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AVISO CLiNICO

ESTE LIVRO TEM FINALIDADE EDUCACIONAL. NAO SUBSTITUI AVALIACAO INDIVIDUAL,
PRESCRICAO, PROTOCOLO ASSISTENCIAL, DISCUSSAO EM EQUIPE, CONSENTIMENTO
INFORMADO NEM NORMAS DA INSTITUICAO. DOSES, ESQUEMAS E CRONOGRAMAS
TERAPEUTICOS NAO SAO APRESENTADOS PORQUE DEPENDEM DE DIAGNOSTICO
INTEGRADO, ESTRATIFICACAO DE RISCO, IDADE, RESPOSTA, COMORBIDADES E
PROTOCOLO VIGENTE.

NOTA ETICA E DE PRIVACIDADE

Os relatos recebidos foram tratados como casos-base para ensino. Identificadores diretos foram
suprimidos; imagens de pacientes ndo foram reproduzidas; e néo se acrescentaram dados clinicos
ndo presentes nos arquivos. A redagédo evita transformar a evolugdo de um uUnico paciente em
regra geral. Sempre que o material ndo informava um dado, o livro ndo o completou por inferéncia.

MATERIAIS-BASE FORNECIDOS

M1. Banner de congresso sobre intervencdo M4. Guia para familiares sobre tumores do sistema
multiprofissional em crianga com meduloblastoma. nervoso central e meduloblastoma.

M2. Resumo de congresso sobre o mesmo caso de M5. Estudo de caso e apresentagdo sobre linfoma de
meduloblastoma e sua reabilitagdo. Hodgkin na adolescéncia.

M3. Poster sobre intervencdo multiprofissional em M6. Apresentacao sobre cuidados paliativos

crianga com glioma infiltrante de alto grau em ponte. pediatricos com caso de sarcoma de Ewing.

METODO DE SiNTESE E REFERENCIAS

Foi realizada uma busca narrativa de apoio, atualizada em julho de 2026, com janela de publicacéo
de 2021 a 2026. Foram priorizados artigos cientificos indexados, diretrizes, revisdes sistematicas,
consensos e ensaios clinicos localizados no PubMed/MEDLINE e na SciELO. Também foram
incluidas revisdes cujos métodos declararam busca em Embase, Scopus e/ou Web of Science. Os
registros foram conferidos por DOI, PMID ou péagina estavel do periddico. A lista final contém
apenas publicagdes de 2021-2025; ndo foram identificadas publicagdes de 2026 indispensaveis
a0 escopo.

Esta obra ndo € uma revisdo sistematica: ndo houve protocolo registrado, dupla selecédo
independente nem metanalise. Portanto, a selegdo é transparente e rastredvel, mas ndo pretende
ser exaustiva. A presencga de um artigo em uma base especifica deve ser reconfirmada na propria
base quando houver exigéncia editorial, pois coberturas e indexagdes podem mudar.
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CUIDADO MULTIPROFISSIONAL EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

Capitulo 1

Cuidado integral em oncologia pediatrica

Do primeiro sinal clinico a definigdo de objetivos comuns: por que
coordenacgdo é parte do tratamento.

1.1 O problema clinico é maior que o tumor

O céncer na infancia e na adolescéncia ocorre durante fases rapidas de
crescimento, aquisigdo de habilidades e dependéncia familiar. Por isso, a
avaliagdo inicial ndo termina na identificagdo da neoplasia. Ela precisa
registrar o que a crianga conseguia fazer antes do adoecimento, o que
perdeu ao longo da evolugdo e quais fungdes estdo ameagadas pelo
tumor, pela cirurgia, pela radioterapia, pela quimioterapia ou pela
hospitalizagdo. Mobilidade, comunicagdo, alimentagcdo, aprendizagem,
sono, dor, audi¢cdo, vinculo e participagdo escolar sdo desfechos clinicos,
ndo detalhes periféricos.

O cuidado integral comega quando queixas aparentemente dispersas sdo
lidas como uma trajetéria. Quedas repetidas, mudanga de
comportamento, vomitos, dificuldade para caminhar, perda de habilidades,
dispneia, tosse persistente, emagrecimento, aumento de linfonodos, dor
Ossea e alteragcdo esfincteriana ndo tém uma Unica causa possivel. O valor
estd na persisténcia, na progressdo, na associagdo entre sinais e na
comparagdo com o desenvolvimento prévio. Essa leitura evita tanto a
banalizagdo quanto a promessa indevida de que todo diagndstico poderia
ter sido antecipado. Os sinais de alerta orientam investigagdo; ndo
confirmam céncer.

A classificagdo contemporédnea dos tumores do SNC integra morfologia e
biologia molecular, enquanto outras neoplasias pediatricas também
dependem de anatomopatologia, imagem, extensdo da doenga e
marcadores especificos. A equipe deve traduzir essa complexidade para a
familia em linguagem compreensivel, distinguindo o que j& esta
confirmado, o que ainda é hipdtese e o que depende de exame adicional
1,21

1.2 Uma equipe, um plano

Multiprofissionalidade ndo € apenas a presenga de muitas categorias. Ea
construgdo de objetivos compartilhados, responséaveis definidos e
comunicagdo que conecte as decisBes. Oncologia, cirurgia, radioterapia,
neurologia, enfermagem, fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia,
nutricdo, psicologia, servigo social, farmacia, cuidados paliativos e
educagdo hospitalar entram em momentos diferentes, conforme a
necessidade.
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Capitulo 1

Cuidado integral em oncologia pediatrica

Do primeiro sinal clinico a definigdo de objetivos comuns: por que
coordenacgdo é parte do tratamento.

O nucleo do plano deve permanecer simples: controlar a doenga quando
possivel, reduzir danos evitaveis, aliviar sintomas, preservar
desenvolvimento e apoiar a familia.

Reunides breves e regulares podem organizar trés horizontes. O horizonte
imediato inclui seguranga respiratdria, neurolégica, infecciosa e nutricional.
O horizonte funcional pergunta quais habilidades podem ser mantidas ou
recuperadas durante o tratamento. O horizonte longitudinal antecipa
efeitos tardios, reinsergdo escolar, transicdo de cuidados ou, quando a
doenga é ameacgadora da vida, preferéncias e prioridades para conforto.
Recomendagdes recentes de reabilitagdo e revisdes de intervengdes de
enfermagem sustentam avaliagdo precoce, abordagem centrada na familia
e continuidade entre fases assistenciais [17,24].

O plano compartilhado também reduz mensagens contraditdrias. Se a
fonoaudiologia define consisténcia segura, a enfermagem, a nutricdo, os
cuidadores e a equipe médica precisam utilizar a mesma orientagéo. Se a
fisioterapia estabelece precaugbes para mobilizagdo, todos devem
conhecé-las. Se a familia prioriza conforto e permanéncia junto ao
adolescente, esse objetivo deve aparecer de forma explicita no prontuario
e nhas passagens de plantdo.

1.3 Decisao proporcional e revisao continua

Criangas mudam rapidamente, e o plano precisa acompanhar essas
mudancgas. Avaliagbes seriadas sdo mais Uteis que um retrato isolado. Um
ganho funcional pode permitir retirar uma sonda; uma nova alteragdo de
consciéncia pode exigir suspender a alimentagégo oral; uma infecgdo pode
modificar temporariamente a intensidade da reabilitagdo; uma resposta
tumoral pode abrir outra possibilidade terapéutica. Da mesma forma, piora
progressiva pode exigir que a equipe reavalie beneficios e 6nus de
intervengdes.

Proporcionalidade significa relacionar cada procedimento a um objetivo
clinico alcangavel e relevante para a crianca. Ela ndo equivale a fazer
menos. Em alguns momentos, o cuidado proporcional exige tratamento
intensivo; em outros, exige evitar procedimentos sem beneficio provavel e
concentrar recursos em conforto, comunicagdo e presenga familiar.

Pagina 7



CUIDADO MULTIPROFISSIONAL EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

Capitulo 1

Cuidado integral em oncologia pediatrica

Do primeiro sinal clinico a definigdo de objetivos comuns: por que
coordenacgdo é parte do tratamento.

A decisdo deve considerar evidéncia, experiéncia da equipe, valores da
crianga quando ela pode participar, autoridade parental e limites éticos e
legais.

CONEXAO COM OS MATERIAIS-BASE

Os materiais M1-M6 mostram trajetérias muito diferentes — tumor de fossa
posterior, glioma pontino, massa mediastinal e sarcoma espinal —, mas
convergem em um ponto: o diagndstico alterou simultaneamente fungéo, rotina
familiar e necessidades de seguranga. Essa convergéncia sustenta a
organizacdo do cuidado por problemas e objetivos, sem apagar as
particularidades de cada doenga.

Sintese operacional

e Registrar linha de base funcional e desenvolvimento anterior ao
adoecimento.

e Separar fatos confirmados, hipdteses diagndsticas e decisGes ainda
pendentes.

o Definir objetivos comuns, profissional responsadvel e prazo de
reavaliagdo.

¢ Usar uma Unica orientagdo para alimentagdo, mobilidade, dispositivos e
sinais de alerta.

¢ Incluir a crianga e a familia na decisdo em linguagem compativel com
idade e compreenséo.

PONTOS-CHAVE

O cuidado integral € uma arquitetura de decisdes. A qualidade ndo depende
apenas de quantas profissdes participam, mas de como seus achados se
transformam em um plano coerente, revisavel e centrado na crianga.
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Capitulo 2

Tumores do sistema nervoso central na infancia

Heterogeneidade bioldgica, sinais dependentes da idade e diagndstico
integrado.

2.1 Um grupo heterogéneo de doencgas

“Tumor cerebral” ndo é um diagndstico Unico. Os tumores pediatricos do
sistema nervoso central diferem quanto & célula de origem, localizagao,
padrdo de crescimento, grau, alteragdes moleculares e possibilidade de
disseminagdo pelo neuroeixo. A quinta edigdo da classificagdo da
Organizagdo Mundial da Saude consolidou uma abordagem integrada: em
vérias entidades, a denominagdo final depende da combinagdo entre
histologia e caracteristicas moleculares. Isso impede que aparéncia
microscopica isolada seja usada como atalho para progndstico ou
tratamento [1].

Uma lesdo de baixo grau pode provocar grande morbidade se
comprometer estruturas criticas; um tumor infiltrativo pode ndo ter plano
cirurgico seguro; uma massa de fossa posterior pode obstruir o fluxo do
LCR e produzir hidrocefalia. ldade também importa, porque sintomas,
tolerancia terapéutica e vulnerabilidade do cérebro em desenvolvimento
variam. A sintese brasileira de Soares e colaboradores destaca ainda que
acesso a centros especializados, terapia intensiva, neuropatologia,
radioterapia e seguimento é parte do problema assistencial no SUS [2].

2.2 Sinais clinicos e percurso diagnéstico

Os sintomas resultam do aumento da pressdo intracraniana, da
localizagdo anatdbmica ou de ambos. Cefaleia, vOmitos recorrentes,
irritabilidade, sonoléncia, alteragdo de comportamento, convulséo, déficit
focal, alteragdo visual, desequilibrio e dificuldade de marcha podem
ocorrer. Em lactentes, o sinal pode ser perda de uma habilidade adquirida,
mudanga no padrdo de alimentagdo ou aumento do perimetro cefalico. Em
criangas pequenas, a descrigdo verbal é limitada; observar brincadeira,
postura, olhar, deglutigcdo e trajetéria motora torna-se essencial.

Persisténcia e progressdo justificam avaliagdo dirigida. A ressonancia
magnética € central para caracterizar a lesdo e orientar planejamento.
Conforme a hipdtese, o estadiamento pode incluir imagem do neuroeixo e
avaliagdo do LCR, respeitando seguranga e momento clinico. O diagndstico
deve utilizar tecido adequado quando a bidpsia ou ressecgdo for indicada
e segura. Ha situagBes em que localizagdo, risco do procedimento e
critérios atuais modificam a estratégia; por isso, “todo tumor precisa ser
retirado” € uma generalizagdo incorreta.

Pagina 10



CUIDADO MULTIPROFISSIONAL EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

Capitulo 2

Tumores do sistema nervoso central na infancia

Heterogeneidade bioldgica, sinais dependentes da idade e diagndstico
integrado.

Depois da cirurgia, o relatério precisa distinguir intengdo, extensdo de
ressecgdo, complicagdes e achados funcionais. A equipe deve procurar
alteragdes de pares cranianos, forga, coordenagdo, equilibrio, nivel de
consciéncia, fala, voz, respiragdo e deglutigdo. O diagndstico oncoldgico e
a avaliagdo funcional caminham em paralelo: um descreve a doenga; o
outro mostra como ela afeta a vida.

2.3 Tratamento e protecao do desenvolvimento

Cirurgia, radioterapia, quimioterapia e terapias dirigidas sdo combinadas
conforme entidade, idade, extensdo e risco. Ndo existe um esquema
universal para tumores do SNC. Mesmo dentro de uma entidade, subgrupo
molecular e resposta podem modificar a estratégia. A comunicagao
responsavel evita traduzir pesquisa promissora como tratamento
estabelecido e distingue protocolo assistencial, ensaio clinico e uso
excepcional.

A protecdo do desenvolvimento comega antes do primeiro ciclo. Avaliagdes
de audigdo, nutrigdo, fungdo endocrinolégica, cognigdo, comunicagdo e
desempenho motor devem ser planejadas conforme as exposigcles
previstas. Quando a crianga ja chega com hidrocefalia, ataxia, hemiparesia
ou disfagia, a reabilitagdo ndo precisa aguardar o término do tratamento
antineoplasico; precisa ser adaptada a estabilidade clinica e aos objetivos
do momento [17,19].

O seguimento também deve antecipar o retorno a escola e a carga
familiar. Alterag8es podem emergir meses ou anos depois, sobretudo apds
terapias que afetam cérebro, eixo hipotdlamo-hipdfise, audigdo ou
crescimento. Um resumo de tratamento com diagndstico integrado,
cirurgias, campos de radioterapia, agentes sistémicos e complicagdes € a
ponte entre oncologia e cuidado longitudinal.

CONEXAO COM OS MATERIAIS-BASE

O guia familiar M4 associa cefaleia, vomitos, tontura, perda de equilibrio,
descoordenagdo e mudangas de comportamento a necessidade de avaliacéo.
Nos casos M1-M3, quedas, dificuldade para caminhar, regresséo do
desenvolvimento e alteragdes de degluticdo apareceram antes ou durante o
diagndstico. Esses achados sdo compativeis com disfungdo neuroldgica, mas
ndo séo especificos de uma Unica neoplasia.
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Capitulo 2

Tumores do sistema nervoso central na infancia

Heterogeneidade bioldgica, sinais dependentes da idade e diagndstico
integrado.

Sintese operacional

o Descrever a trajetdria dos sintomas, ndo apenas sua presenga.

¢ Integrar imagem, anatomopatologia e dados moleculares conforme a
entidade.

¢ Avaliar fungdo neuroldgica, alimentagdo e comunicagdo antes e depois
de procedimentos.

e Encaminhar para centro com experiéncia quando o diagndstico ou a
terapia exigir alta especializagdo.

e Planejar seguimento a partir das exposi¢cdes, ndo apenas do nome do
tumor.

PONTOS-CHAVE

Tumores do SNC pedidtricos exigem diagndstico integrado e leitura do
desenvolvimento. Sinais clinicos orientam investigacdo, mas a entidade final
depende de dados anatdmicos, histolégicos €, cada vez mais, moleculares.
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CUIDADO MULTIPROFISSIONAL EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

Capitulo 3

Meduloblastoma

Estratificagdo molecular, tratamento adaptado ao risco e consequéncias
funcionais de uma doencga da fossa posterior.

3.1 Identidade biolégica e apresentacao

O meduloblastoma é um tumor embriondrio maligno do cerebelo. A
descrigdo contempordnea ndo se limita a “histologia classica” ou a um
grau isolado: grupos moleculares — WNT, SHH, grupo 3 e grupo 4 —
organizam diferengas bioldgicas e clinicas, com subtipos adicionais em
evolugdo. A idade, presenca de disseminagdo, volume residual, histologia e
caracteristicas moleculares contribuem para a estratificagdo. O uso
integrado dessas varidveis evita tratar todas as criangas como se
compartilhassem o mesmo risco [3,4].

Por surgir na fossa posterior, pode manifestar-se com desequilibrio,
ataxia, quedas, cefaleia, vOmitos, irritabilidade ou dificuldade de
coordenagdo. Hidrocefalia pode acompanhar a obstrugdo do LCR. Em
criangas pequenas, o quadro pode ser percebido como regressdo motora
ou mudanga de comportamento. Nenhum desses sinais confirma
meduloblastoma; a ressonancia e o diagndstico anatomopatoldgico sédo
indispensaveis.

3.2 Diagnéstico, estadiamento e tratamento

A avaliagdo inclui imagem craniana, caracterizagdo do neuroeixo conforme
0 protocolo e anadlise do LCR no momento seguro. A cirurgia busca obter
tecido, reduzir massa tumoral e tratar complicagdes quando possivel,
equilibrando ressecgdo e preservagdo neuroldgica. O raciocinio “quanto
mais, melhor” ndo pode ignorar o risco de lesdo funcional. O relatoério pds-
operatodrio, a imagem de controle e o diagndstico integrado alimentam a
classificagéo de risco.

Em criangas com idade apropriada, radioterapia cranioespinal e
quimioterapia sdo componentes frequentes, com intensidade ajustada ao
risco e ao protocolo. Em lactentes e criangas muito pequenas, a
vulnerabilidade do sistema nervoso a radiagdo torna essenciais estratégias
especificas, que podem priorizar quimioterapia e adiar ou evitar irradiagdo
em grupos selecionados. Bagchi e colaboradores discutemm como a
classificagdo molecular amplia a precisdo dessas decisGes em criangas
pequenas [3].
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Capitulo 3

Meduloblastoma

Estratificagdo molecular, tratamento adaptado ao risco e consequéncias
funcionais de uma doencga da fossa posterior.

Ensaios contemporadneos mostram por que resultados ndo devem ser
extrapolados indiscriminadamente. O SIMBO3 avaliou terapia adaptada ao
risco e demonstrou associagdo entre caracteristicas clinicas e
moleculares e os desfechos [4]. No estudo do Children’s Oncology Group
para doenga de alto risco, a intensificagdo com carboplatina durante a
radioterapia beneficiou particularmente o grupo molecular 3, enquanto
isotretinoina ndo mostrou beneficio global; isso € evidéncia para
protocolos e populagdes definidos, ndo uma prescrigdo universal [D].

3.3 Funcao, toxicidades e acompanhamento

Apods cirurgia de fossa posterior, a crianga pode apresentar ataxia,
fraqueza, alteragdo do tbénus, déficits de pares cranianos, disfagia,
disartria ou mudangas cognitivas e afetivas. Alguns comprometimentos ja
decorrem do tumor; outros podem aparecer apds o procedimento ou ao
longo da terapia. Avaliagdes seriadas ajudam a diferenciar recuperacgéo,
toxicidade e nova deterioragao.

Quimioterapia e radioterapia podem repercutir em crescimento, audigéo,
fungdo enddcrina, cognigdo, desempenho escolar e fertilidade, de maneira
dependente das exposigdes. Isso exige vigildncia dirigida, ndo uma lista
genérica de exames. A alimentagdo deve ser tratada como eixo de
seguranga e desenvolvimento. Se houver disfagia, a via oral depende de
avaliagdo clinica, consisténcia, volume, postura, fadiga e protegdo das vias
aéreas. A retirada de sonda deve ocorrer quando necessidades
nutricionais e seguranga puderem ser mantidas, e ndo apenas porque a
crianga aceita algum alimento.

Reabilitagdo precoce pode abordar controle cefdlico e de tronco,
sedestagdo, transferéncias, marcha, coordenagdo, comunicagdo e
participagdo. A dose de atividade precisa acompanhar plaquetas,
hemoglobina, infecgdo, dor, ndusea e estabilidade neuroldgica. O objetivo
ndo € “normalizar” a crianga rapidamente, mas sustentar ganhos
relevantes e evitar perdas secundarias dentro dos limites do tratamento.
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Capitulo 3
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Estratificagdo molecular, tratamento adaptado ao risco e consequéncias
funcionais de uma doencga da fossa posterior.

CASO-BASE: MEDULOBLASTOMA

M1 e M2 descrevem uma crianga de 3 anos com meduloblastoma de histologia
classica, submetida a resseccdo, com ataxia, hemiparesia esquerda, baixo
controle cefélico e de tronco e disfagia. O material registra progresséo de
alimentagédo enteral exclusiva para ingestdo oral independente apds intervengéo
fonoaudioldgica e fisioterapéutica. Esse resultado documenta a evolugéo
daquele paciente; ndo permite estimar tempo de recuperagdo para outras
criangas.

Sintese operacional

e Registrar grupo molecular e demais elementos da estratificagdo
quando disponiveis.

e Equilibrar ressecgdo e preservagédo neuroldgica.

e N3&o extrapolar resultados de um subgrupo ou protocolo para todos os
pacientes.

e Rastrear audigdo, fungdo enddcrina, cognigdo, nutricdo e desempenho
motor conforme exposigdes.

e Vincular retirada de sonda a seguranga e suficiéncia nutricional
documentadas.

PONTOS-CHAVE

O meduloblastoma é uma familia biologicamente heterogénea. O tratamento
moderno combina risco clinico e molecular, enquanto a reabilitagcdo e a
vigilancia de toxicidades protegem desenvolvimento e participagéo.
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CUIDADO MULTIPROFISSIONAL EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

Capitulo 4

Gliomas pediatricos de alto grau

Do diagndstico molecular a incerteza terapéutica: cuidado simultdneo da
doenga, da fungdo e do sofrimento.

4.1 Nao sao versoes pequenas do glioma adulto

Gliomas pediatricos de alto grau constituem entidades biologicamente
distintas dos gliomas mais comuns no adulto. A classificagdo de 2021
incorporou familias pediatricas e alterag8es moleculares definidoras. Entre
elas, o glioma difuso de linha média H3 K27-alterado envolve estruturas
centrais como ponte, tdlamo ou medula e apresenta comportamento
agressivo. A nomenclatura correta depende do contexto anatdmico,
histolégico e molecular; “glioma de alto grau” sozinho pode ser apenas
uma descrigdo proviséria [1,7,8].

Tumores pontinos infiltrativos podem afetar pares cranianos, vias motoras
longas, coordenagdo, respiragdo e degluticdo. Hemiparesia, assimetria
facial, engasgos, alteragdo de voz, perda de marcha ou regressdo de
habilidades podem emergir em combinagdes variadas. Hidrocefalia ndo &
universal, mas, quando presente, pode exigir procedimento especifico. A
avaliagdo inicial deve registrar fungdo antes de intervengdes, porque
mudangas posteriores podem refletir doenga, efeito do procedimento,
edema ou tratamento.

4.2 Diagnéstico e limites terapéuticos

A ressonéncia define extensdo e relagdo com estruturas criticas. O papel
da bidpsia evoluiu com técnicas mais seguras e necessidade de
diagndstico molecular, mas a decisdo continua individualizada em centros
experientes. Quando tecido é obtido, a andlise deve ser suficiente para
classificagdo e, quando apropriado, identificagdo de alteragdes com
implicagédo diagndstica ou potencial elegibilidade para estudo clinico.

A radioterapia permanece componente central para muitos gliomas
difusos de linha média, com objetivo de controle temporario e possivel
melhora de sintomas. N3do hd um Unico regime sistémico curativo
estabelecido para todas as entidades. Terapias-alvo, imunoterapia e
agentes experimentais sdo areas ativas de pesquisa; acesso e indicagédo
dependem de alteragdo molecular, fase da doenga e protocolo. Revisbes
recentes ressaltam que resultados iniciais ou estudos de brago Unico
precisam ser comunicados sem transformar sinal de atividade em garantia
de beneficio [8,9].
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Capitulo 4

Gliomas pediatricos de alto grau

Do diagndstico molecular a incerteza terapéutica: cuidado simultdneo da
doenga, da fungdo e do sofrimento.

A incerteza progndstica ndo autoriza siléncio. Ela exige comunicagdo em
camadas: o que se sabe sobre o diagndstico; quais objetivos sdo realistas
para a intervengdo proposta; quais efeitos sdo esperados; quais sinais
exigem contato; e quais decisdes podem precisar ser revistas. Coleman e
colaboradores propdem cuidado interdisciplinar desde o diagndstico de
glioma difuso de linha média, integrando tratamento, reabilitagdo, suporte
psicossocial e cuidados paliativos [6].

4.3 Reabilitar sem perder de vista a trajetoria

Em doenga progressiva, reabilitagdo ndo se resume a recuperar fungdo
perdida. Ela pode manter participagdo, adaptar comunicagdo, posicionar
com conforto, proteger vias aéreas, orientar transferéncias e reduzir
sobrecarga do cuidador. A meta muda conforme a trajetdria: treinamento
de marcha em um momento; cadeira adequada e conservagdo de energia
em outro; estratégias de comunicagdo alternativa se fala ou motricidade
piorarem.

Disfagia merece vigildncia continua. Uma crianga pode melhorar apds
procedimento e depois apresentar nova piora. Consisténcia e volume
seguros hoje ndo sdo garantia permanente. A equipe precisa definir sinais
de aspiragdo ou fadiga, plano para medicamentos e hidratagdo e critérios
de reavaliagdo. Se uma via enteral for usada, ela ndo elimina cuidado oral,
experiéncias prazerosas quando seguras nem participagdo familiar.

Cuidados paliativos devem coexistir com radioterapia ou pesquisa clinica
quando houver necessidades de sintomas, comunicagdo ou apoio. Essa
integragdo ndo determina abandono do tratamento. Ela cria um espaco
explicito para dor, dispneia, secrecdes, ansiedade, sono, medo e
prioridades familiares, além de planejamento antecipado se a doenga
progredir [6,27].
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Capitulo 4

Gliomas pediatricos de alto grau

Do diagndstico molecular a incerteza terapéutica: cuidado simultdneo da
doenga, da fungdo e do sofrimento.

CASO-BASE: GLIOMA PONTINO

M3 relata uma crianga de 1 ano e 4 meses com regressdo neuropsicomotora,
dificuldade para caminhar, hemiparesia e alteragdo de degluticdo; a imagem
descreveu glioma infiltrante de alto grau em ponte e hidrocefalia. Apds
procedimentos, houve disfagia moderada-grave e paresia facial, com uso de
sonda nasoenteral. O material registra retirada da sonda apds dois meses e
avangos motores. O livro preserva essa sequéncia sem atribuir causalidade
exclusiva a uma profissdo ou generalizar o tempo de evolugao.

Sintese operacional
e Usar nomenclatura integrada e evitar equiparar glioma pediatrico ao
adulto.
¢ Discutir bidpsia e perfil molecular em centro experiente.
¢ Distinguir terapia estabelecida, ensaio clinico e evidéncia preliminar.
¢ Reavaliar deglutigdo, mobilidade e comunicagdo quando a doenga ou o
tratamento mudarem.
e Integrar cuidados paliativos a partir das necessidades, ndo apenas no
fim da vida.

PONTOS-CHAVE

Nos gliomas de alto grau, precisdo diagndstica e honestidade sobre incerteza
sdo inseparaveis. O cuidado de qualidade acompanha simultaneamente tumor,
fungédo, sintomas e prioridades familiares.
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CUIDADO MULTIPROFISSIONAL EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

Capitulo 5

Linfoma de Hodgkin em adolescentes

Massa mediastinal, confirmagdo histoldgica e tratamento adaptado ao
risco e a resposta.

5.1 Reconhecer urgéncia sem precipitar o diagnostico

O linfoma de Hodgkin costuma apresentar linfonodomegalia persistente,
frequentemente cervical ou supraclavicular. Sintomas sistémicos podem
incluir febre, sudorese noturna e perda de peso, mas a apresentagao varia.
Tosse, dispneia, ortopneia ou desconforto tordcico levantam a
possibilidade de massa mediastinal. Nessa situagdo, a prioridade & avaliar
comprometimento de via aérea, circulagdo e capacidade de permanecer
em decubito.

Uma massa mediastinal volumosa muda o risco de sedagédo, anestesia e
procedimentos. A equipe deve evitar etapas desnecessarias e planejar a
obtengdo de tecido com anestesiologia, oncologia, cirurgia, imagem e
terapia intensiva. A urgéncia fisioldgica ndo permite substituir bidpsia por
suposigdo, mas exige que a confirmagdo diagndstica ocorra com
segurancga. O prontudrio precisa registrar sintomas posicionais, saturagéo,
sinais de compressao, exames de imagem e plano de contingéncia.

5.2 Diagnodstico e estratificagcao contemporanea

A confirmagédo requer tecido adequado e revisdo anatomopatoldgica.
Exames de imagem, incluindo PET quando previsto no protocolo, ajudam a
estabelecer extensdo e servem de referéncia para resposta. O tratamento
pediatrico e de adolescentes € organizado por grupos de risco e resposta
precoce; ndo deve ser reduzido a um esquema adulto repetido para todos.
Kahn e colaboradores defendem padrdes que conciliem controle da
doenga, decisdo compartilhada e redugao de toxicidade tardia [11].

Quimioterapia combinada é a base, enquanto radioterapia é utilizada de
forma seletiva conforme protocolo, risco e resposta. Agentes dirigidos
passaram a compor estratégias para grupos especificos. No ensaio de
fase lll para criangas e adolescentes com doenga de alto risco, a adigdo
de brentuximabe vedotina a quimioterapia melhorou a sobrevida livre de
eventos em comparagdo ao regime controle, com interpretagédo restrita a
populagdo e ao protocolo estudados [10]. O resultado ndo significa que
todo paciente deva receber o agente.
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Linfoma de Hodgkin em adolescentes

Massa mediastinal, confirmagdo histoldgica e tratamento adaptado ao
risco e a resposta.

Durante o tratamento, a equipe acompanha mielossupressdo, infecgéo,
nausea, mucosite, neuropatia, fungdo cardiopulmonar e impacto
psicossocial, conforme os agentes utilizados. Fertilidade e preservagao
reprodutiva precisam ser discutidas antes de exposigdes gonadotdxicas
quando houver tempo e indicagao.

5.3 Adolescéncia, autonomia e efeitos tardios

O adolescente compreende a ameaca da doenca de maneira propria e
pode experimentar perda de privacidade, interrupgdo escolar, mudancgas
corporais e dependéncia dos pais. A comunicagdo deve incluir espago
protegido para perguntas, avaliagdo de entendimento e participagéo
compativel com maturidade. Assentimento ndo ¢é uma assinatura
simbodlica: é processo de informagdo, escuta e respeito, dentro dos limites
legais.

O objetivo de reduzir radioterapia e intensidade em respondedores
selecionados estd ligado ao risco de efeitos tardios. Dependendo das
exposicoes, o seguimento pode incluir vigildncia cardiovascular, pulmonar,
tireoidiana, reprodutiva e de neoplasias subsequentes. A equipe deve
entregar um resumo de tratamento, porque o nome “Hodgkin” ndo informa
quais orgdos foram expostos nem quais exames serdo necessarios anos
depois.

Fisioterapia e enfermagem participam da preservagdo funcional durante
internagdes e ciclos. Mobilizagdo segura, manejo de fadiga, avaliagdo de
tolerdncia e prevengdo de complicagbes ndo dependem de déficit
neuroldgico. Quando hd dispneia por massa ou toxicidade, intensidade e
metas devem ser recalibradas.

CASO-BASE: MASSA MEDIASTINAL

M5 apresenta adolescente de 17 anos com dispneia, tosse seca, perda ponderal,
linfonodomegalia cervical e piora respiratdria noturna. A imagem descreveu
massa mediastinal anterior com compressao traqueal, seguida de investigagéo,
linfadenectomia, cuidado intensivo e quimioterapia. O caso ilustra risco
anatdémico e necessidade de coordenagédo; o material ndo permite reconstruir
estadiamento completo nem resposta final.
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Linfoma de Hodgkin em adolescentes

Massa mediastinal, confirmagéo histoldgica e tratamento adaptado ao
risco e a resposta.

Sintese operacional

e Tratar sintomas respiratoérios e posicionais como dados de seguranga
antes de sedagdo.

¢ Confirmar diagndstico com tecido adequado e estadiar conforme
protocolo.

e Usar estratégia pediatrica adaptada ao risco e a resposta.

¢ Discutir fertilidade e toxicidades previstas antes do tratamento quando
possivel.

e Entregar resumo de exposigdes para orientar a vigilancia de longo
prazo.

PONTOS-CHAVE

No linfora de Hodgkin do adolescente, cura e redugdo de dano tardio sdo
objetivos simultaneos. Massa mediastinal exige planejamento de seguranga, € a
terapia deve seguir risco, resposta e protocolo pediatrico.
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Capitulo 6

Sarcoma de Ewing

Dor persistente, comprometimento espinal e tratamento multimodal de
um sarcoma sistémico.

6.1 Apresentacao e confirmacgao diagnostica

O sarcoma de Ewing é um tumor maligno de pequenas células que
acomete osso ou tecidos moles, sobretudo em criangas maiores,
adolescentes e adultos jovens. Dor localizada, edema e limitagdo funcional
sdo apresentagdes frequentes. Quando a lesdo envolve coluna, sacro ou
regido paravertebral, fraqueza progressiva, alteragdo de marcha, retencédo
urindria, constipagdo ou perda sensitiva exigem avaliagdo urgente por
possivel compresséo neural.

Imagem local define extensdo e relagdo com estruturas; estadiamento
avalia doenga a distdncia. A bidpsia deve ser planejada com a equipe que
realizard o tratamento definitivo, para ndo comprometer campos
cirurgicos. O diagndstico integra morfologia, imunofendtipo e
demonstragdo de rearranjo molecular caracteristico, frequentemente
envolvendo EWSR1 e um membro da familia ETS. A alteragdo molecular
ajuda a distinguir Ewing de outros tumores de pequenas células, mas
precisa ser interpretada no contexto patoldgico [13].

6.2 Tratamento sistémico e controle local

E considerado doenca com risco sistémico mesmo quando a imagem
mostra lesdo localizada. Por isso, quimioterapia multiagente e controle
local sdo pilares. Cirurgia, radioterapia ou combinagdo sdo escolhidas
conforme ressecabilidade, resposta, margens, localizagdo, morbidade
esperada e protocolo. Recomendagdes de consenso recentes reforgam
decisdo por equipe experiente e documentacdo das razbes para a
estratégia local [14].

Em lesbGes espinais e paravertebrais, descompressdo neuroldgica,
obtengdo de diagndstico e controle tumoral precisam ser equilibrados.
Cirurgias repetidas podem trazer déficits e ndo substituem terapia
sistémica. A radioterapia pode ser central quando a ressecgdo completa é
invidvel ou mutilante. A andlise contemporénea de Ewing espinal ressalta o
planejamento integrado entre oncologia, cirurgia e radioterapia [16].

O tratamento deve monitorar toxicidade hematoldgica, renal, cardiaca e
infecciosa conforme os agentes, além de fungdo gonadal, crescimento e
risco de neoplasia subsequente no longo prazo. O capitulo ndo lista doses
porque esquemas variam por protocolo e condigdo clinica.
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Sarcoma de Ewing

Dor persistente, comprometimento espinal e tratamento multimodal de
um sarcoma sistémico.

6.3 Sintomas neurolégicos, dor e reabilitagao

Dor é simultaneamente sintoma, desfecho e experiéncia emocional.
Avaliagdo deve registrar intensidade, padrdo, gatilhos, impacto no sono,
mobilidade e fungdo, resposta a intervengles e efeitos adversos. Em
compressdo espinal, o exame neurolégico seriado inclui forga,
sensibilidade, ténus, equilibrio, marcha e fungdes vesical e intestinal.
Mudangas rapidas precisam ser comunicadas imediatamente.

Reabilitagdo apods comprometimento espinal pode envolver
posicionamento, prevengdo de lesdes por pressdo, manejo de
espasticidade ou fraqueza, treino de transferéncias, dispositivos de
mobilidade, conservagdo de energia e adaptagdo de atividades. A escolha
depende de estabilidade dssea e neuroldgica, dor e plano oncoldgico. Uma
meta funcional ndo deve expor a crianga a risco estrutural.

Quando a doenga progride ou a carga de sintomas é alta, cuidados
paliativos se somam ao tratamento. Analgesia multimodal, apoio
psicoldgico, comunicagdo sobre progndstico e planejamento antecipado
podem ocorrer durante quimioterapia ou radioterapia. Se intervencgdes
deixam de oferecer beneficio proporcional, a equipe deve revisar objetivos
com adolescente e familia, deixando claro o que continuard sendo feito
para conforto e vinculo.

CASO-BASE: EWING ESPINAL

M6 descreve adolescente de 14 anos com sarcoma de Ewing em regides cervical
e lombossacral, dor sacral, fraqueza progressiva, ataxia, retengdo urindria e
constipagdo, submetida a duas ressecgdes. A apresentagdo aborda controle
dificil de dor e decisdo familiar orientada a conforto, sem ventilagdo invasiva ou
traqueostomia. O caso sustenta a discussdo de compressdo neural e
proporcionalidade; ndo informa elementos suficientes para reconstruir todo o
protocolo oncoldgico.
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Sarcoma de Ewing

Dor persistente, comprometimento espinal e tratamento multimodal de
um sarcoma sistémico.

Sintese operacional

e Investigar dor persistente com déficit neuroldgico ou alteragéo
esfincteriana como urgéncia.

¢ Planejar bidpsia com a equipe de tratamento definitivo.

¢ Combinar terapia sistémica e controle local conforme protocolo e
morbidade.

e Definir precaugdes de mobilizagdo quando houver instabilidade dssea
ou compressao.

e Integrar controle de sintomas e planejamento antecipado sem esperar
o fim das opgdes oncoldgicas.

PONTOS-CHAVE

Sarcoma de Ewing exige confirmagdo molecularmente informada, terapia
sistémica e controle local planejado. Na doenca espinal, fungdo neuroldgica,
estabilidade e dor orientam decisbes urgentes e metas realistas.
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Capitulo 7

Reabilitacao multiprofissional

Motricidade, comunicagdo, deglutigdo, nutricdo e audigdo como dimensdes
do mesmo desenvolvimento.

7.1 Avaliagao precoce e metas funcionais

Reabilitagdo oncoldgica pedidtrica comega com uma pergunta pratica: o
que esta crianga precisa fazer com seguranga e significado hoje? A
resposta pode ser sustentar a cabega, sentar, brincar, ir ao banheiro,
engolir medicamentos, pedir ajuda, voltar & escola ou caminhar sem cair.
Diretrizes e consensos recentes recomendam triagem precoce, avaliagdo
seriada e encaminhamento orientado por déficit ou risco, embora a
evidéncia ainda seja heterogénea entre diagndsticos [17].

O plano deve usar metas observaveis e prazo de revisdo. “Melhorar a
marcha” & vago; “percorrer o quarto com apoio e sem perda de equilibrio”
é verificavel. A dose de exercicio considera estabilidade clinica, contagens
hematoldgicas, febre, dispositivos, dor, fadiga, lesdo dssea e precaugdes
pds-operatérias. Revisdo sistematica de 2024 encontrou beneficios
potenciais do exercicio terapéutico durante o tratamento, mas protocolos
variaram; seguranga e individualizagdo permanecem essenciais [18]. A
revisdo brasileira sobre exergaming mostra um recurso possivel para
adesdo e tolerédncia, ndo substituto automatico da avaliagdo presencial
[39].

7.2 Degluticao, comunicac¢ao e nutricao

Tumores de fossa posterior, tronco encefdlico e tratamentos associados
podem alterar coordenagdo oral, fechamento laringeo, sensibilidade, voz,
fala e manejo de secregdes. Disfagia pode produzir tosse e engasgos, mas
também ocorrer sem sinais externos claros. Avaliagcdo clinica orienta
hipdteses e, quando necessério, exame instrumental contribui para definir
fisiologia e estratégia. Revisbes e diretrizes recomendam oferecer
avaliagdo e intervengdo de comunicagdo e degluticdo a criangas com
tumor cerebral ou leucemia quando houver risco ou alteragédo [19,20].

Interveng8es podem incluir posicionamento, ritmo, tamanho de oferta,
utensilios, consisténcia, controle motor oral e orientagdo ao cuidador. Uma
técnica so € vdlida se responder a fisiologia e as metas daquela crianca.
Progressdo de volume ou consisténcia requer observagdo de fadiga,
respiragédo e eficiéncia. “Aceitou” ndo €& sinbnimo de “engoliu com
seguranga”.
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Motricidade, comunicagdo, deglutigdo, nutricdo e audigdo como dimensdes
do mesmo desenvolvimento.

Nutrigdo acompanha ingestdo, crescimento, composigdo corporal,
sintomas gastrointestinais e demandas do tratamento. Triagem deve ser
repetida, porque risco nutricional muda durante a trajetdria. Revisbes e
consenso internacional apontam necessidade de método sistematico e
intervengdo proporcional, incluindo via enteral quando a ingestdo ndo
sustenta necessidades [21,22]. A sonda € um recurso terapéutico; ndo
representa falha da crianga nem encerra o trabalho de reabilitagao.

Comunicagdo inclui fala, linguagem, voz, cognicdo e meios alternativos.
Uma crianga com paresia facial pode compreender plenamente, mas ter
expressdo limitada. O adolescente com fraqueza progressiva pode
precisar de estratégia de acesso antes que a comunicagado oral se torne
insuficiente.

7.3 Trabalho em rede

Fisioterapia aborda mobilidade, fungdo respiratdria, equilibrio, forca e
condicionamento. Terapia ocupacional organiza participagdo, atividades de
vida didria, membro superior, adaptagdes e rotina. Fonoaudiologia avalia
comunicagdo e degluticdo. Nutricdo calcula necessidades e acompanha
crescimento e tolerdncia. Enfermagem observa a fungdo ao longo de todo
o dia, reproduz orientagdes e identifica mudangas. Medicina integra
estabilidade, diagndstico e restrigbes. Psicologia e servigo social
sustentam adesdo, enfrentamento e acesso.

A integragdo aparece nos detalhes. Para uma refeicdo segura, a cadeira
precisa posicionar pelve e tronco; o utensilio deve ser adequado; a
consisténcia deve corresponder a avaliagdo; o nivel de alerta precisa ser
suficiente; e a familia deve reconhecer sinais de interrupgdo. Para
caminhar no corredor, cateter, bomba de infusdo, fadiga e precaugdes
precisam estar coordenados. Nenhuma profissdo entrega sozinha o
desfecho final.
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Motricidade, comunicagéo, degluti¢cdo, nutricdo e audicdo como dimensdes

do mesmo desenvolvimento.

Mapa de avaliagcao e decisao

Dominio

Motricidade

Degluticdo

Nutrigdo

Comunicagdo

Audicdo

O que observar

Equilibrio, forga, tonus, fadiga, dor,
quedas e transferéncias.

Voz, tosse, respiragdo, tempo de
refeicdo, fadiga e eficiéncia.

Peso, crescimento, ingestdo,
sintomas e tolerancia.

Fala, linguagem, cognicdo, acesso e
participagdo.

Exposicdo ototoxica, queixas e
impacto escolar.

CONEXAO COM OS CASO-BASE
M1-M3 documentam ganhos em controle postural, marcha, mastigacdo e
degluticdo durante tratamento de tumores do SNC. Os relatos mostram
intervengdes combinadas e progressédo graduada. Eles ndo permitem separar o
efeito de cada componente nem comparar eficécia entre técnicas; servem para
ilustrar coordenagdo e mensuragédo funcional.

Decisdo compartilhada

Meta funcional, dispositivo, dose
de atividade e precaugdes.

Via, consisténcia, volume,
utensilio e critérios de
reavaliacdo.

Necessidades, suplementagéo e
indicagdo de suporte enteral.

Estratégia oral, visual ou
alternativa e treino do cuidador.

Monitoramento,
encaminhamento e adaptacdo
comunicativa.
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Reabilitacao multiprofissional

Motricidade, comunicagéo, degluti¢cdo, nutricdo e audicdo como dimensdes
do mesmo desenvolvimento.

Sintese operacional

e Avaliar cedo, repetir em marcos clinicos e registrar linha de base.

¢ Usar metas funcionais observaveis, relevantes e com prazo de revisdo.

e N3o avangar via oral apenas por aceitagdo; considerar seguranga e
suficiéncia.

e Adaptar atividade a estabilidade clinica, dispositivos e toxicidades.

e Treinar cuidadores com uma orientagdo Unica e critérios claros de
interrupgéao.

PONTOS-CHAVE

Reabilitagdo n3o é uma etapa posterior ao tratamento. E uma pratica
longitudinal que converte segurancga clinica em participagdo, usando metas
compartilhadas e reavaliagdo continua.
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Enfermagem oncoldgica pediatrica

Vigilancia continua, seguranga de dispositivos, manejo de sintomas e
educacgao familiar.

8.1 0 olhar que conecta as horas do dia

A enfermagem acompanha variag8es que uma consulta pontual pode ndo
captar: mudanga de alerta, padrdo respiratério, dor, ndusea, ingestao,
eliminagdes, mobilidade, pele, sono, comportamento e resposta a
medicamentos. Esse acompanhamento transforma observagfes em
tendéncias e permite acionar a equipe antes que pequenas mudangas se
tornem crises.

Uma revisdo de escopo de 2024 identificou intervengdes de enfermagem
dirigidas a crianga e a familia, mas também heterogeneidade metodoldgica
e pouca énfase genuinamente familiar em parte da literatura. Isso reforga
duas prioridades: documentar componentes da intervengdo e incluir
cuidadores e paciente como participantes, ndo apenas receptores de
instrugdes [24].

O processo assistencial deve ligar avaliagdo, risco, intervengdo e resposta.
Diagndsticos de enfermagem ndo podem virar listas estaticas copiadas
entre dias. Dor, intoleradncia a atividade, risco de infecgdo, integridade de
pele, padréo respiratdrio, nutrigdo e ansiedade mudam conforme doenga e
tratamento. Cada item precisa de evidéncia clinica e resultado
monitoravel.

8.2 Cateter venoso central e prevencao de eventos

Cateteres venosos centrais reduzem pungles repetidas e viabilizam
terapias, mas trazem risco de infecgdo, trombose, oclusdo, deslocamento
e dano mecanico. A escolha do dispositivo deve considerar duragéo, tipo
de terapia, idade, anatomia, rotina e capacidade de cuidado. Revisdo
sistematica da American Pediatric Surgical Association resume evidéncias
para selegdo e manejo em oncologia pediatrica [25].

Na pratica diaria, a enfermagem verifica integridade do curativo, dor,
hiperemia, secregao, fixagdo, permeabilidade e sinais sistémicos, seguindo
técnica asséptica e protocolo institucional. Febre em paciente
imunocomprometido exige fluxo definido; o livro ndo estabelece limiar ou
antibidtico porque essas condutas dependem do protocolo local. A familia
deve saber proteger o dispositivo, reconhecer sinais de alerta e a quem
telefonar.
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Vigilancia continua, seguranga de dispositivos, manejo de sintomas e
educacgao familiar.

Uma metandlise de fatores de risco para infecgdo relacionada a cateter
em criangas com céncer reforgca que o risco é multifatorial [26]. Isso
desencoraja atribuir um evento a uma Unica falha sem analise. Vigilancia,
manutengdo padronizada, revisdo de necessidade e aprendizagem com
incidentes formam um sistema de segurancga.

8.3 Sintomas, mobilidade e educacao

Administragdo de medicamentos € apenas uma parte do manejo de
sintomas. A enfermeira avalia intensidade, localizagdo, padrdo, gatilhos,
resposta e efeitos adversos. Em ndusea e mucosite, registra impacto na
hidratagdo, alimentagdo, fala e sono. Em dispneia, observa esforgo,
posigdo de conforto, secregdes, ansiedade e resposta as medidas. Em
déficit neuroldgico, compara forga, pupilas, comportamento, fala,
deglutigdo e equilibrio com a linha de base.

Mobilizagdo e alimentagdo exigem incorporagdo das recomendagdes de
reabilitagdo. A crianga ndo deve receber instrugdes diferentes a cada
turno. Um quadro simples pode registrar nivel de assisténcia para
transferéncias, dispositivo, consisténcia, utensilio, volume, posigéo e sinais
de interrupgdo. Mudanga clinica aciona reavaliagdo, ndo improviso.

Educagdo familiar usa demonstragdo, retorno demonstrado e materiais
claros. Antes da alta, cuidadores precisam saber o que fazer no cotidiano,
quais sinais exigem contato imediato e qual servigo responde fora do
horario. Barreiras de linguagem, letramento, transporte e recursos
domésticos precisam ser perguntadas diretamente. Uma orientagéo
tecnicamente correta, mas impossivel de executar, ndo € um plano seguro.

CONEXAO COM OS MATERIAIS-BASE

M3 atribui & enfermagem organizagdo de medicamentos, dieta, acesso venoso e
vigildncia de cateter totalmente implantado, além de prevengdo de infecgdo
durante internagdo prolongada. M5 descreve risco de dor, mobilidade
prejudicada, intolerédncia a atividade e infecgdo. Esses elementos foram
reorganizados aqui por processos assistenciais, sem reproduzir listas
diagndsticas como se fossem universais.
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Vigildncia continua, seguranca de dispositivos, manejo de sintomas e
educacgao familiar.

Sintese operacional

e Comparar cada avaliagdo com a linha de base e a tendéncia das
ultimas horas.

e Padronizar manutengdo do CVC e ensinar sinais de alerta com retorno
demonstrado.

e Relacionar diagndstico de enfermagem a evidéncia, intervengdo e
resultado.

e Incorporar orientagcdes de mobilidade e degluticdo a passagem de
plantdo.

e Planejar alta considerando capacidade real da familia e canal de
suporte.

PONTOS-CHAVE

A enfermagem € o eixo de continuidade no cotidiano hospitalar e domiciliar.
Seguranga nasce de observagado seriada, comunicagdo precisa, padronizagdo e
educagdo que a familia consiga executar.
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Capitulo 9

Cuidados paliativos pediatricos

Integragdo precoce, comunicagdo honesta, controle de sintomas e
decisdes no fim da vida.

9.1 Uma camada de cuidado, ndo um sindnimo de desisténcia

Cuidados paliativos pedidtricos atendem criangas com doenga grave e
suas familias desde quando surgem necessidades de sintomas,
comunicagado, apoio emocional, social ou espiritual. Podem coexistir com
cirurgia, quimioterapia, radioterapia e estudos clinicos. Revisbes em
oncologia pedidtrica descrevem modelos integrados e beneficios
potenciais em comunicagédo, planejamento e qualidade do cuidado, embora
a forca da evidéncia varie [27,28].

O primeiro passo ¢é identificar necessidades. Dor, dispneia, nausea,
constipagdo, fadiga, secregdes, ansiedade, insbnia e sofrimento familiar
devem ser avaliados com a mesma disciplina usada para pardmetros
tumorais. O plano inclui tratamento farmacolédgico quando indicado, mas
também posigdo, ambiente, presenga de pessoas importantes, rotina,
comunicagdo e apoio. O objetivo ndo é reduzir a crianga & auséncia de
sintomas; € ampliar o que ainda pode ser vivido com significado.

9.2 Comunicacao e planejamento antecipado

Uma revisdo sistematica de perspectivas de pacientes e familiares mostra
que honestidade, escuta e relagdo de confianga sdo componentes
centrais [29]. Em pediatria, a conversa precisa considerar maturidade,
preferéncias dos responsaveis e direito da crianga a participar de modo
apropriado.

Planejamento antecipado registra valores e cendrios antes da crise.
Perguntas Uteis incluem: o que a crianga mais valoriza agora; quais efeitos
seriam inaceitéveis; onde a familia prefere receber cuidados; quem deve
participar das decisGes; e o que fazer se houver piora respiratéria ou
neurolégica. Ordens de ndo reanimar ndo significam “ndo cuidar”. Elas
delimitam uma intervengdo especifica e devem vir acompanhadas de um
plano positivo de conforto.

No fim da vida, orientagdo antecipatdria reduz surpresa: a equipe explica
mudangas esperadas, disponibilidade de medicamentos, manejo de
secregdes, alimentagdo por conforto, sinais de aproximagdo da morte e
contatos. A diretriz pedidtrica de Linebarger e colaboradores organiza
cuidado antes, durante e apds a morte, incluindo apoio a familia e a equipe
[30].
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9.3 Sedacao paliativa e retirada de suporte

Sedagdo paliativa € uma intervengdo excepcional para sofrimento
refratario em doenga avangada. Refratariedade significa que medidas
adequadas ndo aliviaram o sintoma em tempo toleravel ou produziram
6nus desproporcional. A decisdo exige objetivo explicito de alivio,
proporcionalidade, consentimento conforme contexto, documentagéo,
monitoramento e manutengdo dos demais cuidados. Ndo deve ser usada
para substituir comunicagédo dificil ou por conveniéncia. O marco revisado
da European Association for Palliative Care enfatiza processo de consenso
e salvaguardas [31].

Retirada de ventilagdo invasiva pode ser considerada quando o suporte
ndo atende aos objetivos definidos e a decisdo é ética e clinicamente
sustentada. Planejamento inclui controle de dispneia, ansiedade e
secregodes, definicdo de local, presenga familiar, responsabilidades e apoio
apds a morte. Série brasileira recente mostra como a extubacgao paliativa
pediatrica requer preparagdo multiprofissional e individualizagdo [32]. A
literatura de caso ndo fornece um protocolo universal.

Apods decisbes complexas, a equipe também precisa de debriefing. Rever o
que ocorreu, acolher sofrimento moral e identificar melhorias nédo
transforma morte em falha. Qualidade, nesse contexto, € coeréncia entre
valores, sintomas, comunicagédo e agdes.

CASO-BASE: ADOLESCENTE EM CUIDADO PALIATIVO

M6 descreve familia que priorizou conforto para adolescente com sarcoma de
Ewing e solicitou ndo realizar ventilagéo invasiva ou traqueostomia. O material
menciona medo, ansiedade, pedido de sedagdo e ordem de ndo reanimar. Esses
dados sustentam a discussdo de planejamento, mas ndo permitem afirmar
indicagdo técnica de sedagdo; essa decisdo exige avaliagdo de refratariedade,
proporcionalidade e documentagéo no momento clinico.
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Sintese operacional

e Integrar cuidados paliativos pelas necessidades, em paralelo ao
tratamento oncoldgico.

¢ Registrar valores, objetivos e limites de intervengdo antes de crises
previsiveis.

e Explicar que ndo reanimar ndo significa suspender conforto ou
presenca.

e Reservar sedagdo paliativa a sofrimento refratario,b, com
proporcionalidade e salvaguardas.

e Planejar cuidado pdés-morte, luto e debriefing da equipe.

PONTOS-CHAVE

Cuidados paliativos de qualidade tornam explicito o compromisso de néo
abandonar. Eles organizam alivio, comunicagdo e decisdes proporcionais,
inclusive quando controlar o tumor ja n&o é possivel.
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Continuidade do cuidado

Sobrevida, efeitos tardios, escola, familia, luto e memoaria clinica.

10.1 O seguimento comeca no diagndstico

A continuidade ndo €& uma consulta anual genérica apdés o fim do
tratamento. Ela comega quando a equipe registra exposigdes, fungdo de
base e riscos previstos. O resumo de tratamento deve conter diagndstico
integrado, cirurgias, complicagdes, agentes sistémicos relevantes,
radioterapia com campos e doses quando disponiveis, transplante,
dispositivos e déficits persistentes. Sem essa memdria, o cuidado de
longo prazo vira tentativa de reconstrugao.

Recomendagdes internacionais defendem vigildncia baseada em
exposigdo. Criangas tratadas com radiagdo craniana, por exemplo, podem
precisar de acompanhamento neurocognitivo e enddcrino distinto de quem
recebeu terapia sem exposigdo do SNC. Van lersel e colaboradores
organizam vigildncia do eixo hipotalamo-hipdfise e outros desfechos
enddcrinos conforme riscos [35]. Revisdo sobre efeitos tardios da
radioterapia pediatrica reforca a diversidade de ¢rgdos e laténcias
envolvidas [38].

Ferramentas digitais podem transformar dados de exposigdo em um plano
individual, mas dependem de informagdo correta. O Passport for Care &
um exemplo de suporte a decisdo para plano de sobrevivéncia; estudo
com profissionais descreveu utilidade e desafios de implementagdo [37]. A
ferramenta ndo substitui julgamento clinico nem garante acesso aos
exames recomendados.

10.2 Funcao, escola e saiide mental

Crescimento, puberdade, audigdo, visdo, mobilidade, deglutigcdo, cognigdo e
saude mental podem mudar muito depois do tratamento. Vigilancia
significa perguntar, examinar e encaminhar com regularidade apropriada
ao risco. A diretriz internacional de saude mental recomenda rastreamento
em todos os acompanhamentos e encaminhamento quando problemas
sdo identificados [34]. Isso inclui ansiedade, depressdo, estresse pods-
traumatico, comportamento e risco de autoagressdo conforme idade e
contexto.
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Escola é um desfecho de saude. Faltas, fadiga, lentiddo de
processamento, memdria, audigcdo, motricidade fina ou ansiedade podem
afetar aprendizagem. Diretriz harmonizada recomenda vigildncia regular de
educagdo e, mais tarde, emprego, com encaminhamento quando surgem
dificuldades [36]. O plano pode incluir comunicagdo com a escola,
adaptagdes, avaliagdo neuropsicoldgica e retorno gradual.

O seguimento também devolve autonomia. Criangas pequenas tornam-se
adolescentes que precisam compreender diagndstico, exposigles, sinais
de alerta, fertilidade, sexualidade, habitos de salude e como navegar no
sistema. A transigdo para servigcos de adultos deve ser planejada, ndo
ocorrer apenas porque a idade limite foi atingida.

10.3 Quando nao ha sobrevida: luto e continuidade de vinculo
Continuidade também existe quando a crianga morre. A familia pode
precisar de contato de condoléncias, informagcdes sobre o que ocorreu,
encaminhamento para apoio e espaco para irmaos. Preferéncias culturais
e espirituais devem ser perguntadas. Ndo existe uma sequéncia universal
de luto; intervengdes devem reconhecer diferengcas e identificar
sofrimento persistente ou risco.

A equipe guarda memodria clinica e emocional. Reunies apds a morte
podem revisar controle de sintomas, comunicagéo, logistica, decisbes e
necessidades dos profissionais. Aprendizado ndo deve buscar culpado.
Quando ha incidente, ele precisa do fluxo institucional préprio; quando ha
sofrimento moral, precisa de escuta e suporte.

Para sobreviventes e familias enlutadas, o principio € o mesmo: nao
encerrar abruptamente relagdes construidas durante meses ou anos. Uma
transigdo clara informa quem seguird o cuidado, quais necessidades
permanecem e como acessar ajuda. A continuidade dignifica tanto a
sobrevivéncia quanto o fim da vida.
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Mapa de avaliagcao e decisao

Dominio

Endécrino

Neurocognitivo

Audicdo/visdo

Psicossocial

Educagdo

O que observar

Crescimento, puberdade,
tireoide e eixo hipotalamo-
hipéfise conforme exposicdo.

Atenc¢do, memoria, velocidade,
linguagem e desempenho
funcional.

Exposi¢des ototoxicas, radiagdo
e queixas funcionais.

Humor, ansiedade, trauma,
vinculo, autonomia e risco.

Frequéncia, aprendizagem,
fadiga e participagdo.

FECHAMENTO DOS MATERIAIS-BASE
M4 alerta familiares para efeitos tardios, incluindo desenvolvimento,
alimentagdo, aprendizagem, memodria, audicdo e fungdo enddcrina. M1-M3
mostram ganhos funcionais durante o tratamento; M6 mostra uma trajetéria de
fim de vida. Reunidos, os materiais sustentam um conceito amplo de
continuidade: acompanhar quem sobrevive, apoiar quem cuida e ndo abandonar

quem esta morrendo.

Decisdo compartilhada

Plano de vigilancia e
encaminhamento especializado.

Avaliagdo, adaptagdo e
reabilitagdo direcionada.

Monitoramento e recursos de
acessibilidade.

Rastreamento, apoio e
encaminhamento oportuno.

Plano de retorno, comunicagdo
escolar e adaptacdes.
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Sintese operacional

Criar resumo de tratamento e plano de seguimento baseado em
exposigoes.

Rastrear salude mental e desempenho educacional ao longo do tempo.
Planejar transicdo de autonomia e servigos antes da mudanga de
idade.

Oferecer continuidade e apoio a familia apds a morte.

Usar debriefing para aprendizagem, suporte e melhoria assistencial.

PONTOS-CHAVE

O tratamento termina em uma data; seus efeitos e relagées ndo. Continuidade
exige memoria clinica, vigilancia individualizada, reinsergéo social e compromisso
com sobreviventes, familias enlutadas e profissionais.
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