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~ Wilms Cancer Foundation (WCF)

A Wilms Cancer Foundation (WCF) é uma organizac3 2 beneficéncia que apoia e representa as necessidades de
criancas, familias e organizagbes de salde afetadas@pelo cancro renal pediatrico, em particular o nefroblastoma,
conhecido como tumor de Wilms. A sua missao € criar u grama internacional de sensibilizacao, educacao, defesa de
direitos, detecéo precoce, tratamento e apoio para comba propagacao da doenga.

Este guia da WCF destina-se apenas a fins educativos. Se em normas internacionais de oncologia pediatrica do
Canada, dos Estados Unidos e da Europa. Consulte rofissional de saulde qualificado se tiver davidas ou
preocupagoes.
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1 - Resumo numa pagina para cuidadores

1.1 - O que é o tumor de Wilms?

« E um cancro renal que afeta criangas pequenas, sobretudo com menos de 5 anos.

+ E o quarto cancro infantil mais frequente e o cancro renal mais comum nas
criangas.

1.2 - Porque é importante o diagnostico precoce:

» Muitas criangas sentem-se bem no inicio. Por isso, € essencial conhecer os
primeiros sinais e agir rapidamente.

* A boa noticia: quando detetado cedo, o tratamento é muito eficaz. A maioria das
criangas vive uma vida plena e saudavel, com sobrevivéncia superior a 90 %.

1.3 - O sinal de alerta mais importante:

* Um nodulo firme e indolor ou um inchago na barriga.

1.4 - Outros sinais a observar:

» Sangue na urina;
» Hipertenséo, dores de cabec¢a ou cansago;

» Dor abdominal, febre ou cansaco inexplicavel.

1.5 - O que fazer se notar um sinal:

» Procurar assisténcia médica imediatamente;
» Pedir exames de imagem urgentes (ecografia);

» Na&o esperar para ver se melhora.

1.6 - Como se diagnostica o tumor de Wilms:

» Ecografia abdominal;
» TC ou RM para caracterizar o tumor;
» Exames de imagem do térax para avaliar os pulmdes;

» Encaminhamento para uma equipa de oncologia pediatrica.

1.7 - Informacao importante de seguranca:

» Geralmente, nao se faz bidpsia no diagnostico do tumor de Wilms,
porque pode aumentar o risco.

1.8 - Perspetivas a longo prazo:

» A maioria das criangas sobrevive a longo prazo;
» Orrisco de recidiva € maior nos primeiros 2—3 anos;
* Apo6s 5 anos, o risco de recidiva € muito baixo;

» O seguimento foca-se nos rins, crescimento e bem-estar.

1.9 - Mensagem essencial para cuidadores:

* Um nodulo indolor na barriga nunca € normal. Agir rapidamente
melhora os resultados.
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2 - Rastreio

2.1 - Orientacées gerais:

Médicos de todo o0 mundo seguem orientagdes comuns de especialistas
(COG e SIOP), centradas no reconhecimento rapido e nos exames de
imagem, em vez de esperar para ver se melhora.

Quando o tumor de Wilms é detetado cedo, o tratamento é geralmente
menos intenso e as perspetivas de salude a longo prazo sao melhores.
2.2 - Criancas que precisam de rastreio adicional:

Algumas criangas tém maior risco e precisam de exames regulares, mesmo
que se sintam bem. Incluem-se criangas com:

» Sindrome de Beckwith-Wiedemann;
« Sindrome WAGR;
» Sindrome de Denys-Drash ou hemi-hiperplasia;
+ Alteragdes conhecidas no gene WTH1;
» Antecedentes familiares importantes de tumor de Wilms.
O rastreio permite frequentemente detetar tumores mais cedo e ainda

pequenos, facilitando o tratamento.
2.3 - Rastreio recomendado (norma dos especialistas):

Ecografia renal a cada 3 meses, desde os primeiros meses de vida até aos
7-8 anos.
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3 - Diagnostico passo a passo

Passo 1 - Exame médico

* O médico palpa o abdémen;
» Exame suave, sem pressionar repetidamente.

Passo 2 - Ecografia (primeiro exame)

» Segura, indolor e sem radiacio;
» Confirma se o nédulo tem origem no rim;

¢ Avalia ambos os rins.

Passo 3 - TC ou RM

* Mostra o tamanho e a extenséo do tumor;
» Ajuda a planear o tratamento;
* A RM pode reduzir a exposicao a radiacao.

Passo 4 - Imagem do torax

* TC ou radiografia do térax;

* Os pulmoes sao o local mais comum de
disseminacgao do tumor de Wilms.

Passo 5 - Analises de sangue e urina

» Avaliar a funcao renal;
» Procurar anemia ou sangue na urina;

» Obter valores de referéncia para um tratamento
seguro.
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4 - Como se deteta o tumor de Wilms

4.1 - Fluxograma
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5 - Informacoes importantes de seguranca

5.1 - Sem biépsia no diagnostico:

» Os pais surpreendem-se ao saber que, geralmente, os médicos
nao fazem logo uma bidpsia do tumor de Wilms.

5.2 - Porqué?
* A bidpsia pode causar derrame de células tumorais;
» Isso pode alterar o estadio do cancro;
» Aimagem costuma ser suficientemente clara para o diagndstico;

» Esta abordagem é usada mundialmente para proteger as criangas.

5.3 - Vida apéds o tratamento:

» As criangas tratadas para o tumor de Wilms tornam-se
sobreviventes a longo prazo.

5.4 - Prioridades do seguimento a longo prazo:

» Salde renal, sobretudo ap6s remogao de um rim;
» Presséo arterial;

» Saulde cardiaca e pulmonar apds certos medicamentos ou
radioterapia;

» Crescimento e desenvolvimento.

Nota: As consultas regulares de seguimento prolongam-se geralmente
por muitos anos.

5.5 - O que significa recidiva?

» Recidiva significa que o cancro regressa.

5.6 - Pontos essenciais para cuidadores:

* O risco é maior nos primeiros 2—3 anos apos o tratamento;
» Apds 5 anos, o risco de recidiva diminui muito;

» As criangas continuam a ser acompanhadas de perto nesse
periodo.

5.7 - O que reduz o risco de recidiva:

» Diagndstico precoce e remogao completa do tumor;
» Cumprimento dos planos de tratamento e seguimento.

5.8 - Uma mensagem de confianca para as familias:

* A maioria das criangas sobrevive e desenvolve-se bem;
» O diagnéstico precoce reduz a intensidade do tratamento;

» O seguimento protege a saude: nao significa que se espere uma
recidiva. Os cuidados sdo proativos e preventivos.
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6 -

Perguntas ao médico

6.1 - Fazer perguntas ajuda a defender o seu filho:

Em que estadio esta o tumor?

Que plano de tratamento recomenda e porqué?

O meu filho precisara de quimioterapia ou radioterapia?
Como afetara o tratamento a fungéo renal a longo prazo?
Que efeitos secundarios devemos vigiar agora?

Com que frequéncia havera consultas e exames de imagem?
Que sinais de recidiva devemos observar em casa?

Quem devemos contactar se estivermos preocupados entre consultas?

6.2 - Mensagens essenciais para cuidadores:

Confie no seu instinto;
Nunca espere perante um nddulo indolor na barriga;
Agir cedo permite obter os melhores resultados.
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Wilms Cancer Foundation

Telefone: +1 (778) 514 5000

E-mail: info@WilmsFoundation.org

Website: www.WilmsFoundation.org

Morada: Suite 2147, 712 H Street NE, Washington DC, Estados Unidos, 20002.

Wilms Cancer Foundation, WCF e os lemas «Vencer o cancro renal infantil» e «A doenca de que nunca ouviu falar» sdo marcas
internacionais da Wilms Cancer Foundation e estdo protegidos por direitos de autor. Conteldo e conce¢do do documento: Wilms
Cancer Foundation. © Copyright. Todos os direitos reservados.

Ao abrigo da legislagédo sobre direitos de autor, este documento ndo pode ser copiado, fotocopiado, reproduzido ou traduzido, total ou
parcialmente, sem autorizagéo prévia por escrito da Wilms Cancer Foundation.

EUA: Organizagao isenta de impostos ao abrigo de 501(c)(3) | EIN: 98-1563988
Canada: Organizagao de beneficéncia registada: 756261939BC0001
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	1.1 - What is Wilms tumor:
	Wilms tumor is a kidney cancer affecting young children, mostly under 5yrs;
	It is the 4th most common childhood cancer overall and the most common childhood kidney cancer.

	1.2 - Why early diagnosis matters:
	Many children feel completely well at first, which is why knowing the early signs and acting quickly is so important;
	The good news: when Wilms tumor is found early, treatment is very effective, and most children live full, healthy lives with survival at over 90%.

	1.3 - Most important warning sign:
	A firm, painless lump or swelling in the belly

	1.4 - Other signs to watch for:
	Blood inthe urine;
	High blood pressure, headaches, or fatigue;
	Belly pain, fever,or unexplained tiredness.

	1.5 - What to do if you notice a sign:
	Seek medical attention immediately;
	Ask for urgent imaging (ultrasound);
	Do not wait to see if it improves;

	1.6 - How Wilms tumor is diagnosed:
	Ultrasound of the abdomen;
	CT or MRI scan to define the tumor;
	Chest imaging to check the lungs;
	Referral to a pediatric cancer team.

	1.7 - Important safety point:
	Doctors usually do not biopsy Wilms tumors at  diagnosis
	because biopsy can increase risk.

	1.8 - Long-term outlook:
	Most children become long-term survivors;
	Relapse risk is highest in the first 2–3 years;
	After 5 years, relapse risk is very low;
	Follow-up care focus: kidney health, growth, wellness.

	1.9 - Caregiver takeaway:
	A painless belly lump is never normal; Acting quickly
	leads to better outcomes.
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	2.1 - Universal Guidelines:
	Doctors around the world follow shared expert guidelines (from COG and SIOP) that focus on fast recognition and imaging, not waiting to “see if it improves”.
	When Wilms tumor is found early treatment is usually less intense, and long-term health outcomes are better

	2.2 - Children Who Need Extra Screening:
	Some children have a higher risk of Wilms tumor and need regular check-ups even if they feel fine.
	These include children with:
	Beckwith–Wiedemann syndrome;
	WAGR syndrome;
	Denys–Drash syndrome Hemihyperplasia;
	known WT1 gene changes;
	Strong family history of Wilms tumor.
	Screening often finds tumors early and smaller, which means easier treatment.
	2.3 - Recommended Screening (Expert Standard):
	Kidney ultrasound every 3 months; From infancy until age 7–8
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	Step 1
	Medical Exam:
	Doctor feels the abdomen
	Gentle exam only (no repeated pressing)


	Step 2
	Ultrasound (First Test):
	Safe, painless, no radiation;
	Confirms whether the lump is coming from the kidney;
	Checks both kidneys.


	Step 3
	CT or MRI Scan:
	Shows tumor size and spread;
	Helps doctors plan treatment;
	MRI may be used to reduce radiation exposure.


	Step 4
	Chest Imaging:
	Chest CT or X-ray;
	Lungs are the most common place Wilms tumor can spread.


	Step 5
	Blood and Urine Tests:
	Check kidney function;
	Look for anemia or blood in urine;
	Establish a safe treatment baseline.
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	4.1 - Visual Diagram
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	4.1 - No Biopsy at Diagnosis:
	Parents are often surprised to learn that doctors do not usually biopsy Wilms tumors right away

	4.2 - Why:
	Biopsy can cause tumor cells to spill;
	This can change the cancer stage;
	Imaging is usually clear enough to diagnose;
	This approach is used worldwide to keep children safer.
	4.3 - Life After Treatment (Survivorship & Long-Term Care):
	Children treated for Wilms tumor become long-term survivors.

	4.4 - Long-Term Follow-Up Focus:
	Kidney health (especially if one kidney was removed)
	Blood pressure;
	Heart & lung health (if certain medicines or radiation used);
	Growth and development.
	Note: Children usually face regular periodic follow-up visits spanning many years.

	4.5 - Understanding Relapse (Plain Language):
	Relapse means the cancer comes back.

	4.6 - Key Points for Caregivers:
	Risk is highest in the first 2–3 years after treatment;
	After 5 years, relapse risk drops significantly;
	Children are still monitored closely during this period.

	4.7 - What Lowers Relapse Risk
	Early-stage diagnosis Complete tumor removal;
	Following treatment and follow-up plans.

	4.8 - Reassurance for Families:
	Most children with Wilms tumor survive and thrive;
	Early diagnosis reduces treatment intensity;
	Long-term follow-up is about protection, not expectation
	of relapse survivorship care is proactive and preventive.
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	6.1- Bringing Questions Helps you Advocate for your Child:
	What stage is the tumor;
	What treatment plan are you recommending and why;
	Will my child need chemotheraphy or radiation;
	How will treatment affect kidney function long term;
	What side effects should we watch for right now;
	How often will follow-up visits and scans happen;
	What signs of relapse should we watch for at home;
	Who do we contact if we are worried between appointments.

	6.2 - Key Takeaways for Caregivers:
	Trust your instincts;
	A painless belly lump is never something to wait on;
	Early action leads to the best solutions.
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