contempladas, desenvolver e manter

para que possam dar o seu

registos oncolégicos pediatricos, melhorar
o acesso a medicamentos anticancerigenos

contributo ativo através da essenciais e novos, garantir
experiéncia vivida e conhecimento. o inicio precoce do desenvolvimento de
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medicamentos pediatricos, bem como promover, desde as

fases iniciais, o desenvolvimento de tratamentos inovadores
especificamente destinados as criancas (first-in-child innovation),
promover o tratamento transfronteirico, etc. (79).

7.3.5 Investigacao e
desenvolvimento: saude e produtos
farmacéuticos

Os representantes dos doentes também desempenham um
papel importante na investigacdo e desenvolvimento.

Podem participar ativamente como parceiros na investigacao,
nomeadamente através da recolha de dados, contribuir

para processos regulatérios, apoiar angariagéo de fundos

e o financiamento da investigacdo e identificar questdes

de investigacdo que sdo relevantes para a comunidade de
doentes. Podem ainda envolver-se na concecado conjunta,
desenvolvimento, aplicacdo e monitorizacao de inovacdes com
potencial transformador para os cuidados de saude.

Este papel ativo na investigacéo pode ser alcancado através da
implementacao do conceito de envolvimento e participacédo do
doente e do publico) (PPIE — Patient and Public Involvement and
Engagement), que foi desenvolvido pelo Instituto Nacional de
Investigacdo em Saude (National Institute for Health Research) do
Reino Unido para descrever a investigacdo realizada “com” ou
“por” membros do publico em vez de “para” ou “sobre” eles (80).
O objetivo é capacitar os doentes para que possam dar o seu
contributo ativo através da experiéncia vivida e conhecimento.
Além dos doentes e cuidadores individuais e dos representantes
dos doentes, o PPIE também inclui especialistas em doentes.
Estes sdo antigos doentes ou cuidadores que, além de terem
conhecimentos especificos sobre doencas, tém também
conhecimentos técnicos em investigacdo e desenvolvimento e
assuntos regulamentares através de formacao ou experiéncia
(73). Na discussdo sobre o cancro pediatrico, o PPIE poderia ser
ainda definido como envolvimento e participa¢ao do doente e
dos pais, uma vez que muitos dos representantes dos doentes e
especialistas em doentes sdo pais de criancas com cancro (75).
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O PPIE possibilita trés formas diferentes de envolvimento:

a) participacdo, ou seja, integracao em estudos ou ensaios
clinicos como participantes do estudo, direta ou indiretamente
através de questionarios, etc.; b) interacdo, ou seja, divulgacao
de informacdes e conhecimentos sobre investigacdo e c)
envolvimento, ou seja, estabelecimento de uma parceria ativa
entre investigadores e especialistas em doentes que participam
como membros de pleno direito no processo de cuidados

e investigacao, desde a definicao conjunta de questdes de
investigacdo até a divulgacdo dos resultados da investigacao
colaborativa (80).

Demonstrou-se que o PPIE proporciona multiplos beneficios

(75):

- Melhora a transposicao dos resultados da investigacdo para a
pratica clinica.

- Aumenta o recrutamento em estudos.

- Garante que o foco de qualquer questao de investigacao,
desenho de ensaios e divulgacdo de resultados é centrado no
doente e na familia.

Deve incentivar-se o envolvimento dos representantes dos
doentes nas fases iniciais da investigacao e desenvolvimento.
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7.4 Defesa conjunta em acao:

exemplos de colaboracoes
bem-sucedidas entre partes
interessadas

Numa escala europeia mais ampla, a parceria entre o CCI-E e a
SIOPE representa uma excelente ilustracdo de uma cooperacao
frutifera, unindo todas as partes interessadas num esforco
pan-europeu.

Além deste projeto de revisdo dos padrdes europeus de
cuidados, varios outros projetos europeus dedicam-se a
melhorar o tratamento e a qualidade dos cuidados:

- ERN PaedCan (European Reference Network for Paediatric
Oncology — Rede europeia de referéncia em cancro
pediatrico).

- OCEAN (Organisation of Care & rEsearch for children with
cANcer in Europe — Rede europeia colaborativa aberta para a
investigacdo do cancro pediatrico).

- EU-CAYAS-NET (European Cancer Survivors Network for Children
and Adolescents) Rede europeia dedicada aos sobreviventes de
cancro na infancia e adolescéncia.

- PanCareSurPass (Survivorship Passport) Projeto europeu que
desenvolveu o passaporte do sobrevivente — um documento
que resume os dados e recomendacdes para os doentes.

- PanCareFollowUp Iniciativa que define recomendacdes para
o seguimento a longo prazo dos sobreviventes de cancro
pediatrico.

- ExPO-r-Net (European Expert Paediatric Oncology Reference
Network for Diagnostics and Treatment) Rede europeia de
Referéncia em Oncologia Pediatrica para Diagnodstico e
Tratamento.

- ACCELERATE Plataforma Europeia para a Investigacdo em
Cancro Pediatrico.

96



- ALADDIN Alianca Educativa Multilateral para Acelerar
o Desenvolvimento de Medicamentos para Criancas
e Adolescentes com Cancro.

Estes projetos, entre muitos outros, resultam de uma estreita
colaboracao entre organizacoes de doentes, profissionais
de sauide e universidades.

As consultas publicas da Comissdo Europeia servem como
um modelo bem-sucedido para envolver os representantes
dos doentes na definicao de politicas e leis, em mudancas
qualitativas, bem como para implementar uma abordagem
“satide em todas as politicas”, que procura promover uma
compreensdo mais integrada e abrangente da satide e garantir
que as politicas estdo alinhadas para apoiar as comunidades

e populacdes mais saudaveis.
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8. Organizacao nacional
de redes entre centros
de oncologia pediatrica

Principais mensagens:

— O objetivo deve ser uma infraestrutura dedicada
e abrangente para o cancro pediatrico com
cuidados partilhados, tendo em consideracao as
circunstancias nacionais de cada pais.

- Em cada pais, a colaboracao, o intercambio e a
partilha de recursos entre os centros oncologicos
pediatricos sdo cruciais e tém de ser reforcados.

— Deve garantir-se a igualdade de acesso a inovacgao
no pais de origem ou no estrangeiro.

- E necesséario reduzir o intervalo entre a descoberta
de mecanismos moleculares e o desenvolvimento
de potenciais terapéuticas dirigidas e devem
priorizar-se os modelos pré-clinicos e a
colaboracao.

- E necessaria uma padronizacio dos cuidados e a
acreditacao dos centros que prestam cuidados a
criancas e adolescentes com cancro.
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8.1 Organizacao da oncologia
pediatrica a nivel nacional

Todos os tipos de cancro pediatrico sdo raros e, para a maioria
deles, existem diferentes protocolos e estratégias de tratamento
com base no estadio, histologia, caracteristicas moleculares

e resposta ao tratamento. Estes aspetos e a consequente
heterogeneidade contribuem fortemente para a complexidade
do tratamento de criancas e adolescentes com cancro, que s
pode ser realizado através de esforcos multidisciplinares > ver
caprituLo 1. As equipas dedicadas ao tratamento destes doentes
devem adquirir e manter conhecimentos atualizados e as
competéncias necessarias para o tratamento dos varios tipos
de cancro pediatrico. Tanto a complexidade como a raridade
do cancro pediatrico dificultam a possibilidade de otimizar a
qualidade dos cuidados, justificando assim a necessidade de
haver centros nacionais de referéncia em oncologia pediatrica.

A maioria dos paises europeus tem uma sociedade nacional
de hematologia e oncologia pediatrica (NaPHOS). O objetivo
geral destas sociedades é reunir todos os hematologistas

e oncologistas pediatricos e outros profissionais de saude
que trabalham em oncologia pediatrica. As atribuicdes das
sociedades nacionais variam em certa medida, mas incluem
frequentemente a elaboracao e atualizacédo de orientacdes
nacionais ou a adoc¢ao de recomendacdes internacionais;

a definicdo dos centros de referéncia para modalidades
terapéuticas especializadas, como o transplante de células
estaminais hematopoiéticas, as estratégias de imunoterapia

e os ensaios clinicos de fase precoce; e a estruturacao de
programas de formacéo especificos e bem definidos. Todos os
paises europeus foram fortemente incentivados a estabelecer
uma sociedade nacional de hematologia e oncologia pediatrica
para servir de plataforma nacional comum. Em Portugal, é a
Sociedade de Hematologia e Oncologia Pediatrica (SHOP).

A centralizacdo dos cuidados reflete o processo de
concentracado do tratamento e da tomada de decisdes num
grupo ou institui¢do. No entanto, é crucial mencionar que a
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centralizacdondo abrange necessariamente todo o espectro
dos cuidados prestados a criancgas e adolescentes com cancro,
estando frequentemente associado apenas a componentes
especificas do tratamento, como por exemplo a cirurgia.

A centralizaqﬁo dos cuidados Neste contexto, é mais apropriado referir-se a

para doencas complexas, raras

infraestruturas dedicadas e abrangentes para o
cancro pediatrico com cuidados partilhados.

ou extremamente raras permite

reunir a experiéncia

A centralizacdo dos cuidados para doencas
complexas, raras ou extremamente raras permite

€ 0s espec1a11stas para tratar reunir a experiéncia e os especialistas para tratar
estes doentes e aumentar estes doentes e aumentar o seu conhecimento e

0 seu conhecimento.

experiéncia, o que resulta em melhores resultados

clinicos. A centralizacdo dos cuidados facilita
e permite ainda o acesso a novas modalidades e ensaios de
tratamento que ndo podem ser abertos em todos os centros.
Esta abordagem permite reduzir os procedimentos burocraticos
associados a implementacéo de novos protocolos de tratamento
e melhora as oportunidades de formacdo e educagdo. Além
disso, possibilita uma maior concentracdo de doentes com um
certo tipo de cancro.

De acordo com uma recente revisao sistematica sobre critérios
de qualidade em oncologia pediatrica, apenas um nimero
limitado de estratégias nacionais e publicacdes analisou o
numero de doentes por centro (8). De acordo com Knops

et al.,, um maior volume de doentes por centro, uma maior
experiéncia dos profissionais e a prestacdo de cuidados em
centros especializados estao associados a melhores resultados
em oncologia pediatrica. (81). O efeito de volume parece ser
mais evidente no caso de tumores que necessitam de cirurgia.
Por outro lado, Wilkes et al. investigaram a associacao entre

o baixo volume de casos e a mortalidade ou a necessidade

de internamento em unidades de cuidados intensivos em
doentes pediatricos com leucemia linfoblastica aguda néo
tendo identificado uma associagao entre um menor niimero
de casos tratados e taxas mais elevadas de mortalidade ou

de internamento em cuidados intensivos (82). Da mesma
forma, Wolff et al. ndo demostraram diferencas nas taxas de
sobrevivéncia observadas em centros de maior ou menor
volume de doentes pediatricos neurooncologicos (83).
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Atualmente, ndo existe um niimero minimo de doentes
oncolégicos pediatricos por centro, nem um valor de referéncia
universalmente estabelecido, tendo os valores propostos
aumentado ao longo do tempo. Muito provavelmente, o proprio
volume de casos tem um impacto no resultado do tratamento,
mas é importante considerar também parametros de qualidade
adicionais (8). A utilizacdo e implementacao de pardmetros de
qualidade permitem monitorizar a qualidade dos cuidados em
centros separados ao longo do tempo, mas também comparar

a qualidade entre centros (8). Ambos os aspetos contribuem,
provavelmente, para a melhoria dos cuidados e incentiva-se a
utilizacdo desses parametros. No capitulo 1, sdo fornecidas mais
informacdes sobre parametros de qualidade.

Embora o objetivo deva ser a centralizacdo total ou parcial dos
cuidados, ndo ha uma regra tinica aplicavel a todos os casos.
Em alguns paises, a centralizacdo resultou, ou podera resultar
no futuro, em um centro de exceléncia principal. Esta forte
centralizacao dos cuidados pode ser mais facil de alcancar em
paises geograficamente mais pequenos. Em paises maiores,
onde as grandes distancias de deslocac¢ao representam,
normalmente, encargos adicionais para os doentes e familias,
a centralizacao dos cuidados vai inevitavelmente precisar de
mais do que um centro.

No entanto, as modalidades de tratamento selecionadas

e altamente especializadas devem ser centralizadas (por
exemplo, transplante de células estaminais hematopoiéticas,
neurocirurgia, cirurgia tumoral ortopédica, ensaios de fase
precoce). Uma vez terminado o tratamento primario ou a
cirurgia, alguns tratamentos menos complexos, cuidados

de suporte, monitorizacdo ou quimioterapia de manutencao
podem ser prestados mais préximo da residéncia dos doentes,
em hospitais designados, em comunicacdo continua com o
centro dedicado. Nestes casos, devem ser definidas normas

de forma preventiva e deve existir um processo de garantia de
qualidade. Todavia, a proximidade com os servicos de satude
ndo deve comprometer a possibilidade de um doente receber o
melhor tratamento e cuidados possiveis.
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8.2 Rede nacional e internacional
para acesso a novas terapias

Como os tumores pediatricos sdo

Nos ultimos 20 anos, o consoércio europeu Innovative Therapies
for Children with Cancer (ITCC) estabeleceu uma rede de
especialidades para a realizacdo de ensaios de fase precoce
que avaliam novas terapias para criancas com cancro (84).
Como os tumores pediatricos sdo biologicamente distintos e
ndo se sobrepdem completamente aos tumores em adultos,
é importante néo s testar novas terapias desenvolvidas

no contexto de adultos, mas também desenvolver terapias
anticancerigenas especificamente para crianca (first-in-
child). Além disso, é necessario desenvolver formulacoes

de medicamentos adaptadas a populacéo pediatrica, como
comprimidos com dosagens mais baixas e
formulacgdes liquidas, bem como avaliar a

biologicamente distintos e nao seguranca a longo prazo, nomeadamente os
se sobrep(”)em completamente potenciais efeitos sobre o crescimento e o
, desenvolvimento (84).
aos tumores em adultos, é
importante nao sé testar Antes de abordar a formulaco
novas terapias desenvolvidas medicamentosa para criancas, é necessario
considerar a questao dos estudos pré-
no contexto de adultos, -clinicos. A identificacdo dos novos agentes
mas também desenvolver terapéuticos mais promissores para ensaios

terapias anticancerigenas

clinicos de fase precoce depende muito de
uma forte estrutura para avaliagio pré-clinica

especiﬁcamente para crianga em modelos pediatricos, tais como linhas de

(first-in-child).

células e xenotransplantes. Esta drea deve
ser priorizada e reforcada através de esforcos
de colaboracao entre as diferentes partes
interessadas, incluindo a industria biofarmacéutica,
a comunidade académica e as entidades governamentais (85).
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Além disso, os avancos crescentes na caracterizacdo molecular
e genética dos diferentes subtipos de cancro permitem o
desenvolvimento de estratégias terapéuticas mais direcionadas
e aumentam o numero de doentes potencialmente elegiveis
para participar em ensaio clinicos especificos. A maioria dos
ensaios com novos medicamentos, nos quais apenas poucas
criancas e adolescentes serdo elegiveis, ndo pode ser aberta
em todos os centros que tratam criancas e adolescentes com
cancro. Por conseguinte, é obrigatdria a colaboracao entre
centros e a inclusao de ensaios nos centros de ITCC, resultando
no encaminhamento de doentes dentro do pais ou entre paises.

O ITCC (Innovative Therapies For Children And Adolescents With
Cancer — Terapias Inovadoras Para Criancas Com Cancro)

esta atualmente disponivel em 62 localizacbes de 17 paises
europeus. Portanto, a mobilidade dos doentes dentro do pais
e entre paises é fundamental para permitir o acesso a terapias
inovadoras a cada crianca ou adolescente com uma doenca
maligna refrataria/com recaida ou de alto risco (https:/www.
itcc-consortium.org/). Cada centro ITCC foi selecionado com
base nas suas competéncias, especialidades e capacidade para
realizar ensaios de fase precoce.

Para além de terapias inovadoras para criangas e adolescentes
com doencas malignas refratarias/com recaida ou de alto risco,
continua a existir uma necessidade nao satisfeita de terapias
menos téxicas, o que reforca a necessidade de uma colaboragao
continuada e alargada neste campo (86).
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8.3 Acreditacao

Nao existe atualmente um processo de acreditacdo comum
europeu para centros que prestam cuidados a criangas e
adolescentes com cancro. Em alguns paises, um processo de
acreditacao gerido por uma sociedade de oncologia de adultos
é possivel e também aplicavel noutros paises com a mesma
lingua (por exemplo, a certificacdo da sociedade oncolégica
alema pode aplicar-se noutros paises de lingua alema). Este tipo
de certificacao requere critérios de qualidade padronizados
especificamente adaptados as necessidades das criancas e
adolescentes com cancro e ndo devem simplesmente ser
transpostos do modelo de cuidados de adultos.

Uma revisdo sistematica resume os critérios de qualidade
publicados atualmente para criancas e adolescentes com cancro
nas seguintes categorias gerais: 1) instalacdes e redes; 2) equipa
multidisciplinar e outros peritos; 3) cuidados de suporte; 4)
tratamento; 5) seguimento a longo prazo e 6) volume e nimeros

(8).

Além disso, existem certificacGes em areas especificas de
especializacdo para o cancro pediatrico, por exemplo, o
programa de certificacdo para a exceléncia em cuidados de
suporte pela Multinational Association of Supportive Care in
Cancer (Associacdo Multinacional de Cuidados de Suporte

em Oncologia) e a certificacdo de centros de exceléncia em
enfermagem pelo American Nursing Credentialing Center Magnet
Recognition Program®.
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9. Oncologia pediatrica
a nivel nacional

Principais mensagens:

- Todos os centros de hematologia e oncologia
pediatrica tém de cumprir os padrdes de
qualidade e obter as certificacOes nacionais.

- Todos os paises europeus devem estabelecer
uma sociedade nacional de oncologia pediatrica.

- Uma sociedade nacional de hematologia e
oncologia pediatrica deve promover objetivos de
formacao e de pratica clinica para toda a equipa
interdisciplinar.

- Deve estabelecer-se uma colaboracao
nacional de pais, sobreviventes, associacoes
de doentes e quaisquer outras organizacoes
ndo governamentais envolvidas no cancro
pediatrico, juntamente com as Sociedades
Nacionais de Hematologia e Oncologia
Pediatrica.

- Deve desenvolver-se, adotar-se e implementar-se
um plano nacional para o cancro pedidtrico em
cada pais.

- Deve estabelecer-se um registo oncolégico
nacional para recolher os dados de criancas e
adolescentes com cancro.
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9.1 Introducao

O reduzido numero de criancas e adolescentes com cancro,
aliado a grande diversidade destas neoplasias, reforca a
importancia de cooperagdo a nivel nacional. Por conseguinte,
todos os centros de oncologia pediatrica devem cumprir os
mesmos padroes nacionais mencionados no capitulo 8. Esta
colaboracao, num contexto nacional, pode ser realizada de
diferentes maneiras. Inicialmente, o estabelecimento de uma
sociedade nacional de hematologia e oncologia pediatrica
deveria ser o requisito minimo em cada pais. Varios beneficios
podem resultar de uma sociedade ativa nesta area, tais como
uma melhor formacao para jovens oncologistas e discussdo de
casos importantes em reunides de grupo multidisciplinares
(tumor boards) nacionais. Além disso, deve estabelecer-se e
implementar-se um plano nacional para o cancro pediatrico. O
seu papel é crucial para definir e dar visibilidade as mudancas
essenciais e aos objetivos do sistema de satide no ambito da
oncologia. Adicionalmente, os registos oncolégicos nacionais
devem ser utilizados para recolha sistematica de dados relativos
a novos casos de cancro pediatrico. Estes elementos constituem
os pilares fundamentais para uma colaboracao eficaz a nivel
nacional.
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9.2 Sociedades de hematologia
e oncologia pediatrica

Existem sociedades ou grupos nacionais de hematologia e
oncologia pedidtrica na maioria dos paises europeus. Em
Portugal, essa funcao é desempenhada pela Sociedade de
Hematologia e Oncologia Pediatrica (SHOP). O objetivo destas
sociedades é melhorar os cuidados prestados a criangas e
adolescentes com cancro, promover a investigacao, apoiar a
formacao e contribuir para a defesa dos direitos dos doentes.
Ha varios aspetos que tém de ser considerados numa sociedade
nacional estruturada e produtiva.

O objetivo destas sociedades €
melhorar os cuidados prestados
a criancas e adolescentes com
cancro, promover a investigacao
nesta area, apoiar a formacéao

e contribuir para a defesa dos
direitos dos doentes.

A participacdo nas sociedades de hematologia
e oncologia pediatrica deve estar aberta

a oncologistas pediatricos, enfermeiros

com experiéncia em oncologia pediatrica e
outros profissionais de satide que exercam
nesta area. E igualmente essencial que estas
sociedades disponham de uma estrutura
organizacional bem definida. O presidente
deve ser um especialista em hematologia e
oncologia pediatrica, apoiado por uma direcdo
constituida por profissionais com experiéncia,
competéncia e motivacao.

O papel crucial dos enfermeiros e de outros

profissionais de satide deve estar representado na sociedade,
sendo fortemente incentivada a sua participacao ativa. Os
enfermeiros de investigacdo, por exemplo, desempenham um
papel notavel nos ensaios clinicos e a sua experiéncia pode
constituir um contributo valioso para diversas iniciativas

da sociedades, nomeadamente, atividades e seminarios de
formacdo. A importancia da comunicacdo entre os membros
da sociedade é a chave para o sucesso e pode ser exequivel se
os representantes de todas as partes interessadas tiverem um
papel ativo na sociedade.
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A sociedade de hematologia e oncologia pediatrica deve
proporcionar um facil acesso a todas as atividades e eventos
futuros para todos os membros. A maior parte delas tem

sites acessiveis que oferecem esta informacao. Além disso, a
realizacao de reunides anuais deve constituir uma atividade
regular destas sociedades, proporcionando aos seus membros a
oportunidade de partilhar experiéncias, discutir casos clinicos
complexos, apresentar resultados de estudos experimentais

ou ensaios clinicos, bem como divulgar informacéo atualizada
sobre o estado atual dos ensaios clinicos em curso ou previstos.
Podem também ainda ser organizadas reunides virtuais para
resolver possiveis problemas na pratica clinica ou coordenar
problemas a nivel nacional.

Devem incentivar-se jovens médicos ativos e motivados a
tomarem iniciativas a nivel nacional, sob a supervisdo e o
apoio de membros seniores. Estdo cada vez mais representado
grupos de jovens hematologistas e oncologistas pediatricos
em paises europeus. A participacio nestes grupos permite

a partilha de ideias e problemas comuns e pode levar a
iniciativas e projetos inovadores. A participacdo destes jovens
membros na SIOPE possibilita a interacdo com colegas a nivel
europeu, nomeadamente em cursos e conferéncias. A formacao
constitui igualmente uma area fundamental de atuacao

destas sociedades, devendo contemplar temas de particular
relevancia no contexto nacional. Programas formativos e
estagios num espectro mais amplo e sobre temas importantes,
independentemente do pais, é um pilar da SIOPE. > ver cariTuLo
11. Os jovens médicos que participam em conferéncias,
semindrios ou programas de bolsas no estrangeiro sdo
fortemente incentivados a partilhar os conhecimentos na sua
instituicdo, apds a concluséo desses programas.
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9.3 Colaboracao entre organizacoes
de doentes e organizacoes

nao governamentais

As associacoes de pais, sobreviventes e doentes, bem como
quaisquer outras organizacdes ndo governamentais envolvidas
no cancro pediatrico, devem envidar todos os esforgos para
colaborar a nivel nacional. Sobretudo quando partilham
objetivos comuns em termos de definicédo de politicas,
investigacdo e inovacdo ou outros dominios de interesse
comum.

Recomenda-se a existéncia de uma entidade agregadora

que represente e fale em nome de todos. Esta organizacao
principal, bem como associagOes de pais, sobreviventes e

de doentes, e, por outro lado, as sociedades de hematologia

e oncologia pediatricas, devem procurar estabelecer uma
colaboracgao tdo estreita e abrangente quanto possivel. Através
desta colaboracao, estas organizacdes podem trabalhar em
conjunto em projetos e propostas, reforcando a sua capacidade
de intervencdo na promoc¢ao de mudancas de politicas, leis e
regulamentos, assim como no didlogo com decisores politicos e
outras partes interessadas.
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9.4 Plano nacional para
o cancro pediatrico

Com os progressos significativos alcancados nas taxas de

cura do cancro pediatrico, e considerando as desigualdades

e as diferencas de acesso aos cuidados de satde e aos
medicamentos, torna-se cada vez mais importante integrar a
hematologia e a oncologia pediatrica nos planos nacionais de
controlo do cancro. De acordo com os inquéritos do CCI-E e da
SIOPE, o cancro pediatrico é abordado em planos nacionais de
cancro ou em documentos de politicas publicas em 60% - 70%
dos paises europeus.

O projeto NCCP (National Cancer Control Plans) da SIOPE foi
lancado em 2022 e teve como objetivo mapear o contetido do
cancro pediatrico em todos os planos nacionais de controlo do
cancro. O projeto visava ainda realizar uma analise de contetido
dos NCCP existentes (87). Considerando as diferencas entre os
paises, foram escolhidos trés dominios para andlise posterior,
foi explicado cada um dos aspetos e foram definidas orientacdes
sobre as medidas a adotar para promover novos progresso.

O primeiro dominio é a organizacéo e a qualidade da satde.

E de extrema importancia estabelecer um diagndstico
precoce, e a sociedade de hematologia e oncologia pediatrica
deve sensibilizar a populacdo sobre os respetivos sintomas.

O tratamento deve ser administrado de acordo com a
medicina baseada em evidéncias e, idealmente, devem

ser implementados cuidados centralizados com o objetivo

de igualar o nivel de cuidados a nivel regional. Devem ser
incluidos nos planos nacionais de controlo de cancro os efeitos
a longo prazo e os cuidados de sobrevivéncia, bem como a
transicao para os servicos de adultos e a prestacdo de cuidados
de adolescentes e jovens adultos.
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O segundo dominio diz respeitos aos cuidados de suporte e

as necessidades dos doentes. E extremamente importante
considerar a reabilitacdo, os cuidados psicossociais e os
cuidados paliativos » ver capituLos s 4. Uma abordagem
abrangente aos doentes pediatricos e as suas familias, que
inclua a protecdo social e a integracdo na vida normal apos o
tratamento, constitui uma area fundamental e que deve ser
abordada a nivel nacional. Devem ser estabelecidas orientacoes
adaptadas aos recursos e as possibilidades de cada pais. Este
dominio é ainda frequentemente subvalorizado sendo essencial
reforcar a sua importancia.

Tendo em conta as desigualdades
e as diferencas de acesso

aos cuidados de saude e aos
medicamentos, torna-se cada
vez mais importante de integrar
a hematologia e a oncologia
pediatrica nos planos nacionais
de controlo de cancro.

O terceiro dominio inclui investigacéo,
inovacdo e dados. As desigualdades na
disponibilidade de cuidados de satide e

no acesso a medicamentos e diagnosticos
inovadores sdo um grande problema na
Europa. E necessario coloca-lo no topo da lista
de prioridades. A legislacédo para participar
em ensaios clinicos e a carga administrativa
associada, sdo por vezes excessivas, e 0S
paises com populagdes mais pequenas nao
podem participar de forma eficaz. A medicina
de precisdo e o aconselhamento genético
devem ser desenvolvidos e devem ser criadas
plataformas nacionais com o objetivo de

implementar programas de prevenc¢ao para aumentar o
controlo do diagnoéstico de criangas pertencentes a grupos

de risco. A disponibilidade de dados clinicos dos doentes a
nivel nacional, a digitalizagéo e os registos oncoldgicos sdo
importantes para melhorar o controlo de qualidade do cancro

pediatrico.
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9.5 Registos oncoldégicos nacionais

Os primeiros dados internacionais sobre a incidéncia de
neoplasias malignas pediatricas foram publicados em 1988
(88). A recolha adequada dos dados sé pode ser realizada com
sucesso utilizando bases de dados bem organizadas a nivel
nacional. A maioria dos paises europeus ja dispoe de registos
oncolégicos. Em alguns paises, coexistem varios registos, o que
pode resultar numa recolha de dados nao centralizada.

O objetivo dos registos oncolégicos nacionais é recolher dados
para o controlo oncolégico, incluindo a etiologia do cancro,

a avaliacdo dos programas de rastreio e a monitorizacdo da
qualidade dos cuidados oncolégicos e dos resultados, tais como
as taxas de sobrevivéncia e de recaida (89). Estes objetivos
importantes demonstram a necessidade de registar todos os
casos nestes registos.

Quando uma base de dados nacional é ativada e usada num pais,
todos os centros de oncologia pediatrica tém de ser obrigados
a registar os seus doentes ap6s a obtencdo do consentimento
das familias. Além disso, pode ser avaliada a conformidade
dos centros médicos de acordo com as orientacgées clinicas. Os
registos oncoldgicos nacionais podem contribuir para avaliar,
a nivel populacional, a necessidade de novos tratamentos e
facilitar o acesso aos mesmos. Por exemplo, quando novos
agentes terapéuticos sao recomendados para o tratamento

de segunda ou terceira linha, os dados relativos ao estadio

da doenca podem ser utilizados para estimar o nimero de
doentes potencialmente elegiveis e avaliar o acesso a esses
medicamentos em cada pais.
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Os registos oncolégicos nacionais
poderiam permitir a avaliacao
da necessidade de novos

tratamentos a nivel populacional

Um aspeto critico dos registos oncologicos

e facilitar o acesso a estes nacionais é a documentacio. Para resumir

tratamentos.

os dados de neoplasias malignas em idade

pediatrica e nos adolescentes a nivel europeu
ou internacional, a informacao recolhida deve ser harmonizada.
Por exemplo, a classificacdo das doencas oncoloégicas pode
variar entre diferentes sistemas de registos. A OMS lancgou
a 52 edicao da classificacao de tumores pediatricos (90). Em
alguns paises, como a Ucrania, os casos de cancro pediatrico
sdo registados de acordo com a classificagdo ICD-10, enquanto
noutros, como o Luxemburgo, os registos seguem os critérios
da classificacdo de Toronto (91). Além disso, a utilizacao destes
dados, desde o nivel nacional até ao nivel europeu, levanta
diversas questdes que importa considerar. No que diz respeito a
protecdo de dados, com o objectivo de harmonizar a legislacdo
em matéria de protecdo de dados na Europa, foi publicado o
Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados (RGPD), aplicavel
desde maio de 2018 (92).
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10. Cuidados e investigacao
transfronteiricos

Principais mensagens:

- Todas as criancas e adolescentes com cancro
tém o mesmo direito de aceder a tratamentos
e cuidados de acordo com o estado atual do
conhecimento cientifico.

- A colaboracao e os cuidados transfronteiricos
sao cruciais no tratamento de criancas e
adolescentes com cancro, uma vez que nem
todas as modalidades de tratamento podem ou
necessitam de estar disponiveis em todos os
paises europeus. No entanto, € essencial garantir
que todas as criancas e adolescentes tenham
acesso as modalidades de tratamento de que
necessitam.

- Iniciativas internacionais, como a ERN
PaedCan, podem impulsionar a colaboracao
internacional.
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10.1 Porqué cuidados
transfronteiricos?

A colaboracdo internacional nos cuidados de criancas e
adolescentes com cancro tem sido um pilar no desenvolvimento
e melhoria continua da oncologia pediatrica. Como todos

os tipos de cancro em criancgas e adolescentes sdo raros,

a cooperacdo entre paises tem sido crucial para adquirir
experiéncia e reunir um ntmero suficiente de doentes com
caracteristicas semelhantes permitindo avaliar a eficacia, os
efeitos e os resultados dos tratamentos.

Exemplos da colaboragdo internacional:

1) Desenvolvimento de protocolos de tratamento (por exemplo,
protocolos AIEOP-BFM para leucemia linfoblastica aguda,
ensaio PNET 5 para meduloblastoma, registo INFORM para
responder a perguntas bioldgicas).

2) Investigacdo de novas modalidades terapéuticas e novos
medicamentos, incluindo a avaliacdo da sua eficacia, dos
resultados do tratamento, das toxicidades agudas e dos efeitos
tardios.

3) Formacao dos profissionais de satude.

4) Disponibilizacido de meios de diagndsticos avancados.

5) Avaliacdo de doentes complexos em reunides de grupo
multidisciplinares (tumour boards).

6) Prestacdo de cuidados altamente especializados (por
exemplo, protonterapia, terapias com células CAR-T e
terapéuticas experimentais).

7) Investigacdo e colaboracdo em cuidados de acompanhamento
a longo prazo.

Cada pais europeu tem uma forma diferente de organizar

e prestar cuidados de saude. Apesar do desenvolvimento

e consolidacdo dos sistemas de satde, persistem grandes
diferencas no acesso aos meios de diagndstico e tratamento
disponiveis para criancas e adolescentes com cancro (93).
Consequentemente, existem disparidades nas taxas de
sobrevivéncia entre unidades de oncologia e entre os paises
europeus, com resultados até 20% inferiores na Europa de
Leste (94). Estas diferencas podem ser influenciadas por fatores
sécio- econémicos, geograficos, pela dimensdo da populacio
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e pelos recursos disponiveis para financiamento dos cuidados
de saude nos diversos paises (94, 95). Todavia, todas as criancas
e adolescentes com cancro devem ter acesso a um diagnoéstico
rapido e aos melhores cuidados disponiveis.

Para diagnosticar e tratar doencas raras, incluindo o cancro
pediatrico e especialmente os diferentes subtipos, é necessaria
uma infraestrutura especifica. Dado o reduzido numero de
doentes, ndo é realista que todas as etapas do diagnéstico

e tratamento, estejam disponiveis em todos os paises

europeus (por exemplo, protonterapia). Nao basta assegurar a
disponibilidade de infraestruturas e equipamentos adequados,
é igualmente essencial dispor de profissionais devidamente
qualificados. Neste contexto, a realizacao de determinadas
etapas do diagnostico ou do tratamento noutro pais pode
revelar-se mais eficiente e economicamente sustentavel do
que a sua disponibilizacdo em cada pais. Torna-se assim
fundamental estruturar uma rede internacional com impacto e
que funcione bem > ver capiTuLO 8.2.
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10.2 Rede europeia de referéncia

em cancro pediatrico

As redes europeias de referéncia sdo uma iniciativa da
Unido Europeia que pretende promover a cooperagao
entre os sistemas nacionais de saude. A visao da ERN
PaedCan é reduzir as desigualdades na sobrevivéncia do
cancro pediatrico, através da prestacdo de cuidados de
saude transfronteiricos de alta qualidade,

A ERN PaedCan pretende acessiveis e econémicos, independentemente
reunir especialistas de toda a do pais da Europa onde o doente viva. A ERN

PaedCan pretende reunir especialistas de toda

Europa e facilitar a Pal’tllha de a Europa e facilitar a partilha de competéncias
Competéncias e conhecimentos. e conhecimentos. Alguns dos objetivos

prioritarios sdo a realizacdo de reunides de
grupos multidisciplinares (tumour boards) virtuais, nas quais
sdo partilhadas competéncias e conhecimentos médicos sem
necessidade de deslocacao dos doentes; a disponibilizacdo
de documentos de orientacao aos profissionais de satde;
a realizacdo de diagnosticos de referéncia (por exemplo,
estratificacdo molecular do risco, anatomia patolégica
e imagiologia) e dar acesso aos doentes a intervencgoes
altamente especializadas (por exemplo, cirurgia complexa,
radioterapia com protdes e transplantacdes).

Os Estados-Membros podem candidatar-se a financiamento

a ERN PaedCan para oferecer cuidados transfronteiricos
altamente especializados aos doentes (www.paedcan.ern-net.
eu).
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10.3 Processos e desafios

do tratamento

As decisdes de deslocacdes no contexto médico exigem redes
clinicas e vias de referénciacdo, que poderao incluir relacdes
entre centros clinicos quando determinados servigos nao estao
disponiveis num pais (96). Embora o tratamento no estrangeiro
seja uma possibilidade apresentada por médicos locais, podera
haver doentes ou pais que optardo por ndo viajar. As condicoes
culturais, incluindo a lingua e a capacidade de comunicar
problemas médicos complexos, sdo identificadas como uma
preocupacdo fundamental durante o tratamento. Estes aspetos
podem ser uma barreira para o tratamento no estrangeiro.

A continuidade dos cuidados e a partilha de informacdes
médicas representam desafios durante o tratamento. Estes
aspetos-chave tém de ser considerados durante os cuidados
transfronteiricos e é de extrema importancia a existéncia de um
plano de preparacdo especifico e detalhado entre os centros (no
pais de origem e no estrangeiro). Além disso, a complexidade do
regresso dos doentes ao pais de origem depois de um tratamen-
to sem sucesso no estrangeiro é outro desafio. O exercicio da
parentalidade durante o tratamento oncoldgico no estrangeiro
pode também revelar-se particularmente exigente.

A procura de uma segunda opinido sobre o diagnéstico e o
tratamento constitui uma das principais razdes que levam os
doentes e as suas familias a deslocarem-se ao estrangeiro (97).
Outro motivo é o acesso a tratamentos nédo disponiveis no pais
de origem. Estas modalidades de tratamento podem nao estar
aprovadas no pais do doente, apesar de estarem rotineiramente
disponiveis noutros paises ou podem corresponder

a terapéuticas experimentais ou ensaios clinicos de fase
precoce.

As decisoOes de
deslocacoes no
contexto médico
exigem redes
clinicas e vias de
referénciacao,
que poderao
incluir relacoes
entre centros
clinicos quando
determinados

servicos nao estao

disponiveis num
pais.
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Distinguem-se trés modalidades de deslocagdo ao estrangeiro:

1) viajantes individuais para centros de tratamento, com base
em informacdes de conhecidos, familiares e amigos;

2) doentes formalmente encaminhados pelo médico assistente e
sistema de sauide (tanto para tratamentos padrado, como para
tecnologias emergentes);

3) aqueles que recebem servicos no estrangeiro, normalmente
rastreio, mas para quem o tratamento ndo é o principal
motivo da deslocacdo (97).

Mais importante ainda é que os cuidados transfronteiri¢os
nem sempre implicam que o doente viaje. O envio de material
tumoral para exame de referéncia ou a realizacdo de testes
nao disponiveis no pais de origem (por exemplo, testes
moleculares, testes de medicamentos) também estdo incluidos
nos cuidados transfronteiricos. A participacdo em reunioes
multidisciplinares (tumour boards) internacionais faz parte dos
cuidados transfronteiricos.
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10.4 Seguranca do doente,
riscos e resultados

Dada a urgéncia do tratamento do cancro, o seu adiamento

no centro de origem, enquanto se aguarda a aprovacao da
deslocacdo e as autorizacOes necessarias para prosseguir o
tratamento no estrangeiro, pode ter consequéncias negativas.
As interrupcoes no tratamento devido a viagens, atrasos
durante o tratamento no estrangeiro, bem como os beneficios
decorrentes da nova situagao clinica, podem afetar os
resultados de forma negativa ou positiva. Para alguns paises e
centros, é um desafio estabelecer um seguimento a longo ou

a curto prazo dos doentes que regressam aos seus paises de
origem apds o tratamento. A troca continua de informacao entre
o centro no pais de origem e o centro no estrangeiro que prestou
os cuidados é crucial para a recolha de dados e aquisicao de
experiéncia a longo prazo (96).
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11. Educacao e formacao
em oncologia pediatrica

Principais mensagens:

- Todas as criancas devem beneficiar de um
programa educativo continuo e flexivel no
hospital ou em casa — é essencial que a familia,
a escola e os profissionais do hospital trabalhem
em conjunto.

- Os cuidadores devem receber informacao
adequada e formacao em enfermagem para
cuidar com seguranca das criancas em
casa, bem como formacao adequada para
compreender o diagnostico, o plano de
tratamento e o prognéstico.

- Os profissionais de satude e os representantes
dos doentes devem beneficiar de formacéao e
atualizacao continua.
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11.1 Prioridades educativas
para profissionais de saude

A oncologia pediatrica é uma especialidade desafiadora que
ndo so6 requer formacéo constante, mas também abordagens
multidisciplinares. O tratamento do cancro pediatrico

precisa de ser assegurado por uma equipa multidisciplinar
constituida por oncologistas pediatricos, cirurgioes, radio-
oncologistas, enfermeiros especializados em cancro pediatrico,
farmacéuticos clinicos especializados em oncologia pediatrica,
radiologistas, patologistas, psicélogos, terapeutas de arte e de
musica, nutricionistas, assistentes sociais e especialistas de
outras areas adicionais.

11.1.1 Requisitos de formacao
em oncologia pediatrica

O oncologista pediatrico € o pilar que coordena a equipa
oncolodgica. Realiza a primeira consulta, estabelece o
diagnostico e lidera o tratamento em articulacdo com a
equipa multidisciplinar. Assim, é obrigatéria uma formacao
adequada com uma atualizacdo constante. O objetivo de um
programa de formacao deve ser formar especialistas que, com
o tempo, possam diagnosticar e tratar o cancro na crianca

e no adolescentes. O primeiro passo € permitir o acesso a
informacdo e as competéncias praticas; o segundo é permitir
que os formandos pratiquem sob supervisao, o que leva ao
terceiro passo, ou seja, a pratica de oncologia pediatrica de
forma auténoma.

A atualizacdo constante é de extrema importancia para garantir
um diagnéstico e tratamento baseados em evidéncia cientifica
em funcdo do estado da arte. A aquisicdo de conhecimentos deve
ser adaptada as doencas especificas. Mais ainda, o contacto com
a equipa multidisciplinar adequada deve ser individualizado. Os
neuro-oncologistas e outros oncologistas que tratam, principal-
mente, tumores sélidos necessitam de formacéo continua em

A atualizacao
constante é de
extrema importancia
para garantir um
diagnéstico e
tratamento baseados
na evidéncia
cientifica em funcéao
do estado da arte.
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radiologia, radioterapia e técnicas de cirurgia. Os oncologistas
pediatricos tém de manter contacto com geneticistas e técnicos
de laboratorio.

O programa educativo da SIOPE oferece uma variedade de
programas educativos para jovens membros (wWww.siope.eu/
education ou www.siope.eu/young-siope).

11.1.2 Requisitos de formacao em
cirurgia oncolégica pediatrica

A cirurgia pediatrica inclui cuidados cirurgicos do individuo
em crescimento, bem como a abordagem, os cuidados
perioperatorios e a reabilitacdo. Apenas os cirurgides
pediatricos com formacéo especifica em oncologia poderdo
alcancar exceléncia e competéncia nesta area. Devido a
multiplas areas abrangidas pela cirurgia pediatrica, mesmo que
exista experiéncia cirargica, deve incentivar-se a colaboragao
com especialidades cirurgicas que lidam com necessidades
especiais ou doencas raras.

E igualmente importante que os cirurgides compreendam

as abordagens néo cirurgicas do cancro, e saibam ponderar
as opcoes cirurgicas face a outras abordagens de tratamento
local e sistémico. De acordo com os Requisitos Europeus de
Formacdo (ETR — European Training Requirements) da UEMS
(European Union of Medical Specialists — Unido Europeia dos
Médicos Especialistas) relativos a cirurgia pediatrica, os
formandos devem demonstrar capacidades em diversas
areas. No ambito da cirurgia oncolédgica pediatrica, devem ser
capazes de realizar, com um nivel de competéncia 3, atividades
profissionais confidveis em procedimentos para o tratamento
de tumores como o nefroblastoma, neuroblastoma e teratoma
com supervisdo relativa indireta, ou seja, o supervisor esta
prontamente disponivel em caso de necessidade. Recomenda-se
vivamente a implementacao de processos de revisdo central,
coordenados pelos comités cirurgicos locais dos respetivos
grupos de estudo, para decidir sobre a melhor abordagem
cirurgica em doentes oncologicos pediatricos. A formacao
deve ser ministrada por estabelecimentos ou grupos de
estabelecimentos reconhecidos, capazes de oferecer pratica
especifica em cirurgia oncolédgica pediatrica num ambiente
multidisciplinar.
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11.1.3 Requisitos de formacao para
radioterapia oncoldgica pediatrica

Um programa de formacdo em radioterapia oncoldgica deve
proporcionar ao formando conhecimentos aprofundados sobre
as ciéncias basicas e clinicas, de forma a alcancar a proficiéncia
desta area. O principal objetivo desta especialidade é
desenvolver planos de gestdo para os doentes e implementar
uma estratégia de tratamento e um plano de seguimento de
sobreviventes. Sdo fortemente recomendados processos de
revisdo central orientados pelos comités locais dos respetivos
grupos de estudo para decidir sobre a melhor abordagem.

De acordo com os Requisitos Europeus de Formacao relativos a
radioterapia oncoldgica pela UEMS, um médico em formacéo
ou em formacdo avancada deve ser capaz de demonstrar um
nivel 2 de proficiéncia na area da oncologia pediatrica. Este
nivel de competéncia pressupde a supervisido proativa direta
da técnica de tratamento por um supervisor. As areas incluidas
nestas EPA requerem conhecimento de diferentes tumores, por
exemplo, tumores do sistema nervoso central, nefroblastomas,
neuroblastomas, rabdomiossarcomas, tumores de Ewing,
linfomas e leucemias. O sistema de avaliacéo é designado pelas
sociedades nacionais de acordo com os requisitos legais de
cada pais.

11.1.4 Requisitos de formacao em
enfermagem oncoldgica pediatrica

A prestacdo de cuidados de enfermagem especializados é
crucial para alcancar os melhores resultados para as criangas
com cancro. De acordo com o Relatério Mundial sobre o Estado
da Enfermagem (State of the World’s Nursing Report) da OMS, as
acOes mais importantes e necessarias sdo categorizadas em
trés esferas: investir na formacéo, criar novos empregos de
enfermagem e fortalecer a lideranca nesta area (99).

A formacdo de enfermagem especializada em oncologia
pediatrica é vital para garantir cuidados seguros e de alta
qualidade, melhorar os resultados e fortalecer os servicos
de saude em geral. Os enfermeiros necessitam de formacao
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abrangente para gerir eficazmente as complexidades do
diagnéstico, tratamento e cuidados de cancro pediatrico em
diversos contextos de cuidados de satude, incluindo blocos
operatorios e unidades de cuidados intensivos. Isto implica
adquirir conhecimentos em procedimentos cirurgicos,
técnicas de radioterapia, farmacologia pediatrica, gestdo da
dor, cuidados paliativos, apoio psicossocial e cuidados no
sobrevivente. E importante referir que os requisitos educativos
para enfermeiros poderdo variar consoante o pais e sistema
de saude. As sociedades nacionais e as entidades reguladores
desempenham um papel crucial na definicao de requisitos
educativos especificos e na avaliacdo da competéncia dos
enfermeiros de acordo com os requisitos legais de cada pais
(100).

A rotatividade dos enfermeiros, entre diferentes servicos,
constitui um obstaculo significativo para a aquisicdo e
consolidacdo de competéncias em enfermagem oncolégica
pediatrica. Sdo essenciais enfermeiros oncolégicos pediatricos
dedicados. Devem ter experiéncia na administracdo de
quimioterapia, monitorizacao de efeitos indesejaveis, gestdo
de emergéncias oncoldgicas e educacdo para a saude dirigida a
doentes e familiares. A rotatividade arbitraria de enfermeiros
resulta na perda de conhecimentos e competéncias valiosos,
impede a fixacdo no servico e representa um sério desafio,
particularmente durante a crise atual de escassez aguda de
profissionais de enfermagem (100).

A colaborac¢ao com outros profissionais de saude e a
participacdo em programas de formacéao especificos sdo
essenciais para que os enfermeiros cumpram os requisitos

de formacao e prestem cuidados de qualidade aos doentes
oncoldgicos pediatricos. Ao colmatar as lacunas na formacao
especializada e ao promover a colaboracao, os sistemas de
cuidados de saude podem capacitar melhor os enfermeiros
para prestar os cuidados de elevada qualidade e contribuir para
melhorar os resultados em hematologia e oncologia pediatrica.

11.1.5 Requisitos de formacao para
0S aspetos psicossociais o1, 102)

As criancas e adolescentes com cancro e as suas familias
enfrentam momentos muito dificeis com o diagnoéstico, durante
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o tratamento, ao longo do seguimento ou no fim de vida. Um
psicdlogo experiente que possa dar apoio constante as familias
e doentes é de extrema importancia na equipa multidisciplinar
e deve estar envolvido em todas as discussdes importantes da
equipa médica com doentes e pais.

Com base nas respetivas competéncias, principios e
recomendacdes especificos da profissdo formulados nas
orientacdes psicossociais, os profissionais da area psicossocial
devem receber formacao em competéncias de comunicacao

(a) para apoiar doentes e cuidadores em discussdes complexas
sobre diagnéstico, progndstico e tratamento (por exemplo,
“comunicacéo de mas noticias”); (b) para promover a
cooperacdo dos doentes e cuidadores através de psicoeducacao
adequada em termos de desenvolvimento sobre a doenca, bem
como procedimentos médicos; (c) para combater mecanismos
como a negacao, a agressividade ou ndo adesdo, através de
comunicacgao eficaz e (d) para reforcar, em termos gerais, as
competéncias de comunicagdo no seio da familia, mas também
com toda a equipa. Para além disso, devem receber formacao
em intervencao de crise e competéncias de diagnéstico para
poderem avaliar o risco psicossocial de doentes e cuidadores

e poderem iniciar uma intervencéo precoce. Isto também
implica uma avaliacdo diferencial de diagnéstico entre stress
adequado e perturbacdes mentais. A formacédo deve também
incluir fatores de stress relacionados com o cancro e efeitos
tardios, métodos de intervencao especificos da doenca e aspetos
interculturais.

11.1.6 Requisitos de formacao em
farmacologia clinica

Os doentes oncoldgicos pediatricos sdo submetidos a regimes
terapéuticos farmacoldgicos de elevada complexidade. Isso
requer um conhecimento farmacolégico aprofundado do
mecanismo de acdo e dos efeitos indesejaveis da quimioterapia
convencional, imunoterapia, terapia celular e medicamentos
para o tratamento de suporte.

Os farmacéuticos devem receber formacao para prestar
aconselhamento sobre medicamentos, o que inclui dados de
compatibilidade intravenosa de medicamentos, interpretacdo
de interacdes farmacocinéticas e farmacodindmicas entre
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medicamentos e monitorizagao terapéutica de medicamentos.
Outros exemplos sdo a resolucao de questdes sobre a forma

de administracdo de medicamentos através de sondas
nasogastricas, formulac¢des e dosagens adequadas adaptadas

a idade da crianca ou condicao clinica quando ndo ha
alternativa comercial disponivel, a promocao da utilizagédo
eficiente dos medicamentos em termos de custo-beneficio,

o desenvolvimento e implementacado de orientacoes para
farmacoterapia e cuidados de suporte, bem como a educacio
para a saude de doentes e membros da equipa. Adicionalmente,
devem obter formacao para usar sistemas de farmacovigilancia
e identificar reacOes adversas aos medicamentos e atuar para
as contrariar. Além disso, os farmacéuticos estdo na melhor
posicado para se envolverem em ensaios de investigacdo e
ensaios clinicos, onde podem proporcionar valor acrescentado
a perspetiva sobre os medicamentos e até assumir as principais
funcoes de investigacao.

Na Europa, ndo existe um programa de formacdo formal ou
reconhecido para farmacéuticos oncolégicos pediatricos

nem para farmacéuticos de oncologia. Na maioria dos paises
europeus, a formacao e treino de farmacéuticos de oncologia
pediatrica fazem parte da formacao basica (embora ndo seja
leccionado em todas as universidades ou hospitais e, na maioria
dos casos seja apenas muito limitado) e da formagdo como
farmacéutico clinico ou hospitalar, ou baseia-se na formacao
interna orientada por um colega farmacéutico sénior. As
iniciativas formativas de organizacdes nacionais ou europeias
de farmacia oncolégica (por exemplo, a European Society of
Oncology Pharmacy Global), com foco na oncologia pediatrica

e na participagdo em conferéncias com temas de oncologia
pediatrica, constituem um valor acrescentado nesta area.

O estabelecimento de redes de contacto com organizacdes
farmacéuticas possibilita também uma plataforma importante
para partilhar conhecimento, tendo em conta o reduzido
numero de farmacéuticos em compara¢ao com os servicos de
adultos.

No entanto, os farmacéuticos necessitam de um programa
educativo distinto, uma especializacdo académica oficial
em oncologia pediatrica e a integracdo em equipas
multidisciplinares. Todos estes aspetos poderiam conduzir
a harmonizacdo e padronizacao das praticas e aspetos
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formativos com o objetivo de melhorar a qualidade dos servigos
farmacéuticos, o que se traduziria na melhoria dos cuidados e
da qualidade de vida dos doentes.

11.2 Desenvolvimento profissional
continuo em oncologia
pediatrica

Devem estar disponiveis oportunidades de formacao para
profissionais em pos-graduacgdo, nomeadamente jovens
oncologistas. E fundamental assegurar o desenvolvimento
profissional continuo, tanto para oncologistas pediatricos
jovens como para experientes. Devem também ser promovidas
oportunidades de financiamento adequadas para estas
atividades por parte das instituicdes, das sociedades nacionais
e das autoridades europeias, de modo a reforcar a rede de
intervenientes em oncologia pediatrica.

Devem ser organizados cursos de formacao, workshops e
programas de bolsas a nivel nacional e internacional para
permitir o acesso as opinides e a experiéncia de especialistas,
de modo a alcancar conhecimentos basicos e clinicos. E
necessario um desenvolvimento profissional continuo através
da participacdo em conferéncias e reunides nacionais e
internacionais. Para além disso, as instituicdes ou as sociedades
locais e europeias devem encorajar a participacdo em cursos de
formacao realizados por especialistas na area. Os cursos devem
basear-se em avancos no diagndstico, tratamento, progndstico
e investigacado clinica, mas também se podem basear na
experiéncia (por exemplo, relatos de casos). O financiamento
da mobilidade é um obstaculo comum e tem de ser promovido
pelas instituigdes, sociedades locais e autoridades europeias. Os
recursos e o tempo adequados para a participacdo em reunides
de formacdo e educacao devem ser integrados no programa de
todos os membros da equipa. As associacdes de pais também
poderdo ajudar com o financiamento quando as instituicdes de
saude ndo atribuem fundos.
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11.3 Oportunidades de ensino
e formacao em oncologia
pediatrica

As instituicOes locais devem assegurar a disponibilizacao de
informacao atualizada, incluindo o acesso a artigos cientificos, a
protocolos de tratamento inovadores e a programas de formacao
continua. Estes podem ser organizados a nivel nacional (por
exemplo, palestras, cursos para desenvolver competéncias
praticas) ou a nivel europeu (por exemplo, webinars interativos
online, cursos presenciais).

Devem ser disponibilizados programas de fellowship clinico
(estagios de subespecialidade/programa de formacao
especializada) a nivel nacional e internacional para garantir um
nivel mais elevado de formacao, proporcionar contacto com
um leque mais alargado de doencas e oferecer a oportunidade
de trabalhar com profissionais experientes. Os programas
fellowship tém de dar acesso a area de interesse do formando e
ser individualizados. Os programas de formacao intercultural
também tém de ser uma opg¢do, uma vez que existem muitas
diferencas na abordagem dos doentes e familias (103).

A SIOPE esta empenhada em dar continuidade as valiosas
iniciativas de colaboracdo ja estabelecidas com a European
School of Oncology (ESO) (por exemplo, masterclass, e-learning,
programa de bolsas), com a European Society of Medical Oncology
(ESMO) as recomendacdes ou webinars da ERN PaedCan e
outros parceiros que procuram oportunidades semelhantes. A
International Society of Paediatric Surgical Oncology (IPSO) pode
oferecer outras oportunidades educativas. A IPSO tem um
féorum onde residentes e bolsistas podem ser informados sobre
oportunidades de formacdo em centros europeus e publicou
recentemente orientacdes para uma vasta gama de cancros
pediatricos com enfoque na abordagem cirturgica (https://ipso-
online.org/guidelines-spg/).
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11.4 Mentoria e supervisao

O desenvolvimento da carreira é uma tarefa em constante
evolucao que ndo termina pela conclusdo da formacéo
académica formal. Os programas de mentoria destinam-se a
dar apoio a jovens médicos por parte de colegas e especialistas
seniores. As evidéncias sugerem que o estabelecimento eficaz
de redes de contacto e mentoria sdo fatores fundamentais

para o sucesso académico. Os formandos que beneficiam do
acompanhamento de mentores experientes e empenhados
tendem a apresentar maior produtividade na investigacao

e um melhor desenvolvimento pessoal (104). Nos Estados
Unidos, grupos como o Children Oncology Group (COG)) e a
American Society of Pediatric Hematology/Oncology (ASPHO)
implementaram com sucesso programas de mentoria no ambito
da formacdo em oncologia pediatrica e pretendem desenvolver
orientacOes para futuros mentores para ajudar os mentorandos
a alcancar sucesso imediato e a longo prazo na carreira

(104). Com excecdo da ESO, os paises europeus ainda nao
estabeleceram programas de mentoria de forma consistente
durante a formacgao em oncologia pediatrica. Todavia, a Young
SIOPE (grupo de jovens da SIOPE) esta atualmente a tomar
medidas para desenvolver este tipo de programa.
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11.5 Resposta as necessidades
educativas das criancas e
adolescentes com cancro

A escolaridade é importante para as familias e deve fazer parte
dos cuidados a crianca ou adolescente com cancro (105). E
provavel que a doenca oncolégica e o seu tratamento tenham
impacto na adaptacgdo escolar de trés formas: diminuicédo

da assiduidade escolar, efeitos fisicos e cognitivos e efeitos
psicossociais (105). As interveng¢des educativas em criancas e
adolescentes com cancro estdo associadas a efeitos positivos,
incluindo o aumento do desempenho académico e a diminuicéo
dos niveis de depressdo da crianca com cancro, um maior
conhecimento entre colegas e uma atitude mais positiva na sala
de aula para com a crianca com cancro (105).

11.5.1 No momento do diagnostico

E fundamental capacitar e preparar os professores para o
sucesso escolar e reduzir as dificuldades no ambiente escolar
(106). A escola deve ser informada sobre o diagnoéstico e

as implicacdes educativas do cancro pediatrico e do seu
tratamento, para que possa planear um programa educativo
individualizado apropriado para cada fase da doenca (107).
Os colegas de turma devem ser informados sobre o cancro

e as suas implicacdes, para que possam criar empatia (106).
Desta forma, a crianca ou adolescentes com cancro podem
ter o apoio da escola e evitar comportamentos de isolamento
e de afastamento social. Também é importante que a escola
saiba quem contactar da equipa pedagdgica hospitalar, de
modo a garantir uma articulacdo adequada (107). A formaea
abrangéncia da informacéo dada a escola e aos colegas de turma
devem ser sempre discutidas e alinhadas com as preferéncias
da crianca com cancro e da sua familia.
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11.5.2 Durante o tratamento

Todas as criancas devem beneficiar de um programa educativo
continuo e flexivel no hospital ou em casa (107). As salas de aula
dos hospitais desempenham um papel fundamental no processo
de desenvolvimento da crianca. Brincar e comunicar com os
seus pares, para além da dimensao educativa, permite a crianca
um espaco de evasdo e de alivio de tensGes. A possibilidade

de frequentar as salas de aula do hospital depende do grau de
imunossupressao, devendo ser disponibilizado apoio educativo
individualizado no hospital. Além disso, devem envidar-se todos
os esforcos para manter o contacto com a escola da crianca.

Tal pode ser conseguido a través da realizacdo de trabalhos de
grupo que incluam a crianga com cancro ou de videochamadas
em grupo. Além disso, os professores podem motivar os colegas
a manterem-se em contacto através de cartas, videochamadas,
desenhos, fotos, mensagens de texto, etc.

11.5.3 Regresso a escola

A crianca deve regressar a escola o mais rapido possivel, e os
médicos devem encorajar esse regresso, especialmente quando
os pais tém dificuldade em permitir que isso aconteca. No
entanto, é essencial que as criancas sintam uma reintegracgio
escolar bem-sucedida (106). Deve ser estabelecido um plano,
considerando fatores praticos e necessidades especificas. O
plano deve também incluir um mecanismo de monitorizacédo
que garanta a facil reintegragdo da crianca ao longo do tempo.
Antes do regresso a escola, também é importante informar

as familias sobre possiveis desafios cognitivos e escolares
associados ao tratamento, implementar medidas de rastreios
adequados e apoiar as criancgas e familias na comunicagdo com
a escola e na resolucdo de eventuais dificuldades (108).
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11.5.4 Cooperacao entre médicos,
escolas e familias

E necessario promover a ligaco entre a escola e as unidades
oncolbgicas, estabelecendo relagdes entre ambos, para que

as necessidades educativas das criancas sejam devidamente
satisfeitas ao longo do percurso do tratamento (106). Pode

ser util a criacdo de uma equipa de apoio a aprendizagem
colaborativa que se reina regularmente, envolvendo a familia,
a escola e os profissionais do hospital (107). As associagOes de
pais de criancas com cancro também podem ajudar, aconselhar
e colaborar em qualquer intervencao.

A partilha de informacdes é importante para prestar apoio
adequado, mas também deve ser reconhecida como um desafio
continuo. Toda a partilha de informac&o deve ser tratada de
forma sensivel, respeitando a confidencialidade e a privacidade
da crianca e tendo sempre em conta o que a propria crianca
sabe sobre a sua condicao. Esta cooperacao deve ser mantida
durante o todo o seguimento, uma vez que alguns problemas
sé surgem mais tarde ou sé se tornam evidentes com o
aparecimento de novas exigéncias do desenvolvimento. As
medidas de apoio devem, subsequentemente, estender-se a
orientacdo vocacional e profissional.
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11.6 Formacao para cuidadores

Ser cuidador de uma crianca ou adolescente com cancro
implica enfrentar inimeros desafios. Muitas vezes, os pais
relatam dificuldades com a complexidade da informacao

e sentem-se sobrecarregados com os cuidados prestados a
crianca, particularmente no que diz respeito aos cuidados
fisicos no domicilio (109). A disponibilizacdo de informacdes
adequadas e de formacdo em enfermagem a cuidadores
aumenta a sua confianca e ajuda-os a adquirir competéncias
para cuidar da crianga com seguranca.

Os cuidadores devem receber formacao para cuidar da crianca
(110):
- Como identificar emergéncias médicas e quem devem
contactar.
- Quais sdo os efeitos indesejaveis frequentes e como os tratar
eficazmente.
- Como cuidar do cateter venoso central, administrar
medicacdo (se necessario), prevenir infecdes, tratar feridas,
gerir a alimentacdo, etc. A disponibilizagﬁo

, , ) de informacodes
Os cuidadores devem ainda receber formacado adequada

para compreender o diagnoéstico, o plano de tratamento e o adequadas ede
prognostico da crianca, bem como adoptar estratégias para formaqﬁo em
lidar com a doencga, tais como orientagao para o acesso a

L : ) enfermagem
apoio psicossocial, etc. (110). A formacao deve comecar no
diagnostico e continuar ao longo do tratamento, garantindo a cuidadores
sempre que toda a informacéo é fornecida no tempo certo, aumenta

ou seja, antes que a familia precise dela. Além disso, devem

considerar-se fatores como o estado emocional e o nivel de asua conﬁanga
literacia do cuidador ao escolher o momento e a forma de e ajud_a-os a adquirir
prestar formacao (110). As informacoes devem ser explicadas
oralmente, mas também devem estar disponiveis por escrito
e apresentadas de forma simples e compreensivel (por exem- cuidar da crianga
plo, folhetos que descrevem sintomas e formas de os abordar). com seguranca.

competéncias para
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11.7 Requisitos de formacao
para representantes de doentes

A medida que a participacéo e o envolvimento dos doentes

ganham cada vez mais importancia, € fundamental que

os representantes de doentes desenvolvam competénias

que lhes permitam tornar-se eficazes em todas as areas:

investigacdo, desenvolvimento atual em estratégias terapéuticas

e medicamentos, definicédo de politicas ou cuidados clinicos.

A familiarizacdo dos doentes com o processo de investigagao

e a sua formacdo para participarem e colaborarem ativamente

no seio de uma equipa demonstraram melhorar o seu

envolvimento na investigacdo. O objetivo néo é transformar os

representantes de doentes em investigadores, mas sim muni-los

de ferramentas para compreenderem melhor o processo de

investigacdo e a linguagem e sentirem-se mais confiantes na

participacao nas discussodes (111).

Para reforcar a sua capacitagao, os representantes de doentes

devem:

- Participar em cursos especificos. Por exemplo, cursos
oferecidos pela EUPATI, Eurordis, a Academia WECAN.

- Receber formacdo adequada para a participacdo em projetos
de investigacdo, ensaios, etc. (112).
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