


O retinoblastoma é um tumor
que se desenvolve numa zona do
olho chamada retina.

Aretina é uma fina camada de
tecido nervoso que cobre a parte
de tras do olho e permite a visdo.

Geralmente o retinoblastoma é
unilateral (surge apenas num dos
olhos), mas pode ser bilateral (nos
dois olhos). Algumas criancas tém
a forma hereditaria da doenca,
mais comum nos casos bilaterais,
necessitando de um acompanha-
mento especializado.

O retinoblastoma pode chegar ao
nervo 6tico e daf atingir o sistema
nervoso central, ou passar para
os ganglios linfaticos, ossos ou
medula éssea.

Para além da cura, o objetivo dos
tratamentos €, se possivel, manter
a visao do olho doente.



O que significa
ESTADIO?

O estadio é uma forma de descrever a
doenca, a sua localizagao, se esta espalhada
e para onde. Para este estadiamento é pre-
ciso realizar varios exames. O retinoblas-
toma pode ser intraocular (atinge apenas
o olho doente, esta localizado) ou extrao-
cular (espalhou-se pelos tecidos em volta
do olho ou por outras partes do corpo, esta
metastizado).

Qualo

TRATAMENTO?

S3o utilizados varios tipos de tratamento
para o retinoblastoma. O protocolo escolhi-
do para cada crianga depende do tamanho,
localizagdo e estadio do tumor.

O primeiro objetivo é tratar mantendo,
sempre que possivel, a visdo do olho doen-
te. Se isso ndo for possivel, entdo poderd
ser proposta a enucleacdo (remocdo do
olho doente); nesse caso sera mais tarde
colocada uma prétese para preencher a ca-
vidade ocular. As criancas que necessitam
de um olho artificial adaptam-se geralmen-
te bem a alteragdo da visdo.

A maioria das criangas é submetida a qui-
mioterapia, para além de outros tratamen-
tos (laser, crioterapia) que possam ajudar
a conservar o olho e manter a visdo. Para
além da quimioterapia dada por injecdao
ou por via oral, também é necessario admi-
nistrar tratamentos que impe¢am o tumor
de crescer no sistema nervoso central.

Esses tratamentos sdo feitos através da puncdo lombar, que
serd feita periodicamente. A radioterapia ou a quimioterapia
de alta dose podem ter indicagao nalgumas situacoes.

O médico conversara consigo sobre todas as opcdes de trata-
mento.

De que forma posso

AJUDAR
a minha crianc¢a?

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

Ajudar a sua crianga a compreender o que se passa é funda-
mental para que ela aceite a doenca e
colabore nos tratamentos. Incentivar a
crianca e outros membros da familia a
fazer perguntas e a partilhar emocées
pode revelar-se uma grande ajuda du-
rante todo o processo.

Os efeitos secundarios do tratamen-
to podem muitas vezes ser evitados
ou diminuidos com a ajuda da equipa
multiprofissional; sdo designados de
cuidados de suporte e desempenham
um papel importante em todo o plano de tratamento.

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



N

AEQUPA D UNTADE O ONOOLOG PEITROR

E importante manter uma comunicagio regular

e honesta com a equipa da sua UOP, para que possa
manter-se envolvido e tomar decis6es informadas
sobre os cuidados de saide da sua crianca.

ALGUMAS PERGUNTAS QUE PODERA FAZER
AO MEDICO INCLUEM:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

. Quem devo contactar se tiver questoes ou problemas?
. A minha crianca tem a forma hereditaria de retinoblastoma?

. Quais as probabilidades do tratamento recomendado poder
vir a salvar a visdo da minha crianca?

. Caso seja necessaria a enuclea¢ao quando é que a minha crian-
¢a podera receber um olho artificial e que servicos de apoio
estao disponiveis para a auxiliar na sua adaptacao a perda
parcial/total de visao?

Crioterapia: utilizacdo de nitrogénio liquido para congelar e
destruir células tumorais

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

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

Doenca em recidiva: que reaparece durante ou ap6s o tratamento
Doenca refrataria: que ndo responde ao tratamento

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

Laser: a utilizacdo de calor para diminuir o tamanho de peque-
nos tumores

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

Oftalmologista: médico especialista no tratamento de doencas
dos olhos

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

Prognéstico: probabilidade de cura

Protese ocular: olho artificial

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

Quimioterapia: utilizacdo de farmacos para destruicdao das
células tumorais

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

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

Tumor: o crescimento anémalo de um tecido no organismo
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