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Equipe de cuidados médicos do seu filho

As equipes de cuidados médicos no Boston Children’s Hospital (BCH) e na Jimmy Fund
Clinic (JFC) do Dana-Farber trabalhardo juntas para cuidar de seu filho e apoiar vocé.

Dia do atendimento:

Médico responsavel:

Residente:

Enfermeiro clinico/médico assistente:

Coordenador clinico (BCH):

Diretor de enfermagem/enfermeiro-chefe (JFC):

Equipe de enfermagem (BCH):

Equipe de enfermagem (JFC):

Profissional de atendimento psicossocial (BCH):

Profissional de atendimento psicossocial (JFC):

Especialista em recursos:

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e pecga para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Seja muito bem-vindo ao Dana-Farber/
Boston Children’s Cancer and Blood
Disorders Center

No Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center, somos especializados
no atendimento de criancgas, adolescentes e jovens adultos com céancer e doencas do
sangue. Uma equipe de especialistas no Boston Children’s Hospital (BCH) e na Jimmy Fund
Clinic do Dana-Farber Cancer Institute (DFCI) cuidara de seu filho.

¢ Os cuidados que envolvem internagao sdo fornecidos no Boston Children’s Hospital
e Cuidados ambulatoriais sdo fornecidos na Jimmy Fund Clinic do Dana Farber, no 3°
andar do Dana Building

Sua equipe de cuidados médicos

A equipe de cuidados médicos que cuida de seu filho inclui:

+ Enfermeiros, que trabalham em estreita colaboragao com vocé e todos os membros da
equipe para planejar e fornecer atendimento a crianca. Eles também ensinam e dao apoio
a voceé.

¢ O enfermeiro-chefe/coordenador clinico, que supervisiona as necessidades
administrativas e clinicas cotidianas.

e O diretor de enfermagem, que lidera e administra os programas de oncologia e doencas
do sangue.

¢ Os assistentes clinicos, que cuidam do seu filho sob orientagdo de um enfermeiro.

¢ Um gestor de caso, que trabalha com a equipe de enfermagem para garantir que sejam
feitos todos os planos relacionados a necessidades de atendimento domiciliar, medicamentos
e suprimentos.

¢ Uma equipe de médicos especializados em hematologia/oncologia/transplante de células-tronco,
que trabalha em conjunto para administrar o atendimento do seu filho. Essa equipe inclui
médico responsavel, residente, investigador, enfermeiro clinico e médicos assistentes.
Eles fornecerao tratamento médico direto e conversardo com vocé sobre os cuidados didrios com
seu filho.

e Um profissional da area psicossocial, que pode ser um assistente social, psicélogo ou
residente do setor psicossocial. Seu filho serad atendido por um profissional psicossocial
no BCH e no DFCI, que cuidara da crianca ao longo do tratamento. Esse profissional
fornecera aconselhamento e apoio para sua familia.

o Especialistas em recursos, que ajudam as familias a conseguirem suporte para coisas
como transporte, lugares para ficar e auxilio financeiro.

o Especialistas em vida infantil, que usam brincadeiras para ajudar as criangas a expressar
medos ou preocupacdes sobre o atendimento médico e entender o ambiente hospitalar. Eles
também oferecem atividades para ajudar seu filho e a familia a passar pelo tratamento.

¢ Nutricionistas registrados, que ajudam os pacientes com suas necessidades nutricionais
e dietéticas.
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 Representantes de experiéncia do paciente no BCH e especialistas em apoio
administrativo clinico no DFCI, que trabalham na recepcao e podem ajudar vocé
com servicos que poderdo ser necessarios.

o Especialistas em educacao do paciente e da familia, que trabalham na Resource
Room. Eles podem ajudar vocé a encontrar recursos sobre a doenca do seu filho,
organizagbes comunitarias e programas de apoio.

o Fisioterapeutas, que podem ajudar seu filho a manter a forca fisica durante
o tratamento.

¢ Terapeutas ocupacionais, que podem ajudar seu filho a manter ou voltar as
atividades diarias normais.

Numeros de telefone usados com frequéncia

Dana-Farber Cancer Institute

Ndmero principal da Jimmy Fund Clinic (617) 632 3270
Atendente para recados do DFCI (617) 632 3352
Registro de pacientes da pediatria (617) 632 3913
Servicos psicossociais pediatricos (617) 632 6080
Programa de contato com escolas (School Liaison Program) (617) 632 5909
Especialistas em recursos (617) 632 3365
Departamento de atividades (Activities Department) (617) 632 3278
Blum Pediatric Resource Room (617) 632 3900
Perini Clinic (617) 632 5124
Neuro Oncology Outcomes Clinic (617) 632 2680
Escritorio de finangas (faturamento) (617) 632 3455

Boston Children’s Hospital

NUmero principal (617) 355 6000
6 Northeast (617) 355 8066
6 West (617) 355 8069
9 Northwest (617) 355 8096
Hale Family Center for Families (617) 355 6279
One Mission Resource Room, 6° andar (617) 355 5645
Resource Room do 9° andar (617) 355 7684
Child Life Services (617) 355 6551
Blood Donor Center (617) 355 6677
Escritorio de finangas (faturamento) (617) 355 3397
Escritorio internacional (617) 355 5209

Brigham and Women'’s Hospital
Radio-oncologia (617) 732 6310
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualguer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Cuidados que envolvem internacao no Boston
Children’s Hospital (BCH)

Informacoes para cuidadores

¢ Os pacientes sempre devem usar uma pulseira de identificagdo no hospital.

e Todos os visitantes devem passar pela triagem no balcao de informagdes. Depois, vocé
receberd uma identificacdo do hospital, que devera ser usada no hospital o tempo todo.

e Todos os pacientes com menos de 18 anos devem estar acompanhados de um cuidador, um
funcionario da equipe de enfermagem ou um voluntario ao sair da unidade hospitalar.

e Os cuidadores podem permanecer no hospital 24 horas por dia. Cada quarto de paciente conta
com um espaco onde um cuidador adulto pode dormir. Lencdis, fronhas e toalhas estdo
disponiveis no carrinho de roupa de cama da sua unidade.

¢ Se nenhum cuidador puder acompanhar a crianga internada, diga isso ao enfermeiro da criancga
e confirme se as informagoes de contato no prontuario estdo atualizadas.

e Se vocé ndo estiver no hospital, podera ligar para falar com o enfermeiro do seu filho. Para
proteger a crianga, informagoes sao fornecidas apenas a pais ou responsaveis legais.

¢ Os cuidadores sdo responsaveis por irmdos ou outros visitantes da crianca.

Visita a um paciente
O horario de visita e outras regras sdo definidos pela Politica do BCH e estdo sujeitos a alteragoes.
e Apenas duas pessoas por vez (incluindo cuidadores) podem ficar com o paciente. Uma das
pessoas precisa ter mais de 18 anos.
e O horario de visita é das 12h as 20h. Apenas cuidadores podem visitar apds as 20h.
¢ Amigos e familiares que estiverem doentes ndo poderao visitar pacientes no BCH.
¢ Todos os visitantes devem passar pela triagem no balcdo de informacgdes. Depois, eles
receberdo uma identificagdo, que devera ser usada no hospital o tempo todo.
o Cigarros, alcool, drogas e armas de qualquer tipo ndo sdo permitidos no BCH. Se vocé tiver

permissao legal para portar uma arma, entre em contato com o setor de seguranca pelo
numero (617) 355-6121.

Quartos dos pacientes
¢ N&o toque nas configuragdes da bomba IV nem em nenhum equipamento médico.
e Se a crianga estiver em um berco, sempre deixe as grades laterais levantadas. O enfermeiro
vai explicar sobre a seguranca em relagdo ao bergo e a cama.
e Para evitar infeccdes, muitas unidades ndo permitem plantas nem flores.
e O Departamento de Engenharia (Engineering Department) do BCH deve aprovar todos os
aparelhos elétricos.
e Cada drea com cama tem uma TV com a GetWell Network™.
e O acesso a Internet é gratuito
e Cada area com cama tem um telefone
o As ligagoes recebidas sao gratuitas
o Ligagoes feitas para os codigos de area 617, 508 e 781 sdo gratuitas
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Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center
Ficha de informacdes sobre oncologia pediatrica

Cuidados que envolvem internacao no Boston Children’s Hospital (BCH)

¢ No 6° andar, hda uma maquina de lavar e uma de secar. Para usa-las, converse com a
equipe no balcao principal da sua unidade.

¢ Deixe objetos de valor, dinheiro e joias em casa.

e Traga poucos itens pessoais e de decoracdo para o quarto. Isso facilita a limpeza do
quarto. A equipe de limpeza nao limpa embaixo de itens pessoais.

e Use adesivos Sticky Tack® para fixar decoragbes, cartes e pdsteres na parede. Ndo use fita.

e Bexigas de latex ndo sdo permitidas no hospital. Baldes metalizados sdao permitidos.

Areas comuns para pacientes e familiares
Sala de atividades (Activity Room) e centros de recursos para a familia (Family
Resource Centers)
e A equipe e os voluntarios ficam nas salas de atividades e nos centros de recursos
durante os horarios informados.
¢ Os pacientes e seus irmaos poderdo visitar a sala de atividades se estiverem
acompanhados de um adulto, exceto:
o Pacientes sob precaucdo (e seus familiares) ndo podem visitar a sala de atividades
o No caso de pacientes na unidade de Transplante de células-tronco
hematopoiéticas (Hematapoetic Stem Cell Transplant, HSCT), peca a equipe de
especialistas em vida infantil para programar um horario na sala de atividades

Servico de alimentagao

¢ O BCH conta com servico de alimentacao para os pacientes. Os alimentos sdao entregues
no quarto.

e Peca um cardapio para obter mais informacdes e conhecer os horarios. As refeigoes dos
visitantes sdo cobradas.

¢ Coloque a bandeja no carrinho que fica no corredor quando a crianca terminar de comer.

¢ Alimentos quentes ficam disponiveis por tempo limitado.

e Telefone: (617) 355-3663 (FOOD)

Centro de nutricao (Nourishment Center)

e Disponibilizamos bebidas e lanches para os pacientes na unidade.

e Cada centro de nutricdo tem duas geladeiras. Uma delas é destinada apenas para
alimentos dos pacientes. Vocé pode guardar alimentos trazidos de casa na geladeira por
até trés dias. Cologue seu nome e a data em todos os itens. Tudo o que estiver sem
nome e data sera descartado. Antes que seu filho va pra casa, retire todos os seus
alimentos da geladeira.

Servicos de intérprete

e Se precisar de um intérprete enquanto estiver no hospital, fale com a equipe de
cuidados médicos do seu filho.

Cuidado pastoral

¢ Uma capela inter-religiosa fica aberta 24 horas por dia. Para falar com um capeldo,
ligue para (617) 355-6664.
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Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center
Ficha de informacdes sobre oncologia pediatrica

Cuidados que envolvem internacao no Boston Children’s Hospital (BCH)

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Orientacoes para espacos externos e jardins de
inverno no Boston Children’s Hospital

Esta ficha educacional para a familia explica
guem tem alto risco de infecgdes flngicas e as
regras para visitar areas externas durante a
internacdo da crianca no hospital.

Principais pontos

e Criangas com sistema imunoldgico
enfraquecido correm mais risco de contrair
uma infecgdo fungica.

e Ha restricdes (regras) sobre passeios ao ar
livre durante a internacao da crianga no
hospital. O objetivo é diminuir o risco de
exposicao a fungos no ambiente.

O que é fungo?
Fungo é um organismo que pode ser encontrado
no solo, na dgua e no ar.

Por que os fungos sao uma
preocupacao?

¢ Fungos geralmente ndo representam riscos
a pessoas com sistemas imunologicos
saudaveis.

o InfecgGes flngicas sdo raras. No entanto,
pessoas com algumas condigdes correm mais
risco de desenvolver infecgdes fungicas em
certos pontos do tratamento.

e As infecgOes fungicas costumam afetar as
pessoas quando o sistema imunoldgico esta
mais debilitado.

e As infecgOes fungicas podem variar de leves
a potencialmente fatais.

InfecgOes fingicas sao contagiosas?
A maioria dos fungos ndo se propaga entre
as pessoas.

Como meu filho pode evitar uma
infecgao fangica?

e Se a crianga estiver imunocomprometida, vocé
podera tomar medidas para diminuir o risco de
exposicao a fungos no ambiente.

e Enquanto a crianga estiver no Boston Children’s
Hospital, talvez haja momentos em que ela nao
podera sair para areas externas, jardins
(incluindo jardins de inverno) e a rotatéria.

e Seu filho também devera evitar areas com
poeira, canteiros de obra e atividades que
envolvam contato proximo com sujeira ou poeira,
assim como locais de reforma/demoligao.

Meu filho deve fazer exames para
verificar se tem uma infeccgao fangica?

A crianga s6 precisara de exames se a equipe de
cuidados médicos estiver preocupada com sinais ou
sintomas de uma possivel infeccdo fungica nova.

Quais sao as regras do Boston
Children’s?

Uma equipe de especialistas clinicos define as
regras para seu filho enquanto ele estiver no
hospital para diminuir o risco de exposicao a fungos.

As criancas com as condicdes listadas na tabela a
seguir (e em certas fases do tratamento) correm
alto risco e ndo podem frequentar espacos ao ar
livre e jardins (incluindo jardins de inverno) no
Boston Children’s ou a area em frente ao hospital.
Fale com a equipe de cuidados médicos do seu filho
se tiver duvidas sobre o risco de infecgdo da
crianca ou sobre estas orientagoes.
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Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center

Fichas de informacdes sobre oncologia pediatrica

Orientacdes para espagos externos e jardins de inverno no Boston Children’s Hospital

Criancas consideradas de alto risco nao podem frequentar espacos ao ar livre no Boston

Children’s
Criancas com cancer

Criancas com
imunodeficiéncia

Criancas com
transplante de
células-tronco
hematopoiéticas
(hematopoietic stem
cell transplant, HSCT)

Criancas com
insuficiéncia da
medula o6ssea

Criangcas com
transplante de
orgao sodlido

Pacientes com leucemia linfoide aguda (acute lymphoblastic leukemia,
ALL) em todas as fases da terapia, exceto na continuagao

Pacientes com leucemia mielogénica aguda (acute myeloid leukemia,
AML) em todas as fases da terapia, exceto na pds-inducdo da leucemia
promielocitica aguda (acute promyelocytic leukemia, APML)

Pacientes com ALL e AML recidivas em todas as fases da terapia
Estagio avancado de linfoma nao Hodgkin (non-Hodgkin’s lymphoma,
NHL), NHL recorrente ou linfoma de Hodgkin recorrente tratado com
quimioterapia de mielossupressao intensa

Pacientes com imunodeficiéncia combinada grave (severe combined
immunodeficiency, SCID)

Todos os pacientes com HSCT alogénico (independente da contagem
absoluta de neutrofilos [absolute neutrophil count, ANC])

Pacientes com HSCT autdlogo menos de 60 dias depois do transplante

Criangas com anemia aplastica grave recebendo tratamento com ATG/
ciclosporina

Nenhuma restricdo, a menos que a crianca esteja gravemente
imunossuprimida e neutropénica

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para (617) 632-3352 e

peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plant3o.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de

transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com o

profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Cuidados ambulatoriais na Jimmy Fund Clinic
do Dana-Farber Cancer Institute

Horario da clinica

A clinica funciona durante a semana das 7h30 as 17h30.

O atendimento telef6nico é feito durante a semana das 8h as 17h.

A clinica fica aberta aos sabados e domingos das 8h as 15h30 para infusdes ou coletas
de laboratorio agendadas.

A noite e em feriados, a clinica fica fechada.

Antes de vir a clinica

Faca o possivel para chegar no horario.
Planeje-se para chegar a clinica 15 minutos antes da sua consulta para dar tempo de
efetuar o cadastro e verificar os sinais vitais (pressao sanguinea, temperatura etc.).
Caso se adiante muito ou se atrase para a consulta, vocé sera atendido quando um
provedor de cuidados médicos estiver disponivel.
Em caso de atraso para a consulta do seu filho, ligue para a recepgdo no niumero
(617) 632-3270.
Caso solicitado, passe um anestésico topico (Emla) para injecbes ou acesso. Isso ajuda
a manter seu compromisso dentro do cronograma e minimizar o tempo de espera.
Traga para a clinica:

o Uma lista dos medicamentos atuais e os medicamentos do seu filho

o Itens que seu filho possa precisar ao longo do dia, como uma troca de roupa,

fraldas, formula ou alimentos especiais

Na clinica

Faca check-in na recepgao da Jimmy Fund Clinic (JFC).

o Se o seu filho ndo estiver se sentindo bem, avise imediatamente a equipe da recepgao
Seu filho recebera uma pulseira de identificagdo para usar. Certifique-se de que a
crianga use essa pulseira o tempo todo na JFC.

Seu filho recebera um cracha com sistema de localizagdo em tempo real (Real Time
Locating System, RTLS) para usar do momento do check-in na clinica até o check-out.
E assim que a equipe encontra a crianga na clinica.

A duracdo da sua consulta depende de varias coisas, incluindo resultados laboratoriais e
de exames de sangue, preparo de medicamentos e/ou hemoderivados e duracao do
tratamento. Se tiver alguma duvida sobre o atendimento ao paciente ou o tempo de
espera, fale com sua equipe de cuidados médicos.

Depois do check-in, fique na area de espera.

o Pacientes de transplante de células-tronco ndo devem aguardar na sala de espera
principal. Vocé sera atendido em uma sala de isolamento particular ou em uma sala
regular da clinica.

Fale com a recepcao caso esteja esperando para verificar os sinais vitais ha mais de
20 minutos em relagdo ao horario marcado.
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Cuidados ambulatoriais na Jimmy Fund Clinic do Dana-Farber Cancer Institute

e Se o sangue do seu filho for coletado na clinica, levara de 1 a 2 horas para que o
resultado saia.

o Enquanto vocé espera, a equipe de cuidados médicos vai analisar os resultados
laboratoriais, finalizar os pedidos de quimioterapia e preparar os medicamentos
o Quando o tratamento da crianca estiver pronto, vocé sera levado a area de infusdo

o Cardapios para pacientes ficam na recepgao para que vocé possa pedir comida para seu
filho enquanto estiver na clinica.

¢ Mantenha dinheiro, joias ou outros objetos de valor com vocé o tempo todo enquanto
estiver na clinica.

e Criangcas com menos de 18 anos precisam ser supervisionadas por um cuidador o tempo
todo. Se vocé precisar sair da clinica por no maximo 15 a 30 minutos durante o
tratamento da crianga, fale com a equipe para que eles decidam se podemos cuidar do
seu filho enquanto vocé estiver fora.

Check-out da Jimmy Fund Clinic
¢ Quando sua equipe de cuidados médicos tiver liberado vocé da clinica:
o Va até a recepcdo para agendar quaisquer futuras consultas
o Olhe atentamente as datas e os horarios de todas as consultas marcadas
o Devolva o cracha com RTLS no recipiente adequado da clinica ao sair =

Quem pode vir a clinica
e Dois cuidadores adultos podem vir a clinica com uma crianga.
e Pessoas que estiverem doentes ndo podem vir a clinica.
¢ Quando possivel so traga para a clinica a crianca que recebera o tratamento.
o Criangas com menos de 18 anos precisam ser supervisionadas por um cuidador o
tempo todo. A clinica ndo disponibiliza pessoas para cuidar dos irmaos do paciente
o N&o ha muito espago extra na clinica. Leve isso em consideragdao ao decidir quem
vird com vocé.
¢ Se o seu filho estiver sob precaucao em um quarto de infusdo particular:
o Todos os visitantes deverdo ficar no quarto do paciente.
o Os cuidadores poderao sair do quarto do paciente, mas deverao lavar as maos
antes e depois de entrar nas areas comuns, como o corredor, a sala de recursos, a
sala de atividades e a cozinha.

Areas da clinica

¢ A Brinquedoteca (Playroom) é onde vocé pode encontrar brinquedos, jogos e outras
atividades.

e A Area dos adolescentes (Teen Area) é onde jovens adultos e adolescentes passam
tempo juntos quando estdo na clinica.

e A Sala de recursos pediatricos Blum (Blum Pediatric Resource Room) é onde vocé pode
encontrar livros e informagoes. Ela também inclui arte, mlsica e outras atividades para
sua familia.

e Os Centros de nutricdo (Nourishment Centers) ficam na area de espera e de infusdo e
disponibilizam lanches e bebidas.
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Ensaios clinicos

Varias criancas com cancer e doengas no sangue sao tratadas em ensaios clinicos. O
objetivo desses ensaios é desenvolver tratamentos com a melhor chance de cura e o
minimo de efeitos colaterais. Os planos para novos ensaios clinicos sdo baseados nos
resultados dos ensaios anteriores € no que sabemos sobre a doenga e o tratamento.

Ensaios clinicos tém fases diferentes. Cada uma € projetada para responder a certas perguntas.

Ensaios clinicos na fase I oferecem tratamento para um pequeno numero de pacientes
para determinar quanto de um remédio pode ser dado com seguranca

Ensaios clinicos na fase II analisam o efeito de um tratamento em tipos especificos

de doenca

Ensaios clinicos na fase III comparam um plano de tratamento novo ou alterado com o
tratamento padrao

Assim como ocorre com todas as opgdes de tratamento, sua equipe de cuidados
médicos falard com vocé sobre as diferentes opgdes e quaisquer preocupagoes que
VOCE possa ter.

Pediremos que vocé assine um termo de consentimento informado que da
uma explicagdo completa do ensaio clinico.

Se, por algum motivo, o plano de tratamento ndo for o melhor para seu filho,
ele sera retirado do ensaio clinico e sua equipe de cuidados médicos falara
com vocé sobre um novo plano de tratamento.

Vocé pode escolher interromper a participacdo do seu filho no ensaio clinico a
qualquer momento.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:

o

o

Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para

(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.

Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o

profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula 6ssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com

o profissional de hematologia de plantao.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Quando ligar para sua equipe de cuidados médicos

Ligue se o seu filho estiver com temperatura de:
«101,3 °F (38,5 °C) ou superior ou

e inferior a 96,8 °F (36

°C) ou

¢« 100,4 °F (38 °C) ou superior duas vezes em 24 horas

Observacao: se a temperatura do seu filho estiver entre 100,4 °F (38 °C) e 101,2 °F (38,4 °C),
espere 1 hora e verifique a temperatura novamente. Dentro de 1 hora, ou a qualquer momento nas
proximas 24 horas, se a temperatura do seu filho atingir 100,4° F (38 °C) ou mais, ligue
imediatamente. Se a qualquer momento vocé achar que a temperatura do seu filho aumentou

(subiu), meca a temperatura

novamente.

Ligue também se o seu filho tiver:

Tremores ou calafrios
ou parecer doente

Diarreia
¢ Evacuacdes intestinais soltas e
liguidas 3 ou mais vezes ao dia

Constipacao
e Sem evacuagao em 2 dias

Sangramento incomum

e Sangramento nasal ou
sangramento nas gengivas
que ndo para apos 15
minutos de pressao suave

e Sangue na urina ou
evacuacgoes

Mudancas de apetite ou ingestao

de liquidos

e Para crianca menor de 1 ano: nada
para comer ou beber durante 6 horas
enquanto estiver acordado

e Para crianca maior de 1 ano: nada
para comer ou beber durante 8 horas
enquanto estiver acordado

Sinais de uma convulsao

e Confuso, atordoado,
tremendo ou parece
acordado, mas ndo responde

Hematomas leves
ou pequenas manchas
vermelhas (“sardas”
vermelhas) na pele

Dores de cabeca

Erupgdes cutaneas ou
alteracao de cor na pele

Mudancga na visao,
audicao ou equilibrio, ou
parece menos alerta

Vomito varias vezes em um dia

Dor nova ou incomum

Menor producao de urina
(xixi) do que o normal ou
nenhuma miccao por 6 a 8
horas enquanto acordado

Exposicao a uma pessoa que tenha
catapora, herpes zoster ou qualquer
outra doenca contagiosa

Uma mudancga que preocupa
VOCE, ou se vocé acredita que a
crianga precisa ser atendida no
mesmo dia

Nameros de telefone para

ligar

e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270

e Ap0s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:

o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para

(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantao.
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Quando ligar para sua equipe de cuidados médicos

o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para
falar com o profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e
peca para falar com o profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.

Em caso de emergéncia
Ligue para 911 imediatamente se o seu filho apresentar:
o Dificuldade de respirar
e Pele azulada ou cinza
e Apatia (ndo acordar ou ndo responder vocé)
e Sinais de convulsdo se vocé nao tiver um plano da sua equipe de cuidados
médicos para responder as convulsdes
e Sangramento excessivo que parece impor risco a vida
e Outros sintomas que impdem risco a vida

Necessidades médicas menos urgentes

Reposicao de receitas

Ligue para a clinica em (617) 632-3270 pelo menos 48 horas antes de seu filho precisar
de uma reposicao. Ao solicitar uma reposicao, vocé precisara fornecer:

« Nome e data de nascimento do seu filho
¢ Nome do medicamento
e Telefone da farmacia

As informagdes serdao entdo enviadas para sua equipe de cuidados médicos.

Servicos de atendimento domiciliar ou VNA
e Se vocé tiver alguma duvida sobre uma coleta de sangue ou os medicamentos que
seu filho recebe em casa por meio de servicos de atendimento médico domiciliar
(VNA), ligue diretamente para a empresa médica. Se eles ndo puderem ajuda-lo,
ligue para a clinica em (617) 632-3270.

e Ligue para o Gerente de casos da Jimmy Fund Clinic em (617) 632-3258 se tiver
alguma duvida sobre empresas de assisténcia médica domiciliar, empresas de
suprimentos, empresas de infusao ou questdes de seguro médico.

Exames e pesquisas
e Para perguntas sobre exames agendados ou resultados no Boston Children’s
Hospital, ligue para (617) 355-6000
¢ Informacgdes gerais sobre exames e consultas estdo disponiveis no Portal de Pacientes
(Patient Portal) do MyChildren: https://apps.childrenshospital.org/mychildrens

Divisao de Oncologia Psicossocial e Cuidados Paliativos

Ligue para a Divisao de Servigos Psicossociais Pediatricos (Division of Pediatric
Psychosocial Services) no numero (617) 632-5425 se tiver alguma duvida sobre servicos
psicossociais ou precisar de apoio.
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Quando ligar para sua equipe de cuidados médicos

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualguer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Temperatura e febre

Febre é um sinal de infecgao. A ocorréncia dela € uma preocupagdo grave em pacientes com
Ccorpos que ndao conseguem combater bem uma infecgao.

A febre ocorre em uma temperatura de:
e 101,3 °F (38,5 °C) ou superior ou
e 100,4 °F (38 °C) ou superior duas vezes em 24 horas

Se vocé acredita que seu filho ndao esta bem ou pode estar com febre:

e Meca a temperatura da crianga sob a axila dela, na boca, na testa ou no ouvido. Nunca
meca a temperatura pelo reto.

e Faca a medicao da mesma forma e com o mesmo termoémetro, quando possivel.

e N&o dé remédios para diminuir a febre até que vocé confirme com a equipe de cuidados
médicos se pode fazer isso.
Ligue para sua
equipe de ((
+ Inferior a 96,8 °F (36 °C) N cuidados médicos
imediatamente.

Se a temperatura do seu filho for:

« 101,3 °F (38,5 °C) ou superior >  Dias uteis das 8h as 17h

(617) 632-3270

o« Depois das 17h ou a
qualquer hora nos finais
de semana e feriados:

0 Ligue para o atendente

N i de recados
Quando vocé verificar de novo dentro (617) 632-3352

de 1 hora, ou a qualquer momento
nas préximas 24 horas, e a
temperatura do seu filho estiver em
100,4 °F (38 °C) ou mais

e Entre 100,4 °F (38 °C) e 101,2 °F (38,4 °C),
espere 1 hora e verifique a temperatura novamente

Peca para falar com o
oncologista pediatrico
ou o responsavel pelo
transplante de
células-tronco

« Para emergéncias que
impoem risco a vida, ligue
para 911

Ligue imediatamente se o seu filho tiver sinais de febre ou infecgao.
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Tabela de temperatura

°C °F °C °F
35,8 96,6 38,5 101,3
36,0 96,8 38,6 101,5
36,2 97,2 38,7 101,7
36,4 97,6 38,8 101,8
36,5 97,7 38,9 102,0
36,6 97,9 39,0 102,2
36,7 98,0 39,1 102,4
36,8 98,2 39,2 102,6
37,0 98,6 39,3 102,8

Normal média 39,4 103,0
37,1 98,8 39,5 103,1
37,2 99,0 39,6 103,3
37,3 99,2 39,7 103,5
37,4 99,4 39,8 103,7
37,5 99,6 39,9 103,8
37,6 99,8 40,0 104,0
37,7 99,9 40,1 104,2
37,8 100,0 40,2 104,4
37,9 100,2 40,3 104,6
38,0 100,4 40,4 104,8
38,1 100,6 40,5 105,0
38,2 100,8
38,3 100,9
38,4 101,1

Boston Children’s Hospital, 2022 Todos os direitos reservados ¢ Data de publicagdao: 2022
Pagina 2 de 2
As informagées nesta pdgina séo destinadas a pacientes que estédo recebendo atendimento no Dana-Farber/Boston Children's Cancer and Blood Disorders Center.
Estas informagdes ndo substituem orientagdes de um médico profissional. Sempre converse com seu médico sobre qualquer duvida que tiver. Para obter atendimento
médico de emergéncia, ligue para 911.



%

Testes, exames diagnodsticos e procedimentos

Antes de qualquer exame ou procedimento, sua equipe de cuidados médicos explicara o que
esperar e respondera as suas duvidas. Durante alguns exames, cuidadores podem acompanhar
a crianga para conforta-la. Alguns procedimentos podem exigir sedacdo ou anestesia geral.

Para mais informagoes sobre exames diagndsticos, testes e procedimentos, acesse:
https://www.childrenshospital.org/conditions-treatments

Audiograma
Um exame simples em que uma crianca usa fones e escuta sons, avaliando se ela esta
ouvindo bem. Esse exame pode ser feito antes e depois de certos tratamentos.
Biopsia
A coleta de uma amostra de tecido que é analisada em busca de células anormais.
Aspiracao e biopsia de medula 0ssea
Um procedimento para coletar uma amostra da medula dssea, o liquido encontrado no
interior dos ossos e que produz gldbulos brancos, glébulos vermelhos e plaquetas.
Normalmente, a medula éssea é coletada do osso do quadril. Entdo, a amostra é analisada
em busca de anormalidades (qualquer coisa incomum) ou para ver como 0 corpo da crianga
esta respondendo ao tratamento.
e Para fazer a aspiragdao, uma agulha € inserida no quadril e uma seringa € utilizada
para retirar uma pequena quantidade de medula éssea
e Se uma bidpsia for feita, um pequeno fragmento de osso sera retirado do mesmo
lugar no quadril

Cintilografia 0ssea

Um exame de imagem de medicina nuclear para analisar os 0ssos em busca de doencas,
fraturas ou infeccdo. Uma pequena quantidade de uma substancia radioativa é administrada
por via intravenosa (IV) antes do exame. Varias horas depois, a imagem é capturada. Para
capturar a imagem, a crianca se deita na mesa abaixo de uma cadmera grande que se move
lentamente em volta do corpo dela. Poderemos pedir para ela ficar em posicdes diferentes,
mas a crianca tera que ficar deitada sem se mexer enquanto a imagem é capturada.

Tomografia axial computadorizada (Computerized Axial Tomography, CAT Scan ou
Computerized Tomography, CT Scan)

Uma CAT Scan ou CT Scan usa um tipo de equipamento de radiografia e computadores para
tirar fotos do corpo. As imagens detalhadas ajudam a equipe de cuidados médicos com o
diagndstico e o tratamento. Seu filho tera que ficar deitado e imdvel em uma mesa. Em
varios casos, a crianga precisa tomar um contraste por via oral ou intravenosa. O contraste
ajuda a equipe de cuidados médicos a ver mais detalhes nas imagens.

Exame de urina de 24 horas

Um exame que avalia se os rins estdo funcionando bem. Toda a urina do seu filho é
coletada em um recipiente por exatamente 24 horas. Depois, o laboratdrio usa a urina para
avaliar a fungao renal.
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Testes, exames diagnosticos e procedimentos

Ecocardiograma (eco)

Um exame que utiliza ondas sonoras (ultrassom) para gerar imagens do coragao e suas
camaras, veias e artérias (vasos sanguineos). A criancga fica deitada de costas e imovel para
fazer esse exame.

Eletrocardiograma (EKG ou ECG)

Um exame que mede o ritmo e a frequéncia cardiaca. Pequenos adesivos serdo colocados
nos bracos, nas pernas e no peito do seu filho. Esses adesivos sdo conectados a clipes e fios
em uma maquina que registra o ritmo e a frequéncia cardiaca. A crianga precisa ficar
parada sem se mexer durante o exame.

Exame com galio

Um exame em que a crianga recebe uma injecdo intravenosa de um isétopo radioativo que
sO é absorvido por certos tipos de tecido. Nao ha riscos no uso do isétopo. Depois de cerca
de 3 dias, imagens vao mostrar onde possiveis células cancerosas se encontram no corpo.
Com frequéncia, mais imagens sao necessarias de 2 a 4 dias depois.

Taxa de filtracdao glomerular (Glomerular Filtration Rate, GFR)

Um exame de medicina nuclear para avaliar a fungdo renal. Ele é feito antes e depois de
alguns tratamentos de quimioterapia. Uma substancia radioativa é administrada por via
intravenosa e depois acompanhada por coletas de sangue programadas para medir a
guantidade da substéncia que continua no sangue. Como os rins filtram residuos do sangue,
o exame pode informar quao bem eles estdo funcionando medindo a velocidade em que a
substancia é removida do sangue.

Puncgao lombar (Lumbar Puncture, LP)

Esse exame é uma forma de dizer se ha células cancerosas no organismo ou qudo bem um
tratamento esta funcionando. Uma LP coleta uma amostra de fluido cefalorraquidiano
(cerebrospinal fluid, CSF), que envolve o cérebro e a medula espinhal. Uma agulha especial
€ inserida entre os ossos da lombar (vértebras) no espaco que tem o CSF. Se uma crianca
precisar de quimioterapia no CSF, ela sera injetada lentamente por meio da agulha que ja
esta 1a.

Imagem por ressonancia magnética (Magnetic Resonance Imaging, MRI)

Um exame de diagndstico por imagem para identificar e avaliar se ha células anormais no
corpo. Ele usa um ima e ondas de radio para capturar imagens dos 6rgaos e tecidos. Como
a maquina é muito barulhenta, a crianga recebe protetores auriculares ou fones de ouvido
ao se deitar na mesa. Depois, ela é levada para uma maquina em formato de tunel e
precisa ficar deitada e imdvel por 20 a 90 minutos. Um contraste é administrado por via
intravenosa. Ele ajuda a equipe de cuidados médicos a ver mais detalhes nas imagens.

Cintilografia com MIBG

Um exame que usa imagens e uma pequena quantidade de liquido radioativo para encontrar
certos tipos de células no corpo. Depois de cerca de 24 horas, imagens serdo capturadas
para ver onde ha atividade no corpo. Para capturar as imagens, a crianca fica deitada e
imdével em uma mesa com cameras acima e abaixo dela. A cdmera se aproxima da crianga,
mas nao toca nela.
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Tomografia por emissao de positroes (Positron Emission Tomography, PET Scan)
Um exame que cria imagens tridimensionais (3D) do corpo e da informagbes importantes
sobre como o corpo funciona. Durante o exame, a crianca fica deitada e imdével em uma mesa.

Testes de fungdao pulmonar (Pulmonary Function Tests, PFTs)
Um teste que mostra quao bem os pulmdes funcionam medindo a quantidade de ar que eles
podem conter e quao bem a crianga consegue assoprar.

Ultrassom

Um exame que gera imagens do interior do corpo do seu filho usando ondas sonoras de
alta frequéncia. O ultrassom nao usa radiagao. Seu filho ficara deitado e imovel para fazer
esse exame.

Radiografia

Uma radiografia captura uma imagem dos ossos e érgaos do seu filho usando uma pequena
quantidade de radiacdo. Podemos pedir para a crianga se sentar ou deitar em uma mesa ou
ficar em pé e completamente imével pelo tempo necessario para capturar a imagem.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e ApoOs as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar
com o profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Dicas para ajudar seu filho no atendimento
médico
Ha vérias formas de ajudar seu filho a passar pelos procedimentos médicos. Abaixo, citamos

algumas coisas que vocé pode tentar. A equipe psicossocial e de especialistas em vida
infantil também esta disponivel para ajudar.

Antes do atendimento médico

e Trabalhe junto a equipe de cuidados médicos para elaborar um plano com
antecedéncia sobre a melhor forma de ajudar seu filho. Se isso parecer impossivel,
peca a ajuda da crianca para planejar.

¢ Dé a ela informacbes simples e honestas sobre o que vai acontecer. Diga o que ela
pode esperar ver, ouvir, cheirar, saborear ou sentir. Ao ser honesto, a crianga sente
que pode confiar em vocé.

e Elogie bastante todos os esforgos que a crianga fizer.

e Dé a crianga opgoes e controle sempre que possivel, como deixar que ela escolha em
qual braco aplicar uma injegao.

Durante o atendimento médico

Conforto

¢ Quando possivel, ndo deixe a crianga deitada de costas segurando as pernas ou 0s
bracgos dela. Essa contencdo tira o controle do seu filho e pode deixa-lo assustado.

e No caso de uma crianga pequena, fagca com que ela se sente no seu colo. Ela pode
ficar de frente para vocé, de lado ou com as costas apoiadas no seu peito.

e Segure a mdo dela ou esfregue os bracgos, as pernas ou a cabeca. O toque é
reconfortante para algumas criangas.

¢ Itens de conforto ajudam em alguns casos, como cobertores, bichinhos de peltcia,
um brinquedo ou uma chupeta.

Apoio

¢ Organize-se para que uma pessoa por vez fale com a crianca. Mais de uma pessoa
falando pode ser estressante e dificultar o foco da crianca naquilo que esta sendo
pedido dela.

e Assegure-se de que a crianga saiba que vocé esta ouvindo-a e que entende o que ela
sente. Afirme que ela esta segura (“tudo bem ficar com medo, mas vocé esta seguro.”).

¢ N&o diga coisas que possam parecer mentira, como “vocé estd bem”, “esta quase
acabando” ou “esta tudo bem”.

Respiragao
e Respirar profundamente ajuda a crianga a lidar com os sentimentos e relaxar.
e Peca para a crianca tentar assoprar bolhas de sabdo ou fingir que esta apagando
velas de aniversario.
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Distracao
Varias criancas ficam bem quando sdo distraidas (pensando ou fazendo outras coisas)
durante os procedimentos. Outras, ficam melhor observando todo o procedimento. Faga o
que for melhor para o seu filho. Para distracdo:
e Tente coisas como brinquedos iluminados, livros, bolas antiestresse, iPad, piadas,
contar histdrias etc.
¢ Use uma distragao por vez para evitar sobrecarregar a criancga.

Depois do atendimento médico
e Diga para seu filho que vocé esta orgulhoso.
e Elogie a crianga por tentar, mesmo que nado tenha conseguido fazer o procedimento:
"“Vocé fez um étimo trabalho tentando ficar parado”.
e Se o seu filho puder falar sobre o que aconteceu, pergunte o que deu certo e o que
poderia ser diferente no futuro.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar
com o profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Hemograma completo

Um hemograma completo (complete blood count, CBC) é um exame laboratorial que mostra o
tipo e o numero de células no sangue. Esses hemogramas sdo feitos com frequéncia durante
o tratamento.

Quando as contagens estao normais, o corpo da crianca pode combater infecgdes de forma
eficaz, manter niveis normais de energia e evitar sangramento. Ter contagens abaixo do ideal
pode afetar a capacidade da crianca de participar de atividades normais. Sempre que tiver
duvidas, fale com sua equipe de cuidados médicos.

As contagens do hemograma costumam cair de 7 a 14 dias apds o inicio de cada ciclo de
tratamento. Isso se chama supressdo da medula éssea (ou mielossupressdo) O ponto com
menor quantidade de células sanguineas apds a quimioterapia € chamado de nadir. Baixas
guantidades de células sanguineas podem atrasar o tratamento e exigir transfusdes de sangue
e/ou plaquetas. Essas transfusodes sdo feitas no hospital ou na clinica.

Fale com sua equipe de cuidados médicos sobre quaisquer dividas ou sintomas que seu filho
possa ter.

Células sanguineas

As células sanguineas sdo feitas no liquido no centro do osso, chamado de medula éssea. Ha
3 principais tipos de células sanguineas: glébulos vermelhos, gldbulos brancos e plaguetas.
Cada tipo tem uma fungdo especifica. Alguns tipos de quimioterapia e radiagdo diminuem
temporariamente os tipos de células sanguineas ou a produgao dos tipos de tipos de células.

Gloébulos vermelhos

Gldébulos vermelhos (red blood cells, RBCs) sdo as células que transportam oxigénio pelo corpo
e nos ddo energia. Ter uma baixa quantidade de RBCs é um problema chamado de anemia. Ha
2 exames laboratoriais que sdo feitos para medir o nimero e a fungdo dos RBCs.

« A hemoglobina mostra quanto oxigénio os glébulos vermelhos conseguem carregar
para diferentes partes do corpo

« Hematocrito é a porcentagem de glébulos vermelhos no sangue

« Se a contagem de globulos vermelhos ficar abaixo de um certo nivel ou seu filho tiver
sintomas de anemia, a crianca podera precisar de uma transfusdo de glébulos vermelhos

Sinais e sintomas de anemia:
¢ Cansaco
o Palidez
o Falta de ar
e Dor de cabeca
o Frequéncia cardiaca rapida

Seu filho poderd se sentir melhor se fizer breves pausas entre atividades quando a contagem
de globulos vermelhos estiver baixa.
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Cuidados que envolvem internacao no Boston Children’s Hospital (BCH)

Plaquetas

O corpo usa as plaquetas para parar sangramentos formando coagulos. Quando a contagem de
plaguetas esta baixa, seu filho corre risco de hemorragia. Ter uma baixa quantidade de
plaquetas é chamado de trombocitopenia.

Sinais e sintomas de baixa quantidade de plaquetas podem incluir:
e Hematomas
¢ Sangramento
e Pequenos pontos roxos chamados petéquias

Seu filho podera ficar com hematomas com mais facilidade durante atividades normais se a
contagem de plaquetas estiver baixa.

Para diminuir o risco de sangramento quando a contagem de plaquetas estiver baixa:

e N&o dé ao seu filho medicamentos que contenham aspirina ou ibuprofeno, a menos que
solicitado pela equipe de cuidados médicos. Esses remédios podem diminuir a eficacia
das plaquetas.

e Tente evitar arranhdes, cortes e rasgos na pele.

e Tenha muito cuidado ao cortar as unhas para evitar pequenos cortes.

e Se o seu filho precisar se barbear, use um barbeador elétrico.

e Se o seu filho for andar de bicicleta, ele precisa usar capacete.

Globulos brancos

Quando a quantidade de glébulos brancos (white blood cell, WBC) do seu filho estiver baixa, a
crianca terd menos condigées de combater infecgdes. Varios tipos de WBCs ajudam o corpo a
combater infeccbes. Um exame chamado diferencial analisa os diferentes tipos de gldbulos
brancos no hemograma da crianca.

e Os WBCs que combatem germes que podem causar uma infeccdo sdo chamados de
neutrodfilos, bandas, mondcitos e linfocitos. Certos tipos de linfécitos criam anticorpos
para ajudar a combater infecgoes.

e 0Os WBCs que respondem durante uma reagdo alérgica sdo chamados de basdfilos
e eosindfilos.

A contagem absoluta de neutréfilos (absolute neutrophil count, ANC) é o nUmero total
de neutrdfilos e bandas na contagem de globulos brancos da crianga. Uma ANC baixa é chamada
de neutropenia. Quando a ANC ficar abaixo de 500, o risco de infeccdo sera muito alto.

A ANC é um numero importante por dois motivos:
e Com frequéncia, ela determina quando a quimioterapia pode ser administrada
e A ANC determina quando a crianga esta com neutropenia e correndo maior risco de infeccoes

Vocé pode dizer ao seu filho para evitar certas atividades que aumentariam o risco de infeccdo dele.

Para ajudar na protecao contra infecgoes, é necessario que seu filho:

e Limpe as mdos com frequéncia usando um higienizador ou agua e sabdo. Sempre lave
as maos antes de comer e depois de usar o banheiro. Sempre lave as mdos com agua e
sabdo se vir que elas estdo sujas.

¢ Evite multiddes e lugares fechados, como shoppings, cinemas, avides e lugares de
pratica religiosa.

e Evite contato com pessoas que estejam doentes.

Tome banho de chuveiro ou banheira diariamente.

Lave a pele imediatamente com agua e sabdo se tiver um corte ou uma queimadura,
mesmo que pequenos. Faca um curativo no corte, se necessario. Troque o curativo
diariamente até a cicatrizacdo.
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Cuidados que envolvem internacao no Boston Children’s Hospital (BCH)

Use luvas ao fazer qualquer atividade que possa ressecar ou danificar a pele causando
cortes de qualquer tipo, mesmo que pequenos.

Evite andar descalco.

Use creme removedor de cuticulas em vez de corta-las, puxa-las ou arranca-las.
Nunca use termémetros ou medicamentos retais.

Nao limpe caixas de areia, gaiolas de passaros ou aquarios. Evite todo contato com
urina e fezes de animais.

Nao use absorventes internos nem faca duchas intimas.

Sua equipe de cuidados médicos pode ajudar vocé a entender os resultados
laboratoriais do seu filho.

Os intervalos normais listados abaixo sao para pessoas saudaveis. O intervalo para seu filho
depende da idade e da doenca dele.

Normal Baixa
(em uma pessoa saudavel) | (pode precisar de cuidados)

O =

Tipo de célula

Glébulos brancos (WBC) 5.000 a 10.000 ANC <500

Glébulos vermelhos (RBC) | Hemoglobina <7

(Hgb) 11 a 14

Hematocrito

o)
(Hct) 31% a 43% <20%

Plaquetas 150.000 a 450.000 10.000 a 20.000

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualguer hora em finais de semana e feriados:

o

o

Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para

(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantao.
Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o

profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula dssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com

o profissional de hematologia de plantao.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Como dar medicamentos ao seu filho

Ao dar um medicamento para o seu filho, sempre siga as orientagdes passadas pela equipe
de cuidados médicos da crianga.

Tipos de medicamento

Ha alguns medicamentos que podemos solicitar que vocé dé em casa para a crianga. As
formas de dar esses medicamentos estdo descritas abaixo. Os medicamentos ndo sao
administrados por via retal durante o tratamento.

Gotas no ouvido
e Criancas com menos de 3 anos: Puxe delicadamente a parte de cima da orelha para
tras e para baixo enquanto pinga as gotas no ouvido.
e Criancas com 3 anos de idade ou mais: Puxe delicadamente a parte de cima da
orelha para cima e para tras enquanto pinga as gotas no ouvido.
e Deixe a crianca deitada com a cabeca virada por 2 minutos para que o medicamento
seja absorvido.

Medicamentos nos olhos: gotas e pomadas
¢ Mantenha o medicamento limpo. Nao toque a ponta do frasco ou tubo nas suas maos
nem nos olhos da crianca.
e Se possivel, aplique as pomadas para olhos antes da hora de dormir ou da soneca,
porque a visdo da crianca ficara embagada por um tempo.

Para aplicar medicamentos nos olhos do seu filho:
1. Coloque o bebé ou a crianca pequena deitada de costas. Criangas mais velhas
podem ficar sentadas com a cabeca virada para tras.
2. Peca para a crianga olhar para cima.
3. Use uma mao para puxar a palpebra inferior para baixo, formando uma pequena
“xicara”, e aplique a solugdo ou pomada nesse espaco.

Medicamentos intravenosos (IV)
¢ Um medicamento intravenoso é administrado diretamente na veia. Alguns pacientes
precisam gque medicamentos sejam administrados dessa forma em casa. Se
necessario, a equipe de cuidados médicos ou a empresa de atendimento domiciliar
vai ensinar vocé a fazer isso.

Liquidos
¢ Dose medicamentos liquidos utilizando uma seringa oral, o copo dosador do
medicamento ou a colher dosadora da sua farmacia ou do hospital. Ndo use uma
colher comum. Coloque a quantidade exata mencionada na receita.

Injecao subcuténea
e Uma injecdo subcuténea é administrada usando uma pequena agulha colocada sob a
pele. Se o seu filho precisar de uma injegdo subcutdnea, um enfermeiro ensinara
vocé a da-la para que consiga fazer isso em casa.
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Sonda nasogastrica (NG)
¢ Uma sonda NG é um tubo macio e flexivel utilizado para dar medicamentos ou
alimentos se a crianga ndo puder ingerir o suficiente pela boca ou se nao for seguro
fazer isso. A sonda entra pelo nariz e desce pelo es6fago (“tubo de alimentacdao”) até
chegar ao estdbmago. Ela é presa por uma fita na bochecha da crianga.

Comprimidos/capsulas/pilulas
e Se a crianga ndo conseguir engolir comprimidos, fale com sua equipe de cuidados
médicos sobre outras opgoes.
o Sempre verifique com sua equipe de cuidados médicos ou seu farmacéutico
antes de triturar, cortar ou dissolver comprimidos
o Se for triturar um comprimido, é mais facil usar um triturador préprio
o Use um cortador para partir um comprimido ao meio, ou em pedagos menores
se isso fizer com que ele seja mais facil de engolir
e Se o seu filho vomitar a quimioterapia oral logo depois de ingeri-la, leia a bula do
medicamento que vocé recebeu ou ligue para a equipe de cuidados médicos da
crianca para verificar se vocé deveria dar o medicamento novamente.
e Se a criangca nao aceitar tomar o medicamento, ligue para a equipe de cuidados
médicos dela.

Como dar medicamentos pela boca

Para bebés (com menos de 1 ano)
Dé ao seu bebé um medicamento liquido usando um conta-gotas, uma seringa ou um bico
de mamadeira.

<&

1. Encha o conta-gotas 3. Coloque o bebé no

ou a seringa com a 2. Feche bem a tampa do seu colo ou no de outra
i 9 recipiente. Deixe fora do . ~
quantidade correta A pessoa. Se isso ndo for
: alcance do bebé. ; .
de medicamento. possivel, coloque o bebé

em um colchao.

4. Gentilmente, coloque o
conta-gotas ou a seringa na
boca do bebé virado para o
lado interno da bochecha.
Deixe o bebé sugar o liquido
do conta-gotas ou da seringa. Aguarde alguns minutos
Se ele ndo sugar, aperte para antes de dar o restante
que um pouco do do medicamento.
medicamento va para a boca

dele e repita o procedimento.

5. Se 0 bebé comegar a
tossir ou apresentar ansia,
pare e sente-o para que ele
fique reto.
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Ficha de informacdes sobre oncologia pediatrica

Como dar medicamentos ao seu filho

Para usar um bico de mamadeira:

1.
2.

3.

Siga as etapas 1 a 3 indicadas acima.

Coloque um bico de mamadeira limpo na boca do bebé. Aperte a seringa ou o conta-
gotas para que o medicamento caia no bico da mamadeira.

Deixe o bebé sugar e engolir o medicamento.

Como dar medicamentos a criancas com 1 a 3 anos de idade

Deixe a crianga fingir que esta dando remédio para uma boneca ou um bichinho de peltcia.
Dé o remédio com uma colher de medicamento, um copo dosador ou uma seringa oral.
Confirme se a crianga engoliu todo o medicamento. Nunca use uma colher de cozinha
para dosar o medicamento.

Ao usar uma colher especifica ou uma seringa oral, coloque-a na parte de tras da boca da
crianca, na parte interna da bochecha. Dé o medicamento lentamente para que a crianca
nao engasgue.

Criangas com 2 anos ou mais podem tomar medicamentos no formato de

comprimidos mastigaveis. Confirme se a crianca mastigou e engoliu todo o

medicamento. Pergunte ao farmacéutico com quais bebidas a crianca pode tomar o
medicamento. Depois, deixe a crianga escolher uma bebida.

Criangas com 2 anos ou mais também podem tomar comprimidos orodispersiveis

(que derretem na boca). Coloque os comprimidos na boca da crianca e deixe eles se
dissolverem. Vocé ndo precisa dar agua a crianca. Nao deixe a crianca mastigar,

quebrar nem triturar o comprimido.

Dé opgdes para a crianga, como “Vocé quer se sentar no meu colo ou na cadeira para
tomar o remédio?”.

Como dar medicamentos a criangcas com 4 a 6 anos de idade

Pergunte ao farmacéutico com quais bebidas a criangca pode tomar o medicamento.
Depois, deixe a crianga escolher uma bebida. Dé opgbes, como “Vocé quer tomar seu
remédio com agua ou suco?”.

Explique ao seu filho por que esse remédio € necessario.

Criangas dessa idade normalmente podem tomar medicamentos liquidos e mastigaveis
sozinhas, mas vocé ainda precisa verificar se o medicamento foi tomado por completo.
Se a crianga tiver perdido um dente, tome cuidado ao dar medicamentos mastigaveis
Oou ao usar uma seringa oral.

Dicas para engolir comprimidos

Pratique com seu filho. Coloque pedacos bem pequenos de comida ou doce (como
granulado) no dorso da lingua e deixe que eles derretam.

Peca para a crianga tomar goles de agua com o doce no dorso da lingua e engolir.
Va aumentando os pedacos de comida ou doce gradualmente. Depois, tente com um
comprimido pequeno.

Misture o comprimido em uma pequena quantidade de comida (1 a 2 colheres) que
seja autorizada pelo farmacéutico. Dé para a crianga.

Peca para seu filho beber de canudinho depois de colocar o comprimido na lingua.
Isso o ajuda a engolir tudo.

Elogie bastante a crianca se ela fizer isso. Vocé pode dizer coisas como “Vocé esta
indo muito bem!”.
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Como dar medicamentos ao seu filho

Tenha cuidado para que o comprimido ndo seja triturado ou quebrado, a menos que
o farmacéutico diga que nao tem problema se isso acontecer.

Nunca chame medicamentos de “doce”. Seja honesto com a crianga para que ela nao
sinta que esta sendo enganada.

Informacoes gerais

Se seu filho tiver uma alergia que pode levar a morte, ele precisa estar sempre com
uma identificagao informando sobre essa alergia.

Mantenha todos os medicamentos fora do alcance de criangas e animais de estimacdo.
Muitos medicamentos interagem uns com os outros. Tenha consigo uma lista de
todos os medicamentos do seu filho (receitas, medicamentos fitoterapicos, produtos
naturais, suplementos, vitaminas, medicamentos sem receita). Dé essa lista a equipe
de cuidados médicos da crianga.

Fale com a equipe de cuidados médicos do seu filho antes de administrar qualquer novo
medicamento, incluindo sem receita, fitoterapicos, produtos naturais ou vitaminas.

E altamente recomendavel que todos os pacientes com vida sexual ativa utilizem
métodos contraceptivos. Fale com sua equipe de cuidados médicos, porque alguns
medicamentos podem causar malformagoes congénitas ou diminuir as chances do
paciente de ter filhos (infertilidade).

A menos que vocé receba outra orientagdo, uma dose oral do medicamento so

devera ser repetida se o seu filho vomitar dentro de 30 minutos apods a

administracdo. Se a crianga vomitar mais de uma vez durante os 30 minutos apos
administrar o medicamento, ligue para a equipe de cuidados médicos.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualguer hora em finais de semana e feriados:

o

o

Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para

(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.

Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.

Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula dssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Reposicao de medicamentos

Quando precisar de uma reposigao, ligue para a farmacia antes de o medicamento acabar,
mesmo se tiver uma consulta marcada. A reposicao de medicamentos pode levar 48 horas.

e Se vocé ndo tiver a reposicdo de receita de um medicamento de que precisa, ligue
para a Jimmy Fund Clinic no nimero (617) 632-3270 durante o horario de
funcionamento da clinica pelo menos 48 horas antes de o medicamento acabar. Peca
para falar com a linha de reposicdao de receitas. Deixe uma mensagem com:

o Seu nome

o O nome do seu filho

o Seu numero de telefone
O

o

O nome do medicamento necessario
A localizagdo e o niumero de telefone da sua farmacia

e Se 0 horario de funcionamento da clinica ja tiver terminado e vocé precisar urgente
repor um medicamento, ligue para (617) 632-3352 e peca para que o residente de
oncologia/hematologia pediatrica seja contatado

Leitura do rétulo de prescricao

Sempre leia o rotulo de prescricdo com atengao quando pegar medicamentos na farmacia.
Caso tenha alguma duavida ou preocupagado, entre em contato com seu farmacéutico.

- — Telefone da
Numero necessario | Nome e endereco da farmacia farmacia
para identificar o 1
medicamento v /
N Hometown Pharmacy (800) 555-5555
123 Main St.
Town, USA 12345 Data da
Nome do paciente M No 123456-12345 DATA 02/01/2019 < receita
— \ JOHN SMITH
InstrugGes para 111 CENTRAL STREET, MYTOWN, US, 12346 —_—
tomar o ==§
medicamento  [[TOME UM COMPRIMIDO POR VIA ORAL ]
DIARIAMENTE ————A
Nome e dose do aNOME DO MEDICAMENTO 50 MG QTD: 30 ——0
medicamento "
_y DR. WHITE L
Nome de quem VAL: 01/01/2025 5 REPOSICOES NUmero
prescreveu Iy L N total de
L 1 comprimidos
Data de validade do Quantidade de nest?e frasco
medicamento reposigoes
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantao.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.

o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Seguranca da quimioterapia em casa

E importante que todos tomem medidas de precaucdo (tenham muito cuidado) ao armazenar,
preparar ou administrar quimioterapia. Depois que os medicamentos de quimioterapia sao
administrados, eles passam pelo corpo e ficam no sangue, na urina, nas fezes e no vomito. Vocé
precisa aplicar medidas de seguranca quando seu filho estiver recebendo quimioterapia e por

48 horas depois da ultima dose.

Para
[ ]

Para

preparar medicamentos quimioterapicos de forma segura:
Sempre leia o rotulo no frasco e siga as orientagoes.
Ao manusear ou preparar esses medicamentos, evite contato com os fluidos corporais do
seu filho durante o periodo em que o medicamento estiver sendo administrado e 48 horas
depois disso.
Quem estiver preparando ou administrando medicamentos quimioterapicos precisara lavar
as maos e colocar luvas médicas. Sempre use luvas médicas ao manusear medicamentos
guimioterapicos.
Antes de misturar qualquer medicamento quimioterapico oral, esvaziar uma capsula ou
triturar/cortar comprimidos, coloque um pano descartavel ou folhas de papel toalha na mesa
ou superficie de apoio em que estiver.
Ao abrir uma capsula para misturar com comida ou liquidos, use mascara.
Para cortar ou triturar um comprimido, use um cortador ou triturador especifico. Lave esse
instrumento com agua e sabdo antes de usa-lo.
Deixe esses medicamentos longe de alimentos e lugares em que alimentos sao preparados.
Sempre mantenha-os fora do alcance de criangas e animais de estimacao.
Se tiver pilulas de quimioterapia oral (comprimidos ou capsulas) ndo utilizadas, devolva a
farmacia onde a receita foi registrada. Nao as jogue no vaso sanitario, na pia nem no lixo.

medicamentos quimioterapicos dados por via intravenosa:
Sempre use um par de luvas médicas ao tocar em medicamentos quimioterapicos, bombas
de infusdo e equipamentos para limpeza de cateter intravenoso.
Se o tubo intravenoso se soltar ou desconectar, cologue luvas médicas e feche o tubo com a
presilha. Depois, ligue para sua equipe de cuidados médicos ou para a empresa de
atendimento domiciliar.
Coloque todos os tubos, sacolas e luvas contendo materiais de quimioterapia em um saco
plastico especifico para quimioterapia.
Coloque todos os materiais de quimioterapia vencidos ou ndo utilizados em um saco plastico
selado para devolvé-los.

Durante a quimioterapia e 48 horas depois da Gltima dose, todos que cuidam da crianga
devem:

Usar luvas médicas ao descartar fezes e urina.

Fechar a tampa do vaso sanitario e dar descarga duas vezes para evitar que a quimioterapia
espirre ou respingue.

Usar luvas médicas ao manusear fraldas.

Colocar as fraldas em uma sacola separada e jogar fora com o lixo normal.
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Seguranga da quimioterapia em casa

o Depois de tirar as luvas, lavar as mdos com agua e sabao.
o Cuidadoras gravidas ndao devem manusear dejetos corporais do paciente.

Se o0 medicamento quimioterapico entrar em contato com os olhos:
e Enxague os olhos com agua abundante por 15 minutos.
e Ligue para sua equipe de cuidados médicos se os olhos ficarem vermelhos ou irritados.

Se o0 medicamento quimioterapico entrar em contato com a pele:
e Lave bem a pele com agua e sabdo por 15 minutos.
¢ Ligue para sua equipe de cuidados médicos se a pele ficar vermelha ou irritada.

Se roupas de cama ou vestuario entrarem em contato com medicamentos quimioterapicos
ou fluidos corporais:
1. Coloque luvas médicas.
2. Retire toda a roupa suja.
3. Coloque as roupas de cama ou vestuario na maquina de lavar imediatamente sem nenhuma
outra roupa. Se ndo tiver uma maquina de lavar, coloque em um saco plastico até que a
roupa possa ser lavada. Feche bem esse saco.

Se vocé derramar o medicamento quimioterapico:

. Coloque luvas médicas.

Mantenha pessoas e animais de estimagao longe do derramamento até que ele seja limpo.

3. No caso de derramamento de po, use folhas de papel toalha molhadas com agua.

Para derramamento de liquidos, use papel toalha seco.

4. Lave bem a area com sabdo ou outro produto de limpeza doméstica.

5. Coloque em um saco plastico todas as folhas de papel toalha usadas para limpar o
derramamento e qualquer outro item usado para lavar a area. Feche o saco e jogue-o fora
com o lixo comum.

6. Retire as luvas evitando contato com a pele e coloque-as em um saco plastico.

7. Lave as maos com agua e sabdo.

N =

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apos as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldqgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Ondansetrona (on dan se TRO na)

Outro nome: Zofran®

Usos: a ondansetrona é usada para evitar ou diminuir a ndusea. Ela é administrada por via
oral ou intravenosa.

Efeitos colaterais comuns
e Dor de cabeca
Tontura
Sonoléncia
Diarreia (mais comum na administragcao oral)
Constipacao
Fraqueza ou espasmos musculares
Boca seca

Efeitos colaterais raros
e Batimento cardiaco acelerado ou irregular (na administragao por via intravenosa)

Informacgoes importantes sobre o medicamento

e Para diminuir a ndusea, a dose deve ser administrada 30 minutos antes de comecar
a quimioterapia ou 60 minutos antes da radioterapia.

e A menos que vocé receba outra orientagdo, uma dose oral do medicamento so
devera ser repetida se o seu filho vomitar dentro de 30 minutos apods a
administracdo. Se a crianga vomitar mais de uma vez durante os 30 minutos apos
administrar o medicamento, ligue para a equipe de cuidados médicos.

Informacgoes gerais

e Se seu filho tiver uma alergia que pode levar a morte, ele precisa estar sempre com
uma identificacdo informando sobre essa alergia.
Mantenha todos os medicamentos fora do alcance de criangas e animais de estimagao.
Muitos medicamentos interagem uns com o0s outros. Tenha consigo uma lista de
todos os medicamentos do seu filho (receitas, medicamentos fitoterapicos, produtos
naturais, suplementos, vitaminas, medicamentos sem receita). Dé essa lista a equipe
de cuidados médicos da crianga.

e Fale com a equipe de cuidados médicos do seu filho antes de administrar qualquer novo

medicamento, incluindo sem receita, fitoterapicos, produtos naturais ou vitaminas.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.

o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com

o profissional de hematologia de plantao.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Trimetoprima e sulfametoxazol
(tri-me-to-PRI-ma e su-fa-me-to-ksa-ZOL)

Outros nomes: Bactrim™, Septra™

Usos: trimetoprima e sulfametoxazol sao antibiéticos que tratam varios tipos diferentes de
infeccOes causadas por bactérias. A combinacdo é usada para evitar infecgdes
pulmonares/pneumonia em pacientes imunossuprimidos. A administracdo pode ser por via
oral ou por injegao intravenosa.

E provavel que seu filho continue tomando esses medicamentos até 6 meses depois de ter
interrompido o tratamento.

Efeitos colaterais comuns
e Sensibilidade da pele a luz
e Baixa quantidade de células sanguineas (glébulos brancos, glébulos vermelhos
e plaquetas)
As plaquetas e os glébulos brancos podem demorar mais para se recuperar
e FErupcles cutaneas, urticaria, coceira

Efeitos colaterais menos comuns
e Testes de fungdo renal anormais
e Dor abdominal (na barriga)
e Diarreia
¢ Nausea e vomito

Informagoes importantes sobre o medicamento

e Beba mais fluidos que o normal ao tomar este medicamento e ingira pequenas
quantidades de comida.

e Se vocé vir qualquer sinal de reacdo alérgica (erupgdo cuténea, urticaria ou coceira),
interrompa o uso do medicamento imediatamente e ligue para sua equipe de
cuidados médicos.

e Se a administragdo for na forma liquida, agite bem antes de dar ao seu filho.

e Use protetor solar (FPS 30 ou mais) e vista roupas com protecao solar ao ar livre.

e A menos que vocé receba outra orientagdo, uma dose oral do medicamento so
devera ser repetida se o seu filho vomitar dentro de 30 minutos apods a
administracdo. Se a crianga vomitar mais de uma vez durante os 30 minutos apos
administrar o medicamento, ligue para a equipe de cuidados médicos.

Informacgoes gerais
e Se seu filho tiver uma alergia que pode levar a morte, ele precisa estar sempre com
uma identificacao informando sobre essa alergia.
e Mantenha todos os medicamentos fora do alcance de criangas e animais de estimagao.
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Trimetoprima e sulfametoxazol

e Muitos medicamentos interagem uns com os outros. Tenha consigo uma lista de
todos os medicamentos do seu filho (receitas, medicamentos fitoterapicos, produtos
naturais, suplementos, vitaminas, medicamentos sem receita). Dé essa lista a equipe

de cuidados médicos da crianga.
e Fale com a equipe de cuidados médicos do seu filho antes de administrar qualquer novo
medicamento, incluindo sem receita, fitoterapicos, produtos naturais ou vitaminas.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias Uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e ApoOs as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar
com o profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Reacoes alérgicas

Uma reacao alérgica pode incluir coceira, erupgoes cutaneas, urticarias (uma ou mais
protuberancias vermelhas pequenas que aparecem na pele), dificuldade para respirar,
engasgo ou inchago do rosto. Reacgdes alérgicas podem ser causadas por medicamentos,
hemoderivados, latex, alimentos ou coisas no ambiente. Na clinica ou no hospital, seu filho
sera observado em busca de sinais de reacdo alérgica.

Uma reacao alérgica pode ocorrer:
e Durante a primeira dose do medicamento ou depois de varias doses.
e Durante uma infusdo ou varias horas depois dela.

Se o seu filho tiver uma reacgao alérgica:

Podem ser dados medicamentos para diminuir os sintomas de uma reagao.

Podem ser dados medicamentos para evitar reagdes no futuro.

Sua equipe de cuidados médicos pode alterar o medicamento que causou a reacdo ou
pode administra-lo de forma diferente.

Se o seu filho tiver uma alergia que represente risco a vida:

Conte a equipe de cuidados médicos do seu filho.

A crianga devera usar uma pulseira com identificacdo da alergia o tempo todo.

Tenha uma lista das alergias do seu filho e todas as reagdes que ele ja teve (incluindo

a medicamentos e hemoderivados).

e o o 0O

Quando ligar
e Se vocé estiver em casa e seu filho tiver problemas para respirar, engasgar ou se o
rosto dele ficar inchado, ligue para 911 imediatamente.
e Se o seu filho ficar com coceira, erupcées cutaneas ou urticaria, ligue para sua equipe
de cuidados médicos.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Constipacao

Constipacao ocorre quando as fezes endurecem e as evacuacgoes intestinais ficam mais
dificeis e menos frequentes. Certos alimentos e medicamentos, especialmente
medicamentos para dor, podem causar constipagao.

(o) que pode ajudar

Beber uma grande quantidade de liquidos, como agua, isotonicos ou suco.

Comer alimentos com fibra, como trigo triturado, aveia, farelo, cereais e pao

integrais, graos, castanhas, frutas secas, vegetais e frutas frescas.

Tentar permanecer ativo.

Tomar os medicamentos para fezes conforme indicado pela equipe de cuidados médicos.

Quando ligar
Ligue para sua equipe de cuidados médicos imediatamente se o seu filho:

N3o evacuar por 2 dias.
Tiver dor abdominal que dificulta fazer atividades normais.
Sentir dor ao tentar evacuar.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:

@]

Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para

(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.

Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.

Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula dssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Diarreia

Diarreia ocorre quando as fezes da pessoa estdo moles ou ela evacua com mais frequéncia.
Ha vérias causas para a diarreia, incluindo alguns medicamentos ou infecgdo. A diarreia
pode causar desidratacdao ou rompimento da pele na area retal.

Antes de dar qualquer medicamento ao seu filho para tratar a diarreia, fale com sua
equipe de cuidados médicos.

(o) que pode ajudar
Tente fazer seu filho beber pequenas quantidades de liquido pelo menos a cada 2 horas.
e Evite a ingestdo de leite ou laticinios, suco de uva ou maga e alimentos apimentados,
fritos ou gordurosos, ja que isso pode piorar a diarreia.
e Dé ao seu filho liqguidos que tenham eletrdlitos, como isoténicos.
Limpe a area retal muito bem apos cada evacuacdo e aplique pomada.
Se vocé amamenta seu filho, continue fazendo isso.

Quando ligar
e Se a crianca tiver uma alteracdo na evacuagao ou apresentar fezes moles mais de
4 vezes em 8 horas.
e Se o0 seu filho apresentar sinais de desidratagcao, como:
o Diminuicdo na micgdo (ato de urinar) ou ficar 6 horas sem urinar
o Menos de 4 fraldas molhadas por dia
o Se a crianca tiver menos de 1 ano de idade e nao tiver comido nem bebido nada
por 6 horas enquanto acordada
o Se a crianca tiver mais de 1 ano de idade e ndo tiver comido nem bebido nada
por 8 horas enquanto acordada

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Fadiga

A fadiga é um sentimento de estar mais cansado do que o normal. A fadiga ocasionada por
doenca ou tratamento é diferente da cotidiana, porque pode durar mais tempo e ndo
diminui depois de descansar.

As vezes, seu filho pode ndo ter energia para ir para a escola ou fazer atividades com a
familia e os amigos. Também pode ser dificil para o seu filho focar, pensar ou tomar decisdes.

Causas da fadiga
e Tratamentos como quimioterapia, outros medicamentos, radioterapia ou cirurgia.
o Alteragdes nos resultados de hemogramas.
e Mudanca nas rotinas de sono ou atividades diarias.
e Estresse, ansiedade, preocupacao, tristeza ou medos.

Descansos breves regulares.
Flexibilizar a rotina da criancga.
Pratica regular de exercicios leves, como uma caminhada curta ou brincar ao ar livre.
Uma rotina de sono, como proibir o uso de telas antes de dormir, deixar o quarto
escuro e fresco, ir para a cama sempre no mesmo horario a noite e acordar sempre no
mesmo horario de dia.
Ter uma alimentacao balanceada.

e Discutir as preocupacées com sua equipe de cuidados médicos.

O que pode ajudar

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pega para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula dssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Febre com neutropenia

Febre e neutropenia sdo efeitos colaterais comuns de alguns tipos de tratamento. Devido ao
risco de infeccdo elevado do seu filho, € muito importante ligar para sua equipe de cuidados
médicos imediatamente se a crianca tiver febre.

Se o seu filho tiver neutropenia, isso significa que ele tem menos globulos brancos
(neutrdfilos). Os neutrdéfilos sdo importantes para combater infecgdes. Se a crianga tiver uma
contagem absoluta de neutrofilos (ANC) inferior a 500 e apresentar febre, ela precisara de
antibidtico intravenoso para tratar uma possivel infecgao.

Quando seu filho estiver com neutropenia, os seguintes fatores poderao ser sinais
de infecgao:

Pele quente ao toque

Cansaco

Dor no corpo

Tosse ou dificuldade para respirar

Vermelhiddo, inchago ou queimacgao onde ha uma lesdo, uma ferida ou no local do
acesso IV

Dor de estbmago

Feridas na boca

Diarreia ou dor no reto ao evacuar

Tontura, confusdo ou fraqueza

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pega para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula dssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Febre sem neutropenia

Seu filho foi atendido com febre no dia e nao tem neutropenia.
Isso significa que agora ele tem glébulos brancos suficientes para combater uma infecgdo.

Vocé pode dar paracetamol (Tylenol) a cada 4 a 6 horas conforme necessario até as do
dia .

Se o seu filho tiver febre de 100,4 °F (38 °C) ou mais de novo mais de 24 horas
depois de ser atendido pela equipe de cuidados médicos, ligue para a Jimmy Fund
Clinic imediatamente no nimero (617) 632-3270.

Se voceé tiver uma duvida ou notar uma alteragao na criancga e ficar preocupado, ligue para
a Jimmy Fund Clinic. Para emergéncias que impdem risco a vida, ligue para 911.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente

e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e ApoOs as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pega para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula 6ssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Perda de cabelo

A perda de cabelo (alopecia) pode ter sido causada por quimioterapia e radioterapia. Ela
pode comegar cerca de 14 a 21 dias depois da quimioterapia. A perda de cabelo pode
ocorrer em qualquer parte do corpo. A quantidade de cabelo perdido pode variar de uma
leve diminuicdo da densidade até perda total. O cabelo voltard a crescer na maioria dos
pacientes. Em alguns casos, a cor ou a textura (cacheado ou liso, espesso ou fino) podera
ser diferente.

Algumas pessoas escolhem usar um lengo, um chapéu ou uma peruca.

Se o seu filho quiser uma peruca:

e Se possivel, peca para a criancga escolher uma antes de o cabelo cair. Pode demorar
para a peruca chegar.

e Peca a prescricdo de uma peruca para sua equipe de cuidados médicos.
Seguradoras ou outros recursos podem ajudar a cobrir os custos.
Marque um horario para analisar perucas com o Friends’ Place no Dana-Farber.
Se vocé precisa de ajuda com isso, fale com sua equipe de cuidados médicos.

Friends’ Place

1%t floor, Yawkey Building, Dana-Farber
Dias Uteis das 9h as 17h

(617) 632-2211

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pega para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula 6ssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Cuidados com a boca

E importante manter a boca e os dentes da crianca limpos para evitar infecgdo e feridas na boca.

A higiene bucal de criangcas com menos de 6 anos deve ser feita por um cuidador adulto.

e Criangas com mais de 6 anos devem escovar os dentes com uma escova macia depois
de cada refeicdo e antes de ir para a cama.
Escovas de dentes elétricas podem ser usadas.
Enxague a boca do seu filho com agua frequentemente para manté-la imida.
Quantidade ideal de pasta de dente:
o Para criangas com 3 anos ou menos, apenas “suje” a escova com uma pequena
quantidade de pasta de dente com fldor
o Para criancas entre 3 e 6 anos, coloque uma gota do tamanho de uma ervilha de
pasta de dente com fllor na escova
o Para criancas com mais de 6 anos, coloque 1 polegada (2,5 cm) de pasta de
dente na escova
¢ N&o use enxaguantes bucais que contenham alcool. Eles ressecam muito a boca.

Consultas no dentista

Os pacientes devem ir ao dentista regularmente. Marcar uma consulta com o dentista
depende da contagem de células sanguineas e do tratamento. Pode ser necessario usar um
antibiotico. Fale com sua equipe de cuidados médicos antes de ir ao dentista.

Feridas na boca

Alguns medicamentos de quimioterapia e a radioterapia podem causar feridas conhecidas
como mucosite no sistema digestivo (boca, garganta, estdbmago e intestino). Se as feridas
na boca causarem dor e dificultarem a alimentacdo e ingestdo de liquidos, ligue para sua
equipe de cuidados médicos.

A boca ou lingua do seu filho pode ficar vermelha ou ter manchas brancas. Informe a sua
equipe de cuidados médicos se notar isso. Placas brancas (pequenas areas elevadas) podem
se desenvolver, uma infecgdo conhecida como sapinho. Sua equipe de cuidados médicos vai
prescrever um medicamento para trata-la.

o que pode ajudar

Beber liquidos frios ou em temperatura ambiente de canudinho.
Evitar alimentos quentes, apimentados ou acidos.

e Comer alimentos macios (como batidos ou em puré).

e Cortar a comida em pedagos pequenos.

Quando ligar
Ligue para sua equipe de cuidados médicos se o seu filho:
e N3o conseguir beber liquidos.
e Tiver manchas brancas (placas) na boca.
e Nao conseguir engolir.
e Estiver sentindo dor.
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e ApoOs as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e pecga para falar com o
profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Nausea e vomito

A gquimioterapia e a radioterapia podem causar nausea e vomito. O nivel de ndusea e vémito
que a crianga pode ter depende do tratamento recebido. O uso de medicamentos
antieméticos (contra ndusea) pode ajudar com a nausea e o vomito.

e A crianga pode comegar a ter ndusea aguda logo depois do tratamento.

e A nausea tardia pode comecar horas ou dias depois da conclusdao da quimioterapia.

e Alguns medicamentos quimioterapicos podem causar tanto a ndusea aguda quanto
a tardia.

e A nausea antecipatéria (que ocorre antes do tratamento) pode se desenvolver em
criancas e adolescentes quando eles pensam em ir para o hospital ou a clinica.

(0 que pode ajudar

Tomar um medicamento antiemético com um pequeno gole de agua. Aguarde 30
minutos antes da ingestdo de mais fluidos ou alimentos.
Tentar tomar pequenos goles de liquidos frios e transparentes.
Tentar comer pequenas refeigdes ou lanches ao longo do dia até a nausea passar.
Evitar cheiros fortes e comidas apimentadas. O cheiro de coisas como comidas e
perfumes pode fazer a crianga passar mal.

e Pulseiras antinduseas tém um pequeno botdo que aplica pressdao em um ponto do
pulso, o que pode ajudar a controlar a nausea.

e Tentar métodos de relaxamento e distragdo, como respirar profundamente e criar
imagens mentais. E possivel encontrar aplicativos de relaxamento em smartphones
e tablets.

Quando ligar
e Se a nausea ndo melhorar ou seu filho ndo parar de vomitar depois de tomar
antieméticos, vocé pode tentar outros medicamentos. A equipe de cuidados médicos
do seu filho pode ajudar vocé a encontrar o que funciona melhor para ele.
e Se o seu filho apresentar sinais de desidratacao, como:
o Diminuicdo na miccdo (ato de urinar) ou ficar 6 horas sem urinar
o Menos de 4 fraldas molhadas por dia
o Se a crianca tiver menos de 1 ano de idade e nao tiver comido nem bebido nada
por 6 horas enquanto acordada
o Se a crianca tiver mais de 1 ano de idade e ndo tiver comido nem bebido nada
por 8 horas enquanto acordada
e Se houver sangue no vomito.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Terapia nutricional durante o tratamento

A alimentacdo é uma parte importante do tratamento da crianca. Comer e beber bem antes,
durante e depois do tratamento pode ajudar seu filho a se sentir melhor e manter a forca e
energia. No entanto, alguns medicamentos, quimioterapia, radioterapia ou cirurgias podem causar
sintomas que podem dificultar a ingestao adequada de alimentos e liquidos. Isso faz com que a
crianga corra risco de desnutricao.

A equipe de cuidados médicos pode encaminhar a crianca a um nutricionista para ajudar com
necessidades nutricionais tanto durante quanto depois do tratamento. Se tiver duvidas sobre
nutricdo, fale com sua equipe de cuidados médicos ou seu nutricionista.

Objetivos nutricionais

Durante o tratamento, o objetivo é que seu filho cresca e se desenvolva normalmente. Isso
significa que ele ndao deve ganhar nem perder muito peso, mas crescer e ganhar o peso certo de
acordo com a idade e a altura. Além do crescimento, usamos a nutrigdo para ajuda-lo a:

Se curar

Manter a forca e os musculos

Obter as vitaminas e os minerais de que o corpo dele precisa

Sentir-se bem quanto a comida e ao seu corpo

Manter-se ativo

Suporte nutricional

O tratamento as vezes pode dificultar a ingestdo adequada de alimentos e bebidas por via oral
(pela boca). Isso pode fazer com que a crianga perca peso, tenha menos energia e sinta-se mal de
forma geral. Quando isso acontece, ha outras formas de garantir que seu filho receba a nutrigdo de
que precisa.

Suporte nutricional oral

e Estimulantes de apetite
Ha alguns medicamentos que podem ser dados para ajudar a aumentar o apetite. Eles ndo
sdo recomendados para todos, e sua equipe de cuidados médicos falara com vocé sobre o
que pode ser melhor para a crianca.

e Suplementos orais comerciais
Esses shakes e bebidas nutritivos normalmente sdo dados junto a refeicdes e lanches ao
longo do dia para aumentar o consumo de calorias, proteinas, vitaminas e minerais. Vocé
pode compra-los em mercados e farmacias, e eles vém com diferentes quantidades de
caloria, sabores e ingredientes (a base de leite, ndo lacteos etc.). Seu nutricionista pode dar
exemplos e ajudar vocé a encontrar aqueles que serdo mais indicados para as necessidades
e os gostos do seu filho.

Suporte nutricional nao oral
e Suporte nutricional enteral ou alimentacao por tubo

Um tubo de alimentagdo é uma forma de dar nutrigdo a crianca, e o mais comum é um tubo
nasogastrico (NG). Esse é um tubo flexivel que entra pelo nariz e desce pelo eséfago (“tubo
de alimentacdo”) até chegar ao estbmago. Ele pode ser usado em casa para dar a crianga a
nutricao e hidratacao de que ela precisa. Tubos de alimentacao podem ser usados por um
periodo curto (algumas semanas) ou longo (alguns meses). Se um tubo de alimentacdo for
necessario, a equipe de cuidados médicos e o nutricionista vdo trabalhar com vocé para
desenvolver um plano que atenda as necessidades da crianca.
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e Suporte nutricional parenteral ou nutricdo intravenosa
Para criancas no hospital que possam ter sintomas como diarreia (fezes moles), mucosite
(feridas no trato gastrointestinal) ou nausea/vémito intenso, sua equipe de cuidados
médicos podera recomendar a nutricdo parenteral ou intravenosa. Essa € a nutricao
administrada pelo cateter venoso central da crianca. No geral, ela é usada no hospital.

Trabalhar com o nutricionista

Se o seu filho for internado no Boston Children’s Hospital (BCH), ele podera ser acompanhado pela
equipe nutricional de internacao. Quando a crianca estiver em casa e recebendo atendimento na
Jimmy Fund Clinic (JFC), ela podera ser acompanhada pela equipe nutricional ambulatorial. As
equipes de nutricdo no BCH e na JFC trabalham juntas para ajudar nas necessidades nutricionais
da crianga.

Seu nutricionista podera ajudar vocé a pensar sobre:
e O crescimento da crianga e os objetivos

Como lidar com os efeitos colaterais do tratamento, como alteragdes no paladar, diminuicao
do apetite ou nauseas

Opcodes de suporte nutricional
Ideias para comer de forma mais saudavel

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Como lidar com os efeitos colaterais relacionados
a nutricao
A alimentacgdo é uma parte importante do tratamento da crianca. Comer as vezes pode ser dificil devido

aos efeitos colaterais dos medicamentos, da quimioterapia ou da radioterapia. Entre os efeitos
colaterais possiveis, estdo:

constipagao

diarreia

feridas na boca
nausea

alteragdes no paladar
vOmitos

ganho de peso

perda de peso

Dicas gerais

e Em caso de duvidas ou preocupagoes sobre a alimentagao, a hidratagao ou o crescimento do
seu filho, fale com a equipe de cuidados médicos ou o nutricionista.

o Consulte-se com um nutricionista regularmente para ajudar com os sintomas e monitorar
0 crescimento.

e Ao ir para o hospital ou a clinica, leve alimentos e bebidas de que seu filho goste (ou
formula) para caso a crianga fiqgue com fome ou sede enquanto estiver 3.

e Alguns adolescentes e criancas tém dificuldade de comer durante o tratamento e precisam de
outros tipos de suporte nutricional, como um tubo nasogastrico (NG). Sua equipe de cuidados
médicos falara sobre essas opgbes com vocé caso elas sejam adequadas para seu filho.

Sem fome nem apetite

e Dé de 5 a 6 pequenas refeigées ou lanches ao longo do dia.

Incentive a crianca a comer alimentos com mais calorias e ricos em proteina, como
castanhas e sementes (sem casca), carnes magras, ovos e laticinios integrais.

e Dé lanches com muitos nutrientes, como castanhas e sementes (sem casca), barras de
proteina e manteigas de castanhas ou sementes com biscoitos faceis de encontrar. D& um
lanche antes da hora de dormir.

e Na hora de refeigbes ou lanches, peca para a crianca comer os alimentos sélidos primeiro.
Encher a barriga de liquido antes de comer pode deixar a crianca cheia e menos interessada
nos alimentos sdlidos.

e Dé goles de bebidas com muitas calorias, como leite integral, vitaminas, shakes, frapés ou
alternativas ndo lacteas enriquecidas (como leite de soja) depois de refeicdes, e lanches
ao longo do dia.

o Observacao: seu filho pode desenvolver intolerancia a lactose. Isso é temporario (vai
passar). Se isso acontecer, dé a ele leite Lactaid® e/ou comprimidos Lactaid® ao ingerir
leite ou derivados, como sorvete e queijo. Fale com seu nutricionista sobre produtos
nado lacteos enriquecidos, se necessario.

e Defina horarios para a crianga fazer as refeicdes e comer lanches, quando possivel, com a
familia ou amigos. Tente definir um alarme como lembrete de que esta na hora de comer.
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e Algumas criancas tém um horario do dia em que o apetite estd melhor, como logo depois de
acordar ou tarde da noite. Aproveite esse apetite ao maximo oferecendo alimentos ricos em
nutrientes com gorduras boas para o coracdo, proteinas e fibra.

Nausea e vomito

Dé os medicamentos antindusea prescritos de 30 a 60 minutos antes de o seu filho comer.

Deixe a crianga sentada por pelo menos 2 horas depois de comer.

Tente dar alimentos secos e salgados, como biscoitos ou pretzels.

Evite alimentos com cheiros fortes.

Evite alimentos gordurosos ou fritos em imersao.

Dé liquidos gelados entre as refeigdes. Tente usar um canudo.

Ofereca produtos com gengibre, como cha, gengibre desidratado, biscoito de gengibre ou

bala de gengibre.

e Tente fazer aromaterapia. Peca para a crianca cheirar fatias de limdo ou laranja. Tente 6leos
essenciais, como lavanda, gengibre, hortela-pimenta ou horteld-verde (apenas para cheirar,
nao para comer).

Constipacao

e Assegure-se de que a crianga esteja ingerindo uma quantidade suficiente de liquidos. A
equipe de cuidados médicos ou o nutricionista podem informar a quantidade que seu filho
deve beber.

e Dé alimentos com fibras, como paes integrais, aveia e farelo de cereais; frutas como pera,
maca com casca, frutas citricas (laranjas, tangerinas) e ameixa seca; além de vegetais,
como ervilha, brécolis e batata doce.

e Incentive seu filho a se movimentar e se manter ativo o maximo possivel. Até mesmo caminhadas
curtas ja ajudam.

Diarreia
e Faca seu filho beber mais liquidos, como agua, caldos, dgua de coco ou isotonicos e sucos diluidos.
e Limite o consumo de leite, porque ele pode piorar a diarreia. Tente dar leite sem lactose ou
produtos ndo lacteos enriquecidos, como leite de soja ou aveia.
Limite o consumo de alimentos que causam gases, como feijdo, repolho ou bebidas com gas.
Limite o consumo de alimentos gordurosos, apimentados, agucarados ou muito doces.
Ofereca alimentos ricos em potassio, como agua de coco, banana e batatas descascadas.
Ofereca alimentos ricos em sddio, como caldo, sopa, biscoito ou pretzel.
Tente dar alimentos leves, como banana, arroz, puré de macd, torrada de pdo branco,
macarrao sem molho, frango simples, tofu macio e ovos.
e Evite vegetais crus, assim como cascas e sementes de frutas. Acrescente lentamente
alimentos ricos em fibra a dieta quando a diarreia comecar a melhorar.

Feridas na boca
e Dé ao seu filho liquidos e alimentos macios, Umidos e leves.
e Acrescente manteiga, caldo ou molho para umedecer os alimentos.
e Evite alimentos duros, asperos, acidos, salgados e apimentados.
e Ofereca liquidos ricos em nutrientes, como leite integral, shakes, vitaminas tradicionais ou
vitaminas feitas com leite integral para melhorar a nutrigdo quando a crianca estiver
comendo poucos alimentos sélidos.

Alteracoes no paladar

e Tente usar novos temperos e sabores, como alho, picles, azeitona ou novas misturas de
especiarias.
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o Tente oferecer alimentos salgados ou com sabor forte, como molho de soja, vinagre, molho
barbecue e molho de curry.

e Evite alimentos muito doces. Alteracdes no paladar para doces ocorrem com frequéncia,
deixando-os com “gosto de papelao” ou simplesmente com um “gosto estranho”.

e Chupar balas azedas e acidas ou uma fatia de limao antes de comer aumenta a producdo de
saliva (cuspe) e ajuda a mascarar os gostos “metalicos”.
e Incentive seu filho a escovar bem os dentes de forma gentil e regular.

Se tiver duvidas sobre a alimentagao do seu filho ou quiser conversar com um nutricionista, ligue
para a Jimmy Fund Clinic no nimero (617) 632-3270 ou o Boston Children’s Hospital no nimero
(617) 355-4677.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Esteroides: alteracoes de humor e comportamento

Esteroides podem ser uma parte importante do tratamento. Esses medicamentos pode ter
efeitos colaterais e causar alteragdes, como:
e Efeitos colaterais fisicos (dor, nausea)
Muita fome
Dificuldade para dormir
Alteracdes de humor (tristeza, choro, raiva)
Irritabilidade (ficar irritado, chateado ou frustrado) por coisas pequenas
Agressao verbal (gritos)
Agressdo fisica (golpear pessoas, bater portas)
A crianga parece outra pessoa
Dificuldade para tomar decisdes
Dificuldade de atengao
Hiperatividade
Confusdo ou alucinagdes

Fale imediatamente com sua equipe de cuidados médicos se ao tomar esteroides seu filho
parecer confuso, tiver alucinagdes, tiver uma insonia insuportavel (ndo conseguir dormir),
machucar a si mesmo ou outras pessoas ou se ele estiver fazendo coisas que prejudicam o
tratamento médico.

(o) que pode ajudar

Identifique sintomas fisicos (dor, nausea, fome).

Garanta que seu filho e as outras pessoas estejam seguros.

Foque no que importa e tente ndo se preocupar muito com as pequenas coisas.
Faca mudangas ao seu redor para reduzir fatores estressantes desnecessarios.
Reveze com outros adultos que possam cuidar do seu filho.

Incentive seu filho a dizer ou mostrar como ele esta se sentindo (com palavras,
desenhos ou em brincadeiras).

Fale com calma e clareza.

Nao argumente com seu filho quando as emocgdes dele estiverem fora de controle.
Abrace e conforte seu filho para evitar que ele se machuque.

Elogie e recompense comportamentos positivos com atengao, atividades ou um
momento especial.

Tente evitar situagdes novas ou mudancgas na rotina.

Ofereca lanches e varias refei¢ées pequenas.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.

o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com

o profissional de hematologia de plantao.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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A dor pode ter muitas causas e pode ser de curto prazo (aguda), longo prazo (crénica) ou
relacionada a procedimentos (procedural). Sua equipe de cuidados médicos tentara diminuir
a dor durante o tratamento e os procedimentos. Na maior parte das vezes, a dor pode ser
aliviada com métodos de enfrentamento e medicamentos.

Como as criancas demonstram que estao com dor

Criangas demonstram que estdao com dor de diferentes formas. Muitas dirdo que estao com
dor. Outras, vao se contorcer, ficar tensas, fazer careta, fechar os punhos, puxar as pernas
em direcdo ao corpo, gemer, chorar ou gritar. Pode ser dificil conforta-las.

Como ajudar seu filho com a dor
Pergunte para seu filho sobre a dor que ele esta sentindo. Isso permite que ele saiba que
vocé entende que ele esta com dor e que vocé quer ajuda-lo.
e Fale com a crianga usando uma linguagem simples do dia a dia, dando as informacdes
que vocé acredita que sdo ideais para ela e com as quais ela consegue lidar.
e Se vocé sabe como sua crianca demonstra que esta desconfortavel, conte para a
equipe de cuidados médicos.
Ajude a crianca a ficar em uma posicao confortavel.
Ajude a crianca a pensar sobre outras coisas, como cantando baixinho, contando
histdrias, contando ou brincando em um tablet.
e Use exercicios de respiragdo, como assoprar bolhas de sabdo para ajudar a crianca
a relaxar.
e Peca para a crianca imaginar que esta indo para o lugar favorito dela ou fazendo
alguma coisa de que ela gosta.
Faca uma compressa quente ou fria no local da dor.
Deixe 0 ambiente calmo e relaxante.
Peca ajuda para a equipe de especialistas em vida infantil que trabalha com vocé e
seu filho para encontrar o que funciona melhor para a crianga.

Se precisar de mais ajuda com opcoes de controle da dor que nao incluam medicamentos,
fale com sua equipe de cuidados médicos sobre uma consulta psicoldgica relacionada a dor.

Se o seu filho for passar por uma cirurgia ortopédica como parte do tratamento, converse
sobre uma consulta no COPE antes da cirurgia para ajudar a crianga a lidar com a dor apos
0 procedimento.

Medicamentos

Sua equipe de cuidados médicos vai trabalhar com vocé para descobrir o que esta causando
a dor do seu filho e o melhor plano de tratamento médico para o problema. O plano de
tratamento da dor sera feito de acordo com a idade, o peso e a tolerancia da crianca, assim
como de acordo com o que for melhor para sua familia.

Para receber mais ajuda com medicamentos para dor, fale com sua equipe de cuidados
médicos sobre uma consulta com a Equipe de cuidados pediatricos avancados (Pediatric
Advanced Care Team, PACT) ou o Servigo de dor aguda (Acute Pain Service).
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Perguntas frequentes sobre dor

¢ Os bebés sentem dor? Sim, bebés e até recém-nascidos sentem dor.

¢ Criancas conseguem descrever a dor que estdao sentindo? Criancas a partir de
18 meses ja sabem palavras relacionadas a dor. Criangas com 3 anos ou mais
geralmente conseguem descrever o nivel da dor, respondendo “um pouco” ou “muito”.

¢ Analgésicos sao perigosos? Antes de prescrever qualquer medicamento, sua
equipe de cuidados médicos vai discutir os riscos e beneficios com vocé. Tomar
medicamentos para dor pode ajudar a crianga a se curar, dormir melhor e evitar
complicagdes. No entanto, os analgésicos podem causar constipagdo, nausea e
sonoléncia em alguns casos.

o Devo me preocupar com a possibilidade de a crianga ou o0 adolescente se
viciar no analgésico? Medicamentos para dor costumam ser uma parte necessaria
do tratamento, porque varias doengas podem causar dor, € o tratamento também
pode ocasionar efeitos colaterais dolorosos. Varios adolescentes e criangas podem
precisar de opioides durante o tratamento e ndo correm risco de se viciar quando o
medicamento é tomado conforme receitado. Nossos corpos reconhecem a
necessidade do medicamento, e o desmame ou a interrupgao seguros serao feitos
quando ele ndo for mais necessario. Fale com a equipe de cuidados médicos se tiver
alguma duvida.

e O que devo fazer se meu filho continuar com dor? Peca ajuda a sua equipe de
cuidados médicos se o seu filho continuar tendo dor.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Cuidados com a pele durante o tratamento

A guimioterapia, a radioterapia e os medicamentos podem causar alteracdes na pele do seu filho.
Se a crianca tiver erupgdes cutdneas, vermelhiddo, areas abertas ou qualquer outra irritagao
cutanea, fale com sua equipe de cuidados médicos.

Algumas alteragdes cutaneas comuns durante o tratamento incluem:
e Ressecamento ou descamagao
Mais sensibilidade a queimaduras de sol
ErupgOes cutaneas ou areas abertas que podem demorar para sarar
Irritacdo na area ao redor do anus, da vagina ou do pénis
Labios secos ou rachados
Vermelhiddo ou escurecimento da pele
Risco de infeccdes na pele

O que pode ajudar com os efeitos colaterais

e Tomar banho diariamente com um sabonete suave e sem perfume.

e Sempre falar com a equipe de cuidados médicos antes de usar qualquer tipo de creme,
pomada ou locdo.

e Se a crianga estiver fazendo radioterapia ou irradiacao corporal total, ela ndo devera usar
logdes, cremes ou pomadas.
Nao compartilhar produtos para a pele, inclusive maquiagem.
Limpar e cobrir areas em que a pele esteja machucada.
Beber uma grande quantidade de liquidos.

Protecgao solar
A protegdo contra o sol € muito importante durante a quimioterapia e radioterapia, depois de um
transplante de células-tronco hematopoiéticas (HSTCT) ou ao tomar certos medicamentos.

Use protetor solar mesmo em dias nublados e quando estiver perto de neve, areia e agua (todos
refletem a luz do sol).

e Passe o protetor 30 minutos antes de ir para a area externa.

e Use um protetor solar resistente a agua com FPS 30 ou mais e protegdo UVA e UVB.

o Usar um protetor solar hipoalergénico pode diminuir a probabilidade de erupgoes
cuténeas ou reacles alérgicas.

o Usar um protetor solar ndo comedogénico pode ser melhor para sua pele se vocé tiver acne.
Para a pele de algumas pessoas, o uso de protetor em gel € melhor do que em creme.

e Passe o protetor solar em todas as areas expostas da pele, incluindo cabega e orelhas, pelo
menos a cada 1 ou 2 horas. Passe novamente depois de nadar, suar ou usar uma toalha
para se secar.

e Use protetor solar e labial com FPS 30.

Roupas com protecgao solar
e Ao ficar ao ar livre, use 6culos de sol e um chapéu que cubra o rosto, pescoco e orelhas.
e Vista roupas com fator de protecao solar.
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Cuidados com a pele

Atividades ao ar livre
e Limite o tempo de exposicao direta ao sol, especialmente entre 10h e 16h.
e Se for ficar ao ar livre durante esses horarios, fique na sombra.

Bronzeamento artificial
e N&o va a saldes de bronzeamento nem use camas de bronzeamento.
e As substancias quimicas nos autobronzeadores tingem a pele para criar um bronzeado. Se
vocé usar autobronzeadores, lembre-se de que eles NAO atuam como protetor solar, a
menos que o produto indique que contém FPS.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.
e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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TransfusOes sanguineas

Uma transfusao sanguinea é quando o sangue ou partes dele sdo retirados de uma pessoa e
colocados na corrente sanguinea de outra. Normalmente, o sangue é dado por um cateter
intravenoso (IV), que é um tubo bem pequeno ou uma agulha colocados em uma veia,
normalmente no bracgo.

Seu filho podera receber uma transfusdo se ndo tiver uma quantidade suficiente de glébulos
vermelhos ou plaquetas. O sangue doado é dividido em partes (gldbulos vermelhos,
plaquetas e plasma) para ajudar o maximo de criancas possivel.

¢ Os glébulos vermelhos carregam oxigénio e sdo dados para tratar anemia ou caso
haja muito sangramento.
As plaquetas ajudam a parar sangramentos, fechando buracos nos vasos sanguineos.
O plasma é a parte liquida transparente do sangue e também ajuda a parar
sangramentos.

Possiveis riscos de uma transfusao sanguinea
Gracas a triagem e aos testes, receber sangue doado ficou mais seguro do que nunca. No
entanto, todas as transfusdes sanguineas tém uma pequena chance de causar problemas.

ReacoOes a transfusoes

Os efeitos colaterais mais comuns (que acontecem com 1% a 5% das pessoas que recebem
transfusGes) sdo erupgdes cutaneas leves, urticaria, coceira e, as vezes, febre. Geralmente,
esses efeitos melhoram sem tratamento. E raro que alguém tenha uma reagcdao mais grave.
Pode ser uma reagao alérgica grave (problemas para respirar) ou rompimento muito rapido
dos glébulos vermelhos (hemodlise).

Riscos de infeccao

O sangue é examinado em busca de virus e outras infecgbes, como aquelas causadas por
hepatite, virus da imunodeficiéncia humana (human immunodeficiency virus, HIV), virus
linfotropico de células T humanas (human T-cell lymphotropic virus, HTLV), sifilis e virus do
Nilo Ocidental. A chance de se infectar com um desses virus é extremamente baixa.

Problemas metabdlicos
Alteragoes nos sais minerais do sangue (nivel de potassio elevado ou de calcio baixo)
podem ocorrer apds uma transfusdo.

Problemas imunoldgicos

Os glébulos brancos em uma transfusdo sanguinea podem causar uma complicagdo rara
chamada doenca do enxerto contra hospedeiro (graft-versus-host disease, GVHD) associada
a transfusdo. Como o sangue de outra pessoa é diferente do sangue do seu filho, o corpo da
crianga pode responder criando anticorpos contra os glébulos vermelhos ou plaquetas
recebidos. Isso pode levar a necessidade de mais transfusoes.
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Vacinas

Fale com seu médico antes de a crianga tomar qualquer vacina.

Enquanto seu filho estiver fazendo o tratamento, ele devera tomar vacinas contra a gripe e
a Covid-19, se estiver qualificado para essas vacinas. Outras vacinas de rotina nao sao
recomendadas. Isso acontece porque é provavel que elas nao sejam eficazes. Seu filho
nunca deve tomar vacinas de virus vivo enquanto estiver fazendo o tratamento.

Exemplos de vacinas desse tipo incluem:

Vacina contra sarampo, caxumba e rubéola (Measles, mumps and rubella, MMR)
Vacina contra catapora

Vacina oral contra o rotavirus

Vacina nasal contra gripe

Vacina oral contra poliomielite

Vacinas contra gripe (influenza)

e Todos os pacientes e as pessoas com quem eles vivem devem tomar vacina contra a
gripe anualmente.

e Pais, irmaos e cuidadores podem tomar a vacina com seu provedor de cuidados
médicos ou em clinicas de vacinagao.

e Os pais, irmaos, membros da familia e cuidadores ndo devem tomar a vacina nasal
contra gripe (Flumist®). Aqueles que tomarem essa vacina por engano, ndo deverdo
entrar em contato com o paciente por 7 dias apds a vacinagao.

Imunizagcao para irmaos
No geral, irmaos e irmas de pacientes podem tomar todas as vacinas de rotina exigidas
para criancas saudaveis.

Até 60 dias depois do transplante alogénico de células-tronco ou 3 meses depois da
interrupcao de todos os medicamentos imunossupressores para pessoas que receberam
esse transplante, o paciente ndo podera ficar perto de qualquer pessoa que:

e Tenha tomado a vacina oral contra poliomielite nas ultimas 6 semanas.

e Tenha tomado a vacina nasal Flumist® nos Gltimos 7 dias.

e N3ao tenha tido catapora ou tomado a vacina contra ela.

Pacientes que receberam um transplante de células-tronco hematopoiéticas (HSCT)
precisam contar a equipe de cuidados médicos se alguém na casa deles tiver tomado a vacina
contra catapora recentemente e desenvolvido erupgdes cutaneas depois disso.
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantao.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Catapora (varicela) e cobreiro (herpes zoster)

A catapora (também conhecida como varicela) é causada pelo virus varicela-zoster. Ela se
propaga pelo ar e € muito contagiosa (passa facilmente de uma pessoa para a outra).
Embora seja raro, pessoas com um sistema imunolégico enfraquecido também podem pegar
catapora pela vacina.

e A catapora geralmente comega com uma febre e sensagao de cansago extremo
(semelhante aos sintomas da gripe).

e Uma erupgao cutanea com comichdo e bolhas transparentes cheias de liquido
geralmente aparece.

e As bolhas cheias de liquido véo estourar, e o local vai secar e ficar com crostas
conforme for sarando.

¢ Novas manchas podem aparecer ao longo de varios dias, e as erupgdes cutaneas
duram cerca de 7 dias.

e A catapora pode ser mais grave para criancas com sistema imunoldgico enfraquecido.

O cobreiro (também conhecido como herpes zoster) é outra infeccdao que é causada pelo
virus varicela-zoster. Depois que uma pessoa se recupera da catapora, o virus continua no
corpo sem apresentar sintomas. Se o sistema imunoldgico ficar debilitado (enfraquecido), o
virus podera ficar ativo novamente. Pessoas com sistema imunoldgico enfraquecido também
podem pegar cobreiro depois de tomar a vacina contra catapora. Se vocé ou outro cuidador
tiver tomado a vacina recentemente, ou estiver planejando tomar, fale com a equipe de
cuidados médicos do seu filho.

O cobreiro pode ser doloroso e causar uma sensacao de queimacao intensa. Normalmente,
ele comega com:

e Dor em uma area do corpo.

¢ Uma mancha com bolhas vermelhas que formam uma linha na pele.

Exposicao

Ligue para a equipe de cuidados médicos do seu filho imediatamente se a crianga tiver se

aproximado de alguém com catapora ou cobreiro, mesmo que seu filho esteja vacinado.
e A crianga pode precisar de medicamento para tratar ou se proteger contra o virus.
e O medicamento deve ser dado assim que possivel apds a exposigao.

Tratamento
Se o seu filho tiver sintomas de catapora ou cobreiro, ligue para sua equipe de cuidados
médicos imediatamente.
e A crianca pode precisar de medicamento para ajudar a controlar o virus.
e Pode ser necessario internar a crianca no hospital para fazer o tratamento.
e Para proteger outros pacientes da catapora ou do cobreiro, a equipe de cuidados
médicos vai pedir para vocé tomar medidas especificas enquanto estiver na clinica ou
no hospital.
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Controle de infeccoes

Tratamentos como quimioterapia, radioterapia e cirurgia podem fazer com que o corpo da
crianca tenha mais dificuldade de combater a infecgdo. Isso acontece porque o tratamento
pode diminuir o nimero de células que combatem a infeccdo ou afetar a capacidade do
corpo de criar mais dessas células. Abaixo, listamos algumas formas de ajudar a crianga a
evitar infecgOes.

Lavagem das maos
Lavar as maos é a melhor forma de evitar a propagacdo de infecgoes.
e Lave as maos com agua e sabao por 20 segundos:
o Depois de ir ao banheiro
Depois de tocar em animais
Depois de assoar o nariz, tossir ou espirrar
Depois de ir para uma area externa
Depois de tocar em frutas e vegetais
Antes e depois de comer, beber ou manusear alimentos

O O O O O

Quando suas maos ndo estiverem visivelmente sujas, vocé também pode usar um gel
antibacteriano para limpa-las.

Como evitar infeccdoes em casa, na escola e na comunidade

e Cuidados pessoais
o Tome banho de chuveiro ou banheira todos os dias
o Escove os dentes pelo menos 2 vezes por dia
o N&o compartilhe copos, utensilios de cozinha (canudos, garfos, colheres) nem
escovas de dentes
o S0 toque nos olhos, no nariz e na boca depois de lavar as maos

e Seguranca alimentar

o Lave suas maos

o Limpe as superficies e os utensilios da cozinha antes e depois de manusear
alimentos, especialmente carne ou aves (como frango ou peru)

o Lave frutas e vegetais crus

o Sempre coloque na geladeira em até 2 horas as sobras de comida e qualquer
item que possa estragar

o Nao beba leite que ndo seja pasteurizado

o Nao coma carne, aves, mariscos, peixe ou ovos crus

e Quando a contagem de glébulos brancos da crianga estiver baixa:
o Evite contato com pessoas que estejam doentes
o Evite aglomeragdes

e Informe a enfermaria da escola que a crianca pode estar correndo mais risco de
infeccdo. Peca para eles contarem a vocé se houver alguma doenca contagiosa (que
se propaga com facilidade) na escola

e Siga cuidadosamente as orientagdes para cuidar de um acesso ou cateter venoso central
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Controle de infecgbes

e Se a crianga tiver febre ou ficar doente em casa, ligue para sua equipe de cuidados
médicos imediatamente

e Se a crianca tiver sido exposta a alguém com uma doenca contagiosa, ligue para a
equipe de cuidados médicos imediatamente
e Como animais de estimagao podem ser fonte de infecgdes:
o A crianca pode manter contato com quaisquer animais de estimagao que vocé ja
tenha, exceto répteis e passaros
Os animais de estimacdo que ficam na area externa ndao podem entrar em casa
Seu filho ndo deve dar banho, escovar nem limpar o animal de estimacao
Gatos nao podem dormir na cama do seu filho
Caixas de areia nao devem ficar em areas em que vocé prepara alimentos
Evite contato com qualquer animal de estimagdao que possa estar doente
Evite que os animais de estimagdao mexam no lixo ou saiam para vascular ou cacgar

O O O O O O

Evitar infecgOes na clinica ou no hospital
E prioridade minimizar a propagacéo de infecges na clinica ou no hospital Ha regras
definidas para proteger seu filho.

e Se vocé ou seu filho tiverem febre, sintomas de resfriado, diarreia, vomito ou
qualquer outra doencga, ligue para a clinica. Se aparecerem sintomas logo antes de
uma consulta, informe imediatamente a um assistente da clinica, um membro da
equipe de recepgao ou o enfermeiro do seu filho.

e Na&o leve a clinica ou ao hospital irmdos que estejam doentes.

e Algumas doengas exigem um quarto particular chamado de quarto de isolamento. Se
seu filho estiver em isolamento:

o Pacientes, irmaos e visitantes precisarao ficar no quarto de isolamento
o Pacientes, irmdos e visitantes ndo poderdo visitar areas comuns na unidade,
como a sala de recursos, a sala de atividades ou a cozinha

e Todos os visitantes devem passar pela triagem no balcdo de informacodes. Depois,
eles receberdo uma identificacdo, que devera ser usada no hospital o tempo todo.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Seguranca alimentar durante o tratamento

Quando o sistema imunolodgico do seu filho nao estiver funcionando bem, a criancga correra risco de
contrair infecgdes alimentares. Criangas com neutropenia correm mais risco, ja que o corpo delas
tem dificuldade de combater infecgGes. Neutropenia significa que a crianga tem menos glébulos
brancos (neutréfilos).

Para garantir que a comida é segura para seu filho comer:

e Lave bem as suas mdos e as da crianca com agua morna e sabdo antes e depois de
preparar, cozinhar e comer alimentos.
Limpe todos os utensilios de cozinha com agua morna e sabdo antes e depois de cada uso.

e Use agua e uma escova limpa para esfregar frutas e vegetais frescos antes de comé-los ou
cozinha-los.

e Jogue fora quaisquer alimentos quentes ou frios que tenham ficado em temperatura
ambiente por mais de 2 horas.
Jogue fora leite e férmula que tenham ficado em temperatura ambiente por mais de 1 hora.
Verifique a temperatura interna de pratos cozidos em varios lugares com um termémetro
alimentar para garantir que a comida cozinhou completamente:

o 160 °F (71,1 °C) para carne de vaca, cordeiro, vitela, porco e pratos com ovos
o 170 OF (76,6 °C) para recheio e cacarola
o 180 OF (82,2 °C) para frango e peru

e Mantenha os alimentos refrigerados a 40 °F (4,4 °C) ou menos.
Descongele alimentos congelados no refrigerador ou sob agua fria. Ndo descongele a
temperatura ambiente.

e Use um cooler com gelo ou bolsas de gelo para manter a comida fria quando estiver fora
de casa.

e N&o deixe sobras de comidas na geladeira por mais de 2 dias e reaquega até no minimo
165 OF (73,8 °C).

Alimentos que devem ser evitados
N3o dé o seguinte ao seu filho:
¢ Alimentos de vendedores ambulantes, buffets de saladas ou recipientes a granel
Carne crua ou mal passada
Ave crua ou mal passada (como frango, peru, pato ou ganso)
Ovos crus
Sushi, peixe e frutos do mar crus
Brotos de sementes crus (como alfafa ou broto de feijao)
Mariscos crus
Salsicha nao cozida
Laticinios e sucos ndo pasteurizados

Nao deixe seu filho:
e Experimentar alimentos que contenham ovos crus (como massa de bolo) nem carne, peixe
ou aves crus ou mal passados
e Comer alimentos que cairam no chdo
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Apoio emocional para toda a familia:
oncologia psicossocial pediatrica

Uma doenga grave pode ser dificil para toda a familia. Pacientes, pais, irmaos e outros
cuidadores podem sentir todos os tipos de emogdo. Nossos especialistas na oncologia
psicossocial pediatrica estdo aqui para apoiar vocé e a sallde emocional da sua familia
durante esse momento.

Como parte do cuidado de uma pessoa jovem no Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and
Blood Disorders Center, um assistente social ou psicélogo se reunird com a sua familia para
conhecer vocé e discutir quais servigos psicossociais podem ser Uteis para vocé. Vocé também
pode se encontrar com um especialista em recursos para falar sobre a elegibilidade para
programas de assisténcia financeira. Psiquiatras também estdo disponiveis, se necessario.

Podemos ajudar sua familia a:

Ajustar-se a doenca

Falar sobre o diagndstico

Lidar com o tratamento e seus efeitos colaterais

Enfrentar as alteragdes de humor e os desafios comportamentais
Aprender a diminuir o estresse e a ansiedade

Lidar com preocupacdes relacionadas a escola

Dar apoio a irmaos

Conectar-se a grupos de apoio ou outros programas psicossociais
Fazer a transicdao para encerrar um tratamento ativo

As necessidades da sua familia podem mudar com o tempo, e nossa equipe trabalhara com
vOCé para garantir que receba o apoio de que precisa ao longo do tratamento.

Nos nos reunimos com pacientes e familiares na Jimmy Fund Clinic e nas unidades de
internagdo no Boston Children’s Hospital. Se vocé tem uma necessidade psicossocial
especifica ou quer mais informacodes, fale com seu assistente social, psicélogo ou psiquiatra.
Ou ligue para (617) 632-6080 e peca para falar com um profissional psicossocial.

Se vocé tem preocupacoes financeiras sobre os cuidados do seu filho no Dana-Farber/
Boston Children’s, incluindo davidas sobre seguro, transporte ou onde ficar, fale com seu
especialista em recursos ou ligue para (617) 632-6080 para falar com um membro da
equipe de recursos.

Acesse www.danafarberbostonchildrens.org/psychosocial para mais informacoes.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Terapia integrativa

Terapia integrativa (também conhecida como terapia complementar) inclui opgdes de
tratamento e terapias, como acupuntura, reiki, toque terapéutico, quiropraxia, homeopatia,
musicoterapia, massagem, imagem guiada, ioga e fitoterapicos. Terapias integrativas
podem ser utilizadas junto ao tratamento médico tradicional para tratar doencas, diminuir o
estresse e evitar ou reduzir os efeitos colaterais e sintomas.

Dicas
e Toda pessoa que oferecga terapias integrativas deve ser licenciada ou certificada.
e Fale com sua equipe de cuidados médicos sobre as terapias integrativas que vocé
gostaria de testar.
e Terapias integrativas normalmente ndo sdo cobertas pelas seguradoras. Se vocé quiser
fazer terapias integrativas na comunidade, pergunte a sua seguradora o que é coberto.

Para pacientes

e Para pacientes ambulatoriais no Dana-Farber, o Zakim Center for Integrative
Therapies and Healthy Living at Dana-Farber oferece uma variedade de terapias,
incluindo acupuntura e massagem. Os programas em grupo do The Zakim Center
(aulas de movimento, workshops de artes criativas, programas de musica e
meditagcdo mindfulness) sdo gratis para pacientes do Dana-Farber com 15 anos ou
mais e seus familiares e cuidadores. Vocé pode ver a agenda mensal de programas
em grupo na pagina www.dana-farber.org/zakimcalendar. Para mais
informagoes ou se quiser agendar um horario, ligue para (617) 632-3322 ou envie
um e-mail para zakim_center@dfci.harvard.edu.

e Talvez seu filho consiga ter sessdes de massoterapia curtas gratuitamente enquanto
estiver na Jimmy Fund Clinic (JFC). Peca mais informagoes a sua equipe de cuidados
médicos. A Resource Room da JFC disponibiliza musicoterapia.

e Se estiver internado no Boston Children’s Hospital (BCH), peca para sua equipe de
cuidados médicos entrar em contato com a equipe de terapias integrativas de
hematologia/oncologia/transplante de células-tronco hematopoiéticas para receber
um encaminhamento. Os servigos gratuitos para pacientes do BCH incluem reiki,
massagem de relaxamento, ioga e meditacdo. Musicoterapia também é
disponibilizada. Fale com a equipe da Resource Room ou com seu especialista em
vida infantil para obter mais informacoes.

Para cuidadores
e Uma agenda com programas de relaxamento para cuidadores esta disponivel na One
Mission Resource Room do BCH, no 6° andar, ou no Hale Center for Families no
saguao do BCH (617) 355-6279.
e A Blum Pediatric Resource Room na JFC tem livros e outras informagoes sobre
terapias integrativas.
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Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Programa para Irmaos

Irm&os de criangas com problemas médicos graves enfrentam varios desafios. E importante cuidar
deles e atender as suas necessidades como parte dos cuidados com toda a familia. O Programa
para Irmaos (Sibling Program) do Dana-Farber se compromete a ajudar irmdos e a criar uma
experiéncia melhor para todos os afetados pela doenga da crianca.

O Programa para Irmaos do Dana-Farber:
e Conecta os irmaos uns com os outros
e Tem livros e informagdes tanto para cuidadores quanto para os irmaos
e Fornece ferramentas e recursos para ajudar os cuidadores e as escolas a dar apoio aos irmaos

Acesse o site do Programa para Irmdos para ver o video Vozes de irmaos (Sibiling Voices):
http://www.dana-farber.org/sibling-program

Grupos de apoio

Os grupos sao abertos a irmaos de pacientes no Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood
Disorders Center. Eles ddo aos irmaos um lugar para se reunir e se conectar, fazer amigos e se
divertir. Grupos virtuais podem facilitar a conexdao sem sair de casa. Em cada reunido do grupo, ha
uma atividade divertida para eles fazerem juntos como forma de se conhecer e se conectar. Ha
grupos de irmaos separados para criangas mais novas e mais velhas.

Apoio para cuidadores
O Programa para Irmaos tem livros e recursos para cuidadores para ajuda-los a saber a melhor
forma de apoiar irmaos e identificar quando eles precisam de mais ajuda.

Irmaos em casa

Bolsas para irmaos

Mochilas para adolescentes e criangcas em idade escolar estdo disponiveis para irmdos com 5 anos
ou mais. As bolsas incluem informacgdes, incentivam as criangas a fazer perguntas e podem ajuda-
las a lidar com as mudancas que elas e suas familias enfrentam. Em cada bolsa, ha:

e Livros que oferecem suporte e ajuda para todas as mudancgas na vida, na familia e em tudo
0 que acontece quando se tem um irmao com uma doenca grave.
e Materiais para atividades divertidas e relaxantes para fazer em casa.

Programa Contas para Irmaos

O Contas para Irmados (Sibling BEADS) € um programa que da contas a irmdos para simbolizar
marcos, como um tempo especial em familia e celebragdes, e as contas sdo usadas como
reconhecimento para coisas que eles fizeram que sdo dificeis, como passar um tempo longe dos
pais ou cuidadores. Para participar do programa, fale com a equipe na Blum Pediatric Resource
Room na Jimmy Fund Clinic.
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Programa para Irmaos

Irmaos na escola

Apoiar irmaos na escola deles é uma parte importante do cuidado com essas criangas. As escolas
podem ser um lugar que transmite a sensagao de normalidade para os irmaos. No entanto, a
pressao dos trabalhos, das relagdes com amigos e de todas as emogdes que vém com uma doencga
na familia fazem com que essa experiéncia seja estressante para muitos. O Programa para Irmaos
oferece informacdes para escolas sobre a melhor forma de apoiar irmaos de pacientes e identificar
aqueles que precisam de mais apoio.

Dicas para professores
Irmaos de criancas com doencas graves costumam enfrentar desafios. Abaixo citamos algumas
reagoes que os irmaos podem ter, assim como sugestdes que podem ser Uteis.

Irmaos de pacientes na escola podem:

Reclamar por ndo estar se sentindo bem

Isolar-se — como participando menos ou sendo menos sociavel
Apresentar uma mudanga no desempenho académico

Ter periodos de produtividade extrema (desempenho excepcional)
Faltar da aula ou se atrasar com frequéncia

Formas de ajudar
e A escola costuma ser o local onde os irmdos podem descansar das suas preocupacdes. As
vezes, € melhor dar espago a eles e ndao perguntar como a familia ou o paciente esta.
Converse com o aluno para ver o que pode ajuda-lo durante esse periodo.
Dé o maximo de feedback positivo possivel.
Encare a irritabilidade como tristeza em vez de confronto.
Confirme a lista de contato de cuidadores adultos do irmdo do paciente.
Incentive os colegas a ajudarem a crianca.
Mude as demandas académicas.
Se vocé é um educador e tem preocupagoes quanto a um irmao de paciente na sua escola,
entre em contato com os pais ou responsaveis.

Para saber mais sobre o Programa para Irmaos ou ter acesso a algum dos recursos acima, preencha
o formulario de registro on-line e acesse nosso site www.dana-farber.org/sibling-program.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:
o Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematolégica: ligue para
(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.
o Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e pecga para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.
o Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula éssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantdo.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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Cuidado espiritual

A espiritualidade é uma fonte importante de forca, conforto e esperanca para pacientes e
familiares. Capelaes inter-religiosos estao disponiveis para apoio espiritual e emocional
tanto no Dana-Farber quanto no Boston Children’s Hospital. Os pacientes e seus familiares
orientam os capeldes para atender as suas necessidades espirituais.

Capelades
Vocé pode falar com um capeldo para:

Receber apoio durante momentos de espera dificeis

Confessar-se

Receber apoio espiritual, religioso e emocional adequado de acordo com a idade e o
desenvolvimento

Fazer oracdes, ritos religiosos, sacramentos, cultos de adoracao, respiracao e meditacao
guiada

Receber ajuda com perdas ou grandes mudancas de vida

Ter acesso a recursos devocionais em uma variedade de tradigdes e idiomas

Cuidados espirituais no Boston Children’s Hospital (BCH)

Os capeldes estdo disponiveis no hospital das 8h as 17h e ficam de plantdo nos

outros horarios.

Ligue para (617) 355-8095 ou para o atendente de recados no nimero (617) 355-6363
e peca para ele entrar em contato com o capeldo. Um membro da equipe também pode
entrar em contato com um capeldo para vocé.

Todos sdo bem-vindos na capela inter-religiosa no Hale 1. A capela estd sempre aberta.
Procure em “Family Resources” (Recursos para a familia) no site do BCH:
www.childrenshospital.org

Center for Spiritual Care no Dana-Farber/Jimmy Fund Clinic (JFC)

Ligue para (617) 632-5778 ou para o atendente de recados no nimero (617) 632-3352
e peca para falar com o capeldo de plantdo. Um membro da equipe também pode

entrar em contato com um capeldo para vocé.

Todos sdo bem-vindos para visitar a capela inter-religiosa do Dana-Farber no 2°

andar do Yawkey Building. A capela estd sempre aberta.

Consulte o site do Dana-Farber para mais informacdes: www.dana-farber.org/spirituality.

Quem contatar para obter atendimento ao paciente
e Dias uteis das 8h as 17h: Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270
e Apo6s as 17h ou a qualquer hora em finais de semana e feriados:

o

o

Pacientes com tumor sélido, de neuro-oncologia, com malignidade hematoldgica: ligue para

(617) 632-3352 e peca para falar com o profissional de oncologia pediatrica de plantdo.

Pacientes de transplante de células-tronco: ligue para (617) 632-3352 e peca para falar com o
profissional de transplante pediatrico de células-tronco de plantdo.

Pacientes clinicos com insuficiéncia da medula dssea: ligue para (617) 355-6363 e peca para falar com
o profissional de hematologia de plantao.

e Para emergéncias que imp&em risco a vida, ligue para 911.
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