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APRESENTAÇÃO
 
Temos a satisfação de apresentar a nova obra, no campo das Ciências da saúde, 

intitulada “Medicina: Atenção as rupturas e permanências de um discurso científico” 
inicialmente dividida em dois volumes. O agregado de capítulos de ambos os volumes 
compreende demandas científicas e  trabalhos desenvolvidos com acurácia científica e 
com o fim de responder às demandas da saúde que porventura ainda geram rupturas no 
sistema.

Pretendemos direcionar o nosso leitor de forma integrada à uma produção científica 
com conhecimento de causa do seu título proposto, o que a qualifica mais ainda diante 
do cenário atual. Consequentemente destacamos a importância de se aprofundar no 
conhecimento nas diversas técnicas de estudo do campo médico/científico que tragam 
retorno no bem estar físico, mental e social da população. 

Reafirmamos aqui uma premissa de que os últimos anos tem intensificado a 
importância da valorização da pesquisa, dos estudos e do profissional da área da saúde. 
Deste modo, essa obra, compreende uma comunicação de dados muito bem elaborados 
e descritos das diversas sub-áreas da saúde oferecendo uma teoria muito bem elaborada 
nas revisões literárias apresentadas, assim como descrevendo metodologias tradicionais e 
inovadoras no campo da pesquisa.  

A disponibilização destes dados através de uma literatura, rigorosamente avaliada, 
evidencia a importância de uma comunicação sólida com dados relevantes na área médica, 
deste modo a obra alcança os mais diversos nichos das ciências médicas. A divulgação 
científica é fundamental para romper com as limitações nesse campo em nosso país, assim, 
mais uma vez parabenizamos a estrutura da Atena Editora por oferecer uma plataforma 
consolidada e confiável para estes pesquisadores divulguem seus resultados.  

Desejo a todos uma excelente leitura!

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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RESUMO: A oncologia pediátrica tem avançado 
muito nas últimas décadas, graças à melhora 
no diagnóstico e tratamento oferecidos, 
possibilitando maiores taxas de cura e sobrevida 
aos pacientes. Em contrapartida, os pacientes 
sobreviventes de câncer infantil têm uma longa 
jornada à vista, repleta de consultas e exames, 
com o intuito de diagnosticar precocemente 
possíveis intercorrências, como recidivas 
ou efeitos adversos tardios do tratamento 
antineoplásico. O objetivo geral deste trabalho 
foi desenvolver uma revisão integrativa da 

literatura sobre o seguimento ambulatorial de 
efeitos tardios do tratamento antineoplásico 
em pacientes sobreviventes de câncer infantil, 
utilizando-se abordagem qualitativa. A pesquisa 
foi realizada pela internet na base de dados 
PubMed (Library of Medicine), com artigos 
completos, disponíveis na íntegra, de acesso livre 
on-line, publicados nos últimos dez anos. Foram 
estudados 20 artigos sobre o tema e os principais 
resultados foram: 1) os pacientes sobreviventes 
de câncer infantil, em sua maioria, obtêm a cura 
da doença, mas devido ao tratamento pregresso 
(quimioterapia, radioterapia, cirurgia, transplante 
de medula óssea) apresentam uma maior 
chance de desenvolver outras patologias; 2) é 
fundamental que ocorra um acompanhamento 
médico ambulatorial dos pacientes, por tempo 
determinado pelos protocolos assistenciais, 
de acordo com o tipo de câncer infantil e/ou 
toxicidade apresentada. A oncologia pediátrica 
é um vasto campo de estudo, com significativos 
avanços no diagnóstico e tratamento das 
crianças. O caminho é longo e requer um olhar 
atento de toda equipe de saúde assistente até a 
alta definitiva do paciente.
PALAVRAS-CHAVE: Oncologia pediátrica; 
Ambulatório de seguimento de efeitos adversos 
tardios.

ABSTRACT: Pediatric oncology has advanced 
a lot in recent decades, thanks to improved 
diagnosis and treatment, enabling higher cure 
rates and patient survival. On the other hand, 
childhood cancer survivor patients have a long 
journey ahead, full of consultations and exams, 
with the aim of early diagnosing possible 
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complications, such as recurrences or late adverse effects of anticancer treatment. The 
general objective of this study was to develop an integrative review of the literature on 
outpatient follow-up of late effects of anticancer treatment in childhood cancer survivors, using 
a qualitative approach. The search was carried out over the internet in the PubMed (Library 
of Medicine) database, with full articles, available in full, with free access online, published 
in the last ten years. Twenty articles on the subject were studied and the main results were: 
1) the majority of survivors of childhood cancer are cured of the disease, but due to previous 
treatment (chemotherapy, radiotherapy, surgery, bone marrow transplantation) they present 
a greater chance of developing other pathologies; 2) it is essential that an outpatient medical 
follow-up of the patients occurs, for a time determined by the care protocols, according to 
the type of childhood cancer and/or toxicity presented. Pediatric oncology is a vast field of 
study, with significant advances in the diagnosis and treatment of children. The path is long 
and requires a watchful eye from the entire healthcare team until the patient is definitively 
discharged.
KEYWORDS: Pediatric oncology; outpatient follow-up of late adverse effects.

1 |  INTRODUÇÃO
A oncologia pediátrica é um universo imenso, com grandes desafios e cuidados. O 

tratamento geralmente é longo e requer persistência, paciência e esperança na resolução 
completa da doença. Considerando a necessidade de ambulatórios de seguimento 
do paciente com diagnóstico de câncer infantil, questiona-se: Como são realizados os 
atendimentos destes pacientes? Quais são as dificuldades e desafios encontrados pelos 
profissionais de saúde na condução destes ambulatórios?

As taxas de sobrevida livre de doença em oncologia pediátrica aumentaram para 
80-90% em alguns tumores graças a tratamentos mais intensos e melhores cuidados de 
suporte nas últimas quatro décadas (GAN, SPOUDEAS, 2014).

Cerca de 1 a cada 715 jovens adultos é sobrevivente de câncer infantil, apesar 
disso, este indivíduo tem alto risco de desenvolver alguma doença relacionada ao 
tratamento antineoplásico pregresso, além de chance aumentada de morte. Estudos 
recentes sugerem que pelo menos 60% dos pacientes têm um ou mais problemas crônicos 
de saúde, enquanto cerca de 20% têm três ou mais. O principal objetivo do seguimento 
de efeitos tardios em pacientes sobreviventes do câncer infantil é diminuir a gravidade de 
complicações tardias relacionadas ao tratamento antineoplásico, conduzindo seguimento 
apropriado, de maneira a identificar toxicidade incipiente, facilitando o diagnóstico precoce 
e manutenção de efeitos adversos (SKINNER, WALLACE, LEVITT, 2007).

Diante do exposto, acredita-se haver necessidade dos pacientes manterem 
seguimento ambulatorial nos hospitais de referência em oncologia pediátrica a fim de 
reduzir os danos causados pelo tratamento prévio.

O presente estudo teve como objetivo desenvolver uma revisão integrativa da 
literatura sobre o seguimento ambulatorial de efeitos tardios do tratamento antineoplásico 
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em pacientes sobreviventes de câncer infantil.

2 |  MÉTODO
O presente estudo foi realizado utilizando-se abordagem qualitativa, através de 

revisão da literatura. Minayo (2010, p. 6) ao abordar a pesquisa qualitativa esclarece que: 
“A pesquisa qualitativa responde a questões muito particulares. Ela se ocupa, nas Ciências 
Sociais, com um nível de realidade que não pode ou não deveria ser quantificado.”

A pesquisa foi realizada de forma exploratória, pois assim verifica-se se a obra 
consultada é pertinente à pesquisa. Segundo Gil (2002), esta metodologia proporciona 
maior familiaridade com o problema. A revisão da literatura, segundo Cooper (1989), é 
uma metodologia caracterizada pelo interesse do pesquisador em sumarizar resultados 
de um conjunto de pesquisas sobre um mesmo tema, visando estabelecer generalizações 
ou desenvolver explicações mais abrangentes de um fenômeno específico a partir da 
síntese ou análise dos achados dos estudos com propósitos teóricos e/ou intervencionistas 
(COOPER, 1989; WHITTEMORE; KNAFL, 2005).

A pesquisa foi realizada pela internet na base de dados PubMed (Library of 
Medicine), com artigos completos, disponíveis na íntegra, de acesso livre on-line, publicados 
nos últimos dez anos. Os descritores utilizados foram: “long-term follow up”, “cancer”, 
“children”, “childhood cancer”, “late side effects”, “chemotherapy”, “radiotherapy”, “toxicity”, 
“guidelines”, “challenges”. Referente aos aspectos éticos, nesta revisão da literatura, foi 
respeitada a citação dos autores das publicações.

3 |  REVISÃO DE LITERATURA

3.1 Efeitos tardios decorrentes do tratamento antineoplásico em pacientes 
com câncer infantil

O câncer infantil é a segunda causa de óbito entre crianças de 0 e 14 anos em 
países desenvolvidos, e a primeira em países em desenvolvimento, chegando a 8% dos 
óbitos por doenças. Compreende de 0,5% a 3% de todas as neoplasias na maioria das 
populações, estimando-se uma incidência anual de cerca de 200 mil casos em todo o 
mundo. Ocorre um caso de câncer em cada 7 mil crianças de 0 a 14 anos nos Estados 
Unidos, apresentando uma discreta predominância do sexo masculino e na raça branca 
(ORGANIZAÇÃO MUNDIAL DE SAÚDE, 2018).

No Brasil, estimava-se 12.600 casos novos de câncer em crianças e adolescentes 
em 2017 (BRASIL, 2019). Embora o câncer em crianças e adolescentes não seja passível 
de prevenção, o tema é um desafio para o futuro e na atual realidade deve-se enfatizar 
a abordagem precoce relacionada ao diagnóstico e encaminhamento para tratamento 
adequado que possibilite maiores taxas de cura.
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O diagnóstico de câncer na infância é devastador tanto para o paciente quanto para 
sua família, entretanto, as taxas de cura são bastante animadoras quando comparadas com 
câncer em adultos. Segundo a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediátrica (SOBOPE), a 
taxa de cura pode chegar a 70% dos casos, se a criança for diagnosticada precocemente e 
tratada em centros especializados, graças aos avanços constantes em oncologia pediátrica.

O tratamento oncológico pode envolver cirurgia, quimioterapia, radioterapia e até 
transplante de medula óssea, podendo ter intenção curativa ou paliativa, de acordo com o 
estadiamento tumoral. O tratamento quimioterápico, por exemplo, pode ter longa duração: 
chega a ter mais de dois anos quando se trata de leucemia linfóide aguda. A exposição da 
criança às drogas e irradiação é alta, garantindo melhores chances de 15 cura, mas, em 
contrapartida, maior chance de efeitos tardios e de surgimento de uma segunda neoplasia 
ao longo da vida relacionados ao primeiro tratamento.

A taxa de sobrevida livre de doença em cinco anos aumentou de 25% em crianças 
diagnosticadas na década de 60, para 75% nos anos 90 (SKINNER, WALLACE, LEVITT, 
2007). No Reino Unido, os sobreviventes do câncer infantil aumentaram de 26 mil (1/1000 
adultos) para 33 mil (1/715 adultos), entretanto, 40% desenvolve algum efeito adverso 
clínico do tratamento pregresso (quimioterapia,  radioterapia, cirurgia) (GAN, SPOUDEAS, 
2014). Estima-se que trinta anos após o diagnóstico de câncer infantil quase 75% dos 
sobreviventes vão experienciar pelo menos um efeito adverso tardio do tratamento 
oncológico, com sérias consequências para sua saúde ou qualidade de vida. E em quatro 
de dez pacientes este efeito adverso tardio é grave, incapacitante ou acarretar risco de vida 
(POPLACK et al, 2014).

Os efeitos adversos tardios decorrentes do tratamento prévio com quimioterapia e 
radioterapia podem ser mentais (depressão, ansiedade), anormalidades dentárias, relativos 
aos sistemas reprodutor, cardiovascular, endócrino-metabólico, músculo- esqueléticos ou 
até ocasionar o surgimento de uma segunda neoplasia.

De acordo com Kasak et al (2010), aproximadamente 10 a 20% dos sobreviventes 
de câncer infantil apresentam alguma dificuldade psicológica. A vulnerabilidade pode estar 
relacionada aos efeitos tardios do tratamento oncológico e à transição das responsabilidades 
do cuidado ao paciente. Em estudo realizado pelos autores, com 337 adolescentes e jovens 
adultos, os dados mostraram boa saúde mental e resiliência na maioria dos pacientes. 

As anormalidades dentárias são os efeitos adversos tardios mais comuns da 
cavidade oral em crianças submetidas a tratamento antineoplásico (CARRILLO et al, 
2014). Cáries, anormalidades no desenvolvimento dentário (agenesia, hipoplasia dentária, 
obstrução da raiz, alterações no esmalte) são alguns dos eventos ocasionados. Além disso, 
os pacientes sobreviventes do câncer infantil têm uma alta prevalência de xerostomia, 
microflora cariogênica, a qual está relacionada à doença periodontal (GAWADE et al, 2014).

O sistema reprodutor também pode sofrer consequências do tratamento ao câncer 
infantil. Disfunção gonadal (diminuição da fertilidade ou infertilidade, oligospermia, 



 
Medicina: Atenção às rupturas e permanências de um discurso científico Capítulo 17 154

azoospermia, deficiência de testosterona) e menopausa prematura podem ser observados 
em pacientes da oncologia pediátrica em seguimento ambulatorial.

A quimioterapia, bem como a radioterapia, são essenciais para o tratamento do 
câncer, entretanto, podem ser cardiotóxicas, a curto ou longo prazo. Altas doses cumulativas 
de antraciclina aliados à idade precoce ao diagnóstico de câncer são apenas alguns dos 
vários fatores de risco que caracterizam as crianças com alta chance de desenvolver 
cardiotoxicidade. Entre as principais patologias decorrentes desta toxicidade estão a 
insuficiência cardíaca, o infarto, a doença coronariana (ARMENIAN SH et al, 2015). A 
cardiomiopatia é a complicação mais incidente consequente do tratamento antineoplásico 
(HARAKE D, et al).

Outra sequela importante a qual a equipe assistente precisa estar atenta é a 
endócrino-metabólica. Este grupo de eventos adversos tardios está entre os mais frequentes 
relatados em crianças submetidas à quimioterapia e radioterapia antineoplásica. São várias 
as alterações: disfunção hipotalâmica, hipoptuitarismo, síndrome da secreção inapropriada 
do hormônio anti-diurético, diabete insipidus, transtorno do hormônio do crescimento, 
hiperprolactinemia, deficiência de gonadotropina, hipotireoidismo, hipertireoidismo, entre 
outros (STAVA, JIMENEZ, VASSILOPOULOU-SELLIN, 2007). Efeitos músculo-esqueléticos 
também podem ocorrer em decorrência do tratamento quimioterápico e radioterápico 
prévios. Densidade mineral óssea baixa, osteonecrose, raquitismo, problemas relacionados 
à amputação de membros são alguns exemplos (GAWADE et al, 2015).

Em estudo realizado com 1.230 meninas sobreviventes do câncer infantil 
(participantes do estudo Childhood Cancer Survivor), que haviam recebido baixas doses 
de radioterapia no tórax, observou-se um alto risco de câncer de mama na idade adulta. 
A incidência cumulativa aos 50 anos foi de 30%, chegando a 35% nos sobreviventes de 
linfoma de Hodgkin (MOSKOWITZ et al, 2014).

Além de câncer de mama, outras neoplasias estão especialmente relacionadas à 
dose de quimioterapia e radioterapia recebidas. São elas: câncer de tireoide, de sistema 
nervoso central, do trato gastrintestinal e sarcomas (MORTON et al, 2014).

3.2 Ambulatórios de seguimento de pacientes sobreviventes do câncer 
infantil

A terapêutica do câncer infantil evoluiu consideravelmente nas últimas décadas, 
trazendo a cura a grande maioria das crianças diagnosticadas com esta patologia. 
Entretanto, quimioterapia, radioterapia e cirurgia não são tratamentos simples, podendo 
ocasionar complicações agudas e crônicas nos pacientes, dependendo da quantidade 
de dose recebida, duração, entre outros fatores incluindo predisposição genética. Após o 
final do tratamento os pacientes precisam ser acompanhados por um longo período (que 
varia de acordo com o diagnóstico primário) para observação de recidivas e também de 
complicações tardias, com objetivo de melhorar a saúde e qualidade de vida (DORP WV 
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et al, 2016).
Com o reconhecimento da alta frequência e importância dos efeitos adversos 

tardios, o seguimento a longo prazo de pacientes sobreviventes de câncer infantil tornou-se 
parte integrada do cuidado de crianças e adolescentes previamente tratados para câncer. 
De acordo com Skinner e Levitt (2007), o principal objetivo do ambulatório de seguimento 
de efeitos tardios é diminuir a gravidade de complicações tardias do tratamento, reduzindo 
morbidade e até mortalidade, através de um adequado e precoce diagnóstico (SKINNER, 
LEVITT, 2007).

Da mesma forma que o tratamento, o seguimento desses pacientes também segue 
protocolos específicos para cada patologia e grupo de risco, já que para cada tipo de 
doença houve uma necessidade específica de quimioterapia e/ou radioterapia, cirurgia, etc. 
Em geral, é longo, assíduo, porém a cada bloco de consultas (primeiro ano de consultas 
mensais), sem intercorrências, pode ser espaçado, para consultas bimestrais, trimestrais e 
assim por diante, até seguimento anual.

Alguns pacientes com doenças menos agressivas, como por exemplo tumor de Wilms 
de baixo risco, podem ser curados com baixas doses de quimioterapia e radioterapia, e, 
portanto, não precisam de um seguimento longo e intenso. Skinner e Levitt (2007) sugerem 
uma consulta médica a cada dois anos. Já a maioria dos pacientes tratados para leucemia 
linfoide aguda (LLA) recebe uma combinação de quimioterapia e radioterapia por dois a 
três anos, a qual provoca um risco moderado de desenvolver efeitos adversos tardios, 
incluindo um baixo, mas sério risco de toxicidade grave (ex. cardiomiopatia induzida por 
antraciclinas). Portanto, os sobreviventes de LLA necessitam de um seguimento longo, 
por uma equipe experiente, mas não necessariamente por um oncologista pediátrico 
(SKINNER, LEVITT, 2007).

Existem protocolos para seguimento dos sobreviventes do câncer infantil baseados 
no diagnóstico de câncer prévio, grupos de risco de recidiva (baixo, intermediário ou alto) 
e sinais e sintomas de novas patologias decorrentes do tratamento pregresso. Instituições, 
preocupadas com este acompanhamento, produzem trabalhos com o objetivo de qualificar 
e padronizar o cuidado aos pacientes. Alguns exemplos de protocolos de seguimento são 
os publicados pelo Grupo Internacional de Efeitos Adversos Tardios do Câncer Infantil, um 
para cardiomiopatia (ARMENIAN et al, 2015) e outro para insuficiência prematura de ovário 
(DORP et al, 2016).

O primeiro estudo descreve os sinais e sintomas da cardiomiopatia em crianças após 
tratamento oncológico e relata os resultados do grupo em harmonizar as recomendações 
existentes em relação à cardiomiopatia usando estudos baseados em evidências. As 
recomendações resultantes foram elencadas de acordo com a qualidade da evidência e 
seu potencial benefício na detecção e intervenção precoces (ARMENIAN et al, 2015).

O segundo estudo realizou um apanhado de recomendações, baseadas em 
evidências, para mulheres com menos de 25 anos que desenvolveram insuficiência ovariana 
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devido a tratamento pregresso para câncer infantil com quimioterapia, especificamente 
com agentes alquilantes (ex. ciclofosfamida, ifosfamida, clorambucil, procarbazina, 
dacarbazina, melfalano) e radioterapia nos ovários. Também indica diferentes modalidades 
de seguimento para cada grupo de risco (com que frequência e por quanto tempo), 
quando o paciente deve ser encaminhado para especialista e o que fazer quando surgirem 
anormalidades ovarianas. (DORP et al, 2016).

O grupo escocês de oncologia pediátrica (Scottish Intercollegiate Guidelines Network 
– SIGN) publicou em 2014 uma atualização dos protocolos de seguimento dos sobreviventes 
de câncer infantil, com objetivo de identificação, diagnóstico e manejo de efeitos adversos 
tardios, na atenção médica primária, secundária e terciária. Esta revisão inclui informações 
sobre preservação da fertilidade, toxicidade cardíaca, síndrome metabólica, toxicidade 
óssea, segunda neoplasia (GAN, SPOUDEAS, 2014).

O Grupo de Oncologia Pediátrica (COG) em conjunto com o Instituto Nacional 
do Câncer (NCI), representa a maior organização comprometida com estudos clínicos e 
pesquisa em câncer na infância e adolescência (POPLACK et al, 2014), desenvolvendo um 
robusto trabalho no cuidado aos pacientes pós-tratamento oncológico. Publicou em 2013 
um guia com vários protocolos de seguimento de crianças, adolescentes e adultos jovens. 
Os conteúdos estão organizados por causa: 1) câncer prévio, 2) componentes sanguíneos, 
3) quimioterapia, 4) radioterapia, 5) transplante de células hematopoéticas, 20 6) cirurgia, 
7) outras modalidades terapêuticas, 8) protocolos de detecção de segunda neoplasia 
(CHILDREN’S ONCOLOGY GROUP, 2013).

Outro protocolo que pode ser acessado facilmente pela internet é o “LIVESTRONG 
Care Plan”, desenvolvido pela Fundação LIVESTRONG em colaboração com Penn 
Medicine’s OncoLink, com o objetivo de disseminar o plano de cuidados via tecnologia 
da informação (LIVESTRONG, 2014). Um ponto desfavorável desta ferramenta é que os 
dados não podem ser salvos, então, a cada consulta o médico precisa inserir novamente 
os dados do paciente para atualização.

O Journey Forward é outro exemplo de grupo multiprofissional em oncologia, que 
ao contrário do anterior, permite baixar o programa do protocolo, gravar o sumário de 
tratamento do paciente e criar um plano de tratamento com recomendações de seguimento 
e sobrevida, utilizando formulários específicos para câncer de mama, cólon, pulmão, linfoma 
ou outro câncer típico de adulto (NATIONAL COALITION FOR CANCER SURVIVORSHIP, 
2014).

De posse dos protocolos de acompanhamento, a equipe assistente (médico, 
enfermeira, assistente social, nutricionista e demais profissionais do grupo multiprofissional) 
acompanha o paciente da oncologia pediátrica no ambulatório, como descrito anteriormente. 
É imprescindível sim que se faça o acompanhamento dos pacientes, pelo tempo preconizado 
nos protocolos assistenciais, com vistas a minimizar os danos da terapêutica pregressa. Os 
principais hospitais de referência em oncologia e hematologia pediátricas do Brasil, como 
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Hospital de Clínicas de Porto Alegre, Hospital das Clínicas de São Paulo, AC Camargo, 
entre outros, incluem a detecção de efeitos tardios no acompanhamento desses pacientes.

3.3 Desafios e dificuldades para equipe assistencial
Pouco tem sido descrito em relação às dificuldades enfrentadas na condução de 

ambulatórios de seguimento de pacientes com efeitos adversos tardios do tratamento 
para câncer infantil. Entretanto, não são poucos os desafios, desde a aderência do 
paciente até quem será o responsável pela condução do mesmo. Torna-se imprescindível 
que tanto pacientes quanto profissionais de saúde tenham claro a importância do seu 
acompanhamento com vistas a garantir melhor qualidade de vida aos sobreviventes dessa 
longa jornada.

Como prevenir efeitos adversos tardios graves?

A prevenção de eventos adversos tardios é difícil de ser realizada pois o paciente 
precisa receber quimioterapia e radioterapia, por longos períodos, para alcançar a cura 
do câncer. Entretanto, podemos ser otimistas em relação ao futuro. Segundo Armenian e 
Robison (2013), é importante observar que a maioria dos dados apresentados nos últimos 
estudos é de pacientes tratados até a metade dos anos 90, ou seja, talvez tenhamos menos 
pacientes com efeitos tardios graves nas próximas décadas devido à diminuição das doses 
de quimioterapia/radioterapia recebidas. 

Ao contrário dos pacientes adultos, as crianças toleram melhor os efeitos agudos 
da quimioterapia e radioterapia. Entretanto, o uso dessas terapias, além de cirurgia, em 
tenra idade, pode contribuir para complicações que surgirão com o passar dos anos, a 
longo prazo (ARMENIAN, ROBISON, 2013). Talvez a saída deste labirinto seja o uso de 
medicações alvo (anticorpos monoclonais), as quais tem pouquíssimos efeitos adversos 
agudos, e, tampouco, tardios.

Seguimento fora do hospital de referência: com pediatra ou oncologista pediátrico/
hematologista pediátrico?

A condução do segmento depende, entre outros fatores, do sistema de saúde do 
país. O ideal parece ser a condução pelo especialista. Em estudo realizado por Bober et 
al (2009), apenas 52% dos pediatras sentiam-se confortáveis conduzindo o seguimento 
de recaídas em pacientes sobreviventes de câncer infantil. E aproximadamente metade 
deles se auto-descreveram como despreparados para avaliar ou manejar efeitos adversos 
tardios, expressando entusiasmo por protocolos de seguimento e produtos afins.

O Grupo Internacional de Harmonização de Protocolos para Efeitos Adversos Tardios 
do Câncer Infantil tem como objetivo reduzir o “re-trabalho” dos profissionais, otimizar o uso 
de especialistas e aumentar as possibilidades de pesquisa para padronização/harmonização 
dos protocolos já existentes para a prática em oncologia pediátrica (POPLACK et al, 2014).
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Aderência do paciente e família

Como se trata de segmentos longos, provavelmente para o resto da vida, e apesar 
da importância destes, não são raras as perdas. Jovens adultos estão especialmente em 
risco de abandono de seguimento por algumas razões: 1) baixa consciência da importância 
de um segmento bem feito, 2) questões relativas ao seguro-saúde, 3) trauma da experiência 
oncológica pregressa, 4) aumento da independência em relação aos pais para tomada de 
decisões relativas a sua saúde (BERG, 2016).

Em resposta às recomendações norte-americanas de melhorar o seguimento 
e aderência dos pacientes sobreviventes do câncer infantil foi criada uma plataforma 
de suporte on-line, gratuita, para tomada de decisão médica, chamada “Passaporte do 
Cuidado” (PFC). O estudo para implementação do PFC incluiu quase metade das duzentas 
clínicas afiliadas ao Grupo de Oncologia Pediátrica (COG) em todos os Estados Unidos. 
O PFC foi incluído na clínica pediátrica facilitando a interlocução entre equipe e paciente 
sobre os potenciais efeitos adversos tardios que o sobrevivente pode experienciar e sobre 
o rastreamento e/ou intervenções comportamentais recomendados para melhorar a saúde 
(POPLACK et al, p. 740, 2014)

Intensificação de esforços para aderência e suporte de pacientes sobreviventes de 
câncer infantil, especialmente das “perdas de seguimento”, necessitará uma variedade de 
intervenções, em diferentes níveis – quais sejam: estratégias focadas no paciente, nos 
médicos (oncologistas pediátricos e pediatras) e sistemas de saúde. Uma alternativa é 
a implementação de profissionais treinados para promover suporte e acompanhar todo o 
tratamento e alta dos pacientes (POPLACK et al, 2014).

Outra questão importante relativa à aderência do paciente e família é o medo de 
descobrir algo novo. Segundo Iwai et al (2017), os sobreviventes do câncer infantil e suas 
famílias continuam vivendo em clima de medo e ansiedade após o fim do tratamento devido 
à preocupação de recidiva da doença e/ou efeitos adversos tardios. A consequente carga 
psicológica requer um olhar atento e cuidadoso.

4 |  CONSIDERAÇÕES FINAIS
Os sobreviventes do câncer infantil são cada vez maior número, mas apesar desta 

boa perspectiva, a equipe de saúde não pode prescindir de todos os cuidados necessários. 
Os pacientes não encerram seu périplo ao final do tratamento oncológico, sua jornada 
continua por muitos anos numa vigilância constante e assídua com a equipe de saúde 
assistente.

Em cada faixa etária, o câncer apresenta diferentes desafios. No adulto, é uma 
questão de sobrevivência: conseguir realizar o diagnóstico a tempo de oferecer um 
tratamento curativo para o paciente é imprescindível. Na criança, realizar o diagnóstico 
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precocemente e oferecer o melhor tratamento curativo também é a principal preocupação, 
mas existem outras. Ao sobreviver terão décadas de vida à sua frente, e, portanto, é 
necessário que a equipe de saúde se preocupe com sua qualidade de vida quando encerrar 
o tratamento. 

Quando o tratamento termina, paciente e família devem enfrentar um novo desafio: 
o seguimento. A equipe continuará atenta a tudo que envolve o paciente. Será que o 
“pesadelo” nunca terá um fim? Efeitos adversos tardios, sequelas do tratamento pregresso, 
recidiva do câncer são os fantasmas que rondam essas famílias.

Conscientes dos medos e angústias dos pacientes e suas famílias, a equipe de saúde 
assistente tem o dever de esclarecer suas dúvidas, tranquilizá-los, mas manter a atenção 
e o cuidado na sua saúde, seguindo os protocolos de acompanhamento específicos de 
cada patologia e/ou toxicidades da terapêutica oncológica. Como demonstrado na revisão 
bibliográfica desta pesquisa, preferencialmente, o acompanhamento deveria ser realizado 
pela equipe oncológica (oncologista pediátrico, enfermeira oncológica, nutricionista 
oncológica, etc) devido à expertise dos profissionais e familiaridade na condução dos 
pacientes, diminuindo a chance de equívocos ao longo do tempo. É importante também 
oferecer suporte social e psicológico, incentivando-os, explicando reiteradas vezes o 
benefício e a importância do seguimento assíduo, de modo que consigam aderir de 
maneira eficiente à longa jornada de visitas e exames hospitalares. A reinserção na escola 
e, futuramente, no mercado de trabalho podem ser momentos tensos e difíceis para os 
pacientes.

O esforço é contínuo e de grande valia para o paciente, família e também para a 
equipe assistente. É preciso persistir na educação em saúde, investir nos profissionais, 
oferecer cursos de especialização e treinamento, acesso a bons manuais/protocolos de 
assistência à saúde e em equipamentos diagnósticos.

Estudos sobre a assistência médica são a grande maioria das publicações 
encontradas, dissertando sobre cada especificidade de oncologia pediátrica, toxicidades 
medicamentosas, protocolos de quimioterapia, radioterapia, seguimento ambulatorial, 
etc. Além disso, novos estudos com enfoque na assistência multidisciplinar fazem-se 
necessários, mas mais especificamente, de enfermagem, em ambulatórios de seguimento 
a pacientes sobreviventes de câncer infantil.

É preciso que se desenvolvam novas linhas de pesquisa com o foco em desfechos 
clínicos de longo prazo e relacionados à qualidade de vida dos pacientes da oncologia 
pediátrica, para que se possa, cada vez mais, fundamentar o acompanhamento 
multidisciplinar em bases científicas, ou seja, com níveis de evidência que tornem a prática 
do seguimento de longo prazo rotina em todos os serviços.
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