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Este livro é para voceé...
..... se vocé é uma pessoa que tem linfoma.

Ele fornece informagao sobre o linfoma e como ele é tratado. Ele
também aborda formas de como vocé pode cuidar-se, e como vocé
pode se sentir.

Ele é dividido em sec¢des.

Vocé nao precisa lé-lo na ordem. Além da informagéo, uma secéo
pode conter perguntas e respostas; comentarios de pessoas jovens;
dicas e sugestdes.

Vocé vera coisas escritas de diferentes formas através deste livreto.

Ol!

Os textos mostrados em forma
discursiva sdo comentarios de
pessoas que tiveram linfoma.

As dicas fornecem ideias de
como vocé pode lidar com certos
aspectos do seu tratamento.



O texto mostrado em uma caixa

Leia-me branca acompanhado de um
ponto de exclamacéo rosa €
muito importante.

o O texto mostrado nestas caixas
Ver pagina 14 p brancas lhe fala onde ir para mais
informacdes.

Quebrando os jargoes: palavras nesta cor sdo explicadas no
glossario na pagina 85.

Pessoas jovens que tém linfoma sao tao diferentes entre si, como
pessoas jovens que nao tém linfoma.

Assim, vocé pode encontrar algumas coisas muito Uteis neste livreto e
outras nem tanto. O que vocé considera util podera mudar conforme
vocé for passando pelo tratamento. Vocé pode querer mostrar este
livreto para seus amigos e familia de forma que eles tenham alguma
ideia do que esta acontecendo em sua vida neste momento.




Quebrando mitos

Eu peguei linfoma de alguém?
N&o, vocé ndo pode pegar linfoma.
Vocé também n&o pode transmiti-lo para ninguém.

Eu tenho linfoma por causa de alguma coisa que comi ou bebi?
N&o ha nenhuma razao para ligar a dieta com o desenvolvimento de
linfoma.

Ha alguma coisa que eu tenha feito que me causou o linfoma?
Nada que vocé tenha feito, ou que outras pessoas tenham dito

ou feito causou o linfoma. Nao ha evidéncia de que o estresse ou
exercicios (ou falta de exercicios) causem linfoma.

Bem, entao por que comigo?
Até o momento, ninguém pode dizer por que vocé desenvolveu
linfoma.

Linfoma

O que é linfoma?

E um tipo de cancer. O cancer ocorre quando as células estdo fora

do controle. As células ndo respondem normalmente as mensagens
do resto do corpo. Elas se dividem quando nao precisam e entdao
aumentam em quantidade. Isto causa um problema. No linfoma, as
células afetadas sé@o as células brancas do sangue que viajam pelo
corpo em um liquido chamado linfa. Estas células anormais podem se
juntar para formar um tumor.
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O que é a linfa?

A linfa € um liquido claro que contém células brancas do sangue,
chamadas linfocitos. O corpo usa os linfocitos para combater a
infecgdo. Os linfocitos sdo encontrados principalmente nos ganglios
linfaticos ou “nodulos”, mas circulam ao longo do corpo, tanto nos
vasos sanguineos como nos vasos linfaticos.

0 sistema linfatico

O sistema linfatico € uma rede complicada de muitos tubos estreitos
(vasos linfaticos) e tecido linfatico. Ha um tecido linfatico central —
composto de medula éssea e timo (que esta no térax). Ha também
outro tecido linfatico - feito do sangue, baco e nédulos linfaticos. O
sistema linfatico produz células que combatem a infecgéao.

A linfa (ou liquido linfatico) caminha por toda esta rede.

As células linféides se acumulam nos nédulos ou ganglios linfaticos,
onde ajudam a combater a infeccdo e previnem que ela se dissemine
pelo seu corpo. No passado vocé pode ter notado em seu pescogo
os ganglios inchados quando vocé teve infec¢ao de garganta ou

dor de ouvido. Sao estes nédulos linfaticos aumentados que estiveram
combatendo a infecgao.

Ha grupos de nddulos linfaticos nas diferentes partes do corpo. Vocé
pode ver no desenho (ao lado) onde estes grupos estao e os vasos
linfaticos conectando-os.

O linfoma pode comegar em qualquer lugar no sistema linfatico.
O linfoma pode se espalhar para fora do sistema linfatico, para

qualquer érgao do seu corpo ou outros tecidos, incluindo figado, osso
e pulmaoes.
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Exames

Vocé tera muitos exames antes, durante e apds o tratamento.

Isto é porque é importante que os médicos que estao tratando vocé
encontrem qual o tipo de linfoma que vocé tem e onde ele esta em
seu corpo. O seu tratamento depende do tipo de linfoma e o “estagio”
da doenca que vocé tem.

Ver secao de Estadiamento na pagina 17 }

Bidpsia

A biopsia € um exame que envolve a remogao de células ou de tecido
que serao entdo examinados com um microscopio. Vocé pode ja ter
feito bidépsia de um linfonodo, visto que este é o principal meio de
confirmar a suspeita de linfoma.

Provavelmente vocé ndo obtera os resultados da bidpsia
imediatamente. O procedimento laboratorial &€ consideravelmente
complicado.

Nao é facil esperar, mas é importante saber qual o tipo de linfoma que
vocé tem, de forma que vocé possa receber o tratamento correto.

O que acontece?
A forma como a biépsia é realizada depende de onde o linfoma estiver
localizado no corpo.

Frequentemente um linfonodo inteiro é removido. Geralmente vocé
recebera anestesia geral para isto e estara dormindo quando ela for
feita.

Algumas vezes é removido um pequeno pedaco do linfonodo. Vocé
pode precisar apenas de anestesia local para isto, mas seu médico
conversara com vocé previamente para obter seu consentimento.



Exames de imagem

Por que tenho de fazer exames de imagem?

Estes exames sdo necessarios porque muitos linfonodos estao
profundos dentro do seu corpo e nao podem ser sentidos do lado de
fora. Raios-X e exames de imagem mostrarao se ha linfoma em outras
partes do corpo.

Por que ha diferentes exames de imagem?
Cada exame de imagem usa tecnologia diferente para construir uma
imagem do que esta dentro de vocé.

Nao se preocupe se voceé fizer um tipo diferente de exame do que
outras pessoas; seu médico decidira o tipo mais apropriado para
VOCEé.

Alguns exames de imagem s&o melhores do que outros para visualizar
diferentes partes do corpo. Por exemplo, ultrassons sao bons para
verificar o figado e abdémen.

Quais sao os principais tipos de exames de imagem?

CT (ou Tomo) - constréi uma imagem por meio de muitos raios-X.
RNM - constréi uma imagem usando ondas magnéticas

PET- constréi uma imagem medindo o agucar radioativo absorvido
pelas células do linfoma.

Ultrassom - constréi uma imagem usando ondas sonoras.



CT (ou Tomo)

CT significa tomografia computadorizada (CAT por tomografia
computadorizada axial). Uma camera de Raio-X tira muitas imagens
de diferentes angulos e um computador constréi uma imagem de
dentro de seu corpo em 3D.

Vocé normalmente engole um liquido especial com corante, que

faz seu interior ser mais facil de ver. Entéo vocé deita sobre uma
plataforma que desliza seu corpo através de uma camera, com forma
de um anel (de rosca). Ela é aberta nas duas extremidades.

Vocé precisa deitar imovel. Uma CT n&o dadi e leva entre 5 e 30 minutos,
dependendo do quanto seu corpo sera avaliado.

Exame de RNM

RNM se baseia na imagem por ressonancia magnética. A RNM constroi
uma imagem do interior de seu corpo, em 3D, medindo as alteragdes
das ondas magnéticas conforme elas passam através de vocé.

Vocé deita sobre uma plataforma que move vocé para dentro de um
cilindro, que é aberto em uma extremidade. Pelo fato da maquina
conter imas, vocé deve retirar toda joia e bijouteria, e ndo pode usar
seu MP3 ou iPod. A RNM néo doéi, mas é muito barulhenta e demora
ao redor de uma hora.
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Exames do PET

PET significa tomografia por emissdo de podsitrons. O PET mede a
radioatividade. Uma série de leituras € usada para construir uma
imagem do seu interior em 3D. O exame do PET pode ajudar os
meédicos a verem a diferenga entre um tecido cicatricial e células
ativas do linfoma.

Vocé recebera uma injecao de um liquido agucarado com uma
quantidade muito pequena de radioatividade. As células do linfoma
absorvem muito mais do liquido agucarado do que as células normais
e é por causa disto que as células do linfoma podem ser vistas como
“pontos quentes” nestes exames. Sera solicitado que vocé ndo coma
nada por poucas horas antes do exame. Entre a injecdo e o exame
vocé devera esperar meia hora.

Vocé deita sobre uma plataforma, e o scanner se move sobre vocé.
Ele é aberto em ambas as extremidades.




PET/CT
Estes exames combinam ambos os métodos de PET e de CT para
obtencdo de imagens.

Ultrassom
Ultrassom usa ondas de alta energia para criar uma imagem. E
frequentemente usado para examinar o abdémen.

Um gel é friccionado na pele sobre o local do seu corpo que esta
sendo examinado. Vocé se deita, e um técnico move um leitor (que
parece uma caneta gorda) sobre o gel para produzir uma imagem em
uma pequena tela. Nao doéi e geralmente dura ao redor de 15 minutos.
O gel € um pouco pegajoso, mas o técnico ira limpa-lo.

Biopsia da Medula Ossea

Por que eu preciso deste exame?

E relativamente comum o linfoma ser encontrado na medula dssea,
que é o recheio esponjoso no meio de alguns de seus 0ssos — onde
as células sanguineas sao produzidas. Os médicos precisam saber

se o linfoma esta na sua medula éssea, para que possam decidir o

melhor tratamento para vocé.

O que acontece?

Esta pode ser feita sob anestesia geral ou apenas sob sedacao, mas
com um anestésico local para adormecer a pele.

Vocé deita sobre seu lado, e uma agulha € inserida através da pele

na parte de tras do seu osso pélvico (quadril). Vocé sentira alguma
pressdo assim que a agulha entrar no osso, e uma pequena amostra
da medula 6ssea é retirada. Depois vocé ficara com um pouco de dor.
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Puncao Lombar

Puncéo lombar, ou “PL”, faz parte do estadiamento para pessoas
com linfoma ndo-Hodgkin, mas ndo para aquelas com linfoma de
Hodgkin.

Por que eu preciso de puncao lombar?

A coluna espinal e o cérebro sao banhados por um liquido conhecido
como liquido cerebroespinal, ou LCR. Algumas vezes o linfoma penetra
neste liquido. O exame de pungao lombar vai descobrir se vocé tem
linfoma em seu LCR. Vocé também pode fazer a pung¢ao lombar para
receber o tratamento quimioterapico.

A parte inferior de suas costas é chamada de coluna lombar. A
puncédo lombar coleta amostra do seu LCR do espacgo entre dois
0SS0S em sua coluna lombar.

O que acontece?

Geralmente vocé deitara de lado com seus joelhos fletidos. Vocé
recebera anestesia local ou geral, entdo um médico vai sentir o
espaco entre dois ossos em sua coluna lombar. Uma agulha é
colocada dentro deste espago para coletar o liquido. Enquanto o
liquido é coletado, vocé precisa ficar deitado.

Apos o liquido ser coletado, a agulha é imediatamente retirada de
suas costas e um curativo sera colocado sobre o minusculo orificio
feito pela agulha. Vocé pode tira-lo no dia seguinte. A puncéo lombar
leva cerca de 20 minutos, mas pode levar mais tempo se vocé estiver
recebendo quimioterapia. Algumas pessoas tém dor de cabeca apds
a puncéo lombar, de forma que frequentemente o médico lhe pedira
para vocé permanecer deitado depois.
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Exames de sangue

Por que todos estes exames de sangue?

Exames de sangue sdo vitais porque as amostras de sangue ajudam

a encontrar problemas e verificar como vocé esta lidando com o
tratamento. Vocé fara muitos exames de sangue durante o tratamento.
Estes mostram coisas como se vocé esta predisposto a ter infeccéao e
quando é seguro administrar mais tratamento.

O sangue para exame ou é retirado de uma veia no brago ou uma
picada no dedo. Se vocé tem um cateter central, o sangue pode ser
retirado dele.

Ver secdo de Quimioterapia na pagina 31 }

O tratamento para linfoma afeta as células normais do sangue
assim como as células do linfoma. E importante saber se vocé
tem o suficiente de cada tipo de célula do sangue — os médicos e
enfermeiras que cuidam de voceé irdo monitorar estes niveis muito
cuidadosamente durante seu tratamento. Os principais tipos de
células sanguineas estdo descritas na tabela ao lado.

Seu médico orientara vocé sobre sua contagem do sangue. Quando
seus neutroéfilos estiverem abaixo de 1 vocé estara neutropénico. Se
voceé estiver indisposto nesta fase ou tiver temperatura elevada, vocé
sera internado no hospital, sera checado e iniciara antibiéticos.

Se vocé nao tiver suficiente hemoglobina ou plaquetas, vocé pode
receber mais do que uma bolsa, usando um gotejamento. Isto é
conhecido como transfusao.
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Descricao das células do sangue




Diagndstico - tipos de linfoma

Depois que todos os resultados dos seus exames tiverem sido vistos,
sera dito que tipo de linfoma vocé tem, e onde ele esta em seu corpo.

Que tipos de linfoma existem?
Ha muitos diferentes tipos de linfoma. Eles sédo divididos em 2 grupos
principais — linfoma de Hodgkin e linfoma n&o- Hodgkin.

Qual a diferenca entre o linfoma de Hodgkin e linfoma nao -
Hodgkin?

No linfoma de Hodgkin a bidpsia mostra um tipo de célula chamada
de célula de Reed-Sternberg; esta ndo esta presente no linfoma nao-
-Hodgkin. O linfoma de Hodgkin € mais comum em adolescentes do
que o linfoma ndo- Hodgkin.

Ha dois tipos principais de linfoma de Hodgkin:

e Classico (cHL) — que perfaz cerca de 95% dos casos.
e Linfocito predominante (LPHL) — um tipo mais raro.

Dentro do grupo classico ha 4 subtipos (esclerose nodular,
celularidade mista, rico em linfocitos ou deplecéo linfocitaria), mas
todos sdo tratados da mesma forma e entre elas néo ha diferenca das
taxas de cura.

O linfoma de Hodgkin de predominio linfocitario cresce mais

lentamente. Ele pode ser tratado diferentemente, com muito menos
terapia do que os outros linfomas de Hodgkin.
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Ha muitos tipos diferentes de linfoma nao- Hodgkin (eles sao divididos
em linfoma de células-B e de células-T). Células- B e células-T sédo
ambas tipos de glébulos brancos (linfocitos) que se desenvolvem de
células imaturas conhecidas como células tronco.

Foi um verdadeiro cl'\oq\le. E\l nem
Salsia que Jvocé Pade ter cancer como adole;cemLe
T e\ pensava gue apends ds pessods \/e”'\as

Enham cancer.

Estadiamento

O que é estadiamento?

O estadiamento descreve o quanto de linfoma vocé tem em seu corpo
e onde ele esta. O estadiamento € usado para ajudar a decidir sobre
seu tratamento.

Eu serei curado?

As taxas de cura para criangas e adolescentes com linfoma sao muito
altas. Todos os tipos de linfoma podem responder muito bem ao
tratamento. Seu médico € a melhor pessoa para vocé perguntar sobre
as taxas de cura.




Eu olhe ne;Jre weESHe, e havia acximulo
de pesquisa e coisas 5013/3 ele. E foi tants,
que me Fez Ser\Jri/ -
Oh mex Dev , e\ tenho cancer.
>

O tratamento é o mesmo para os diferentes tipos de linfoma?
O principal tratamento para o linfoma em jovens é a quimioterapia.
Algumas vezes a radioterapia também é dada. O tratamento que
voceé recebe depende do seu exato diagnéstico.

Algumas vezes as pessoas se preocupam que seu tratamento é
diferente do de outra pessoa. Por favor, ndo se preocupe, seu
tratamento é especifico para vocé.

Linfoma de Hodgkin - Estadiamento

Os numeros 1 a 4 sao usados para mostrar quais partes do corpo
estdo envolvidas com seu linfoma. As letras A ou B descrevem se
vocé tem ou nao certos sintomas. 1 € o estagio baixo e 4 € o estagio
avancado. Os numeros sao algumas vezes escritos como algarismos
romanos (ver tabela na outra pagina).

Eu tenho linfoma de Hodgkin 3A, o que isto significa?

O numero 3 significa que os linfonodos tanto na parte superior como
na inferior do corpo estdo acometidos. “A” significa que vocé nao tem
suores noturnos, febre ou inexplicavel perda de peso. Estas coisas
sdo conhecidas como sintomas do “B”.
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Estadiamento do linfoma de Hodgkin




Linfoma nao- Hodgkin - Estadiamento

Estadiamento do linfoma nao-Hodgkin

Esta tabela é baseada na classificagao do St Jude.
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Sobre o tratamento

Seu cuidado

Vocé sera encaminhado para um especialista em cancer com experiéncia
em tratar linforma. Esta pessoa sera um oncologista (um médico que é
especialista em tratar cancer) ou um hematologista (um médico que é
especialista em tratar doencas das células do sangue).

Se vocé for menor de 19 anos, o governo diz que vocé devera ser
acompanhado em um centro de referéncia de tratamento que seja
especialista em tratar jovens com cancer. A equipe nestes centros
nao tem apenas experiéncia em conhecimento médico para tratar
seu cancer, mas eles também entendem as necessidades dos
adolescentes e suas familias.

Como nao ha muitos centros de referéncia de tratamento, vocé

pode ter de viajar para encontrar um. Algumas vezes, vocé pode ter
tratamentos e visitas de seguimento em um hospital ou centro mais
proximo de sua casa. Isto é conhecido como cuidado compartilhado.

Quem cuidara de mim?

Vocé sera cuidado por uma equipe de profissionais de saude com
diferentes areas de especialidade. Um membro desta equipe sera seu
ponto principal de contato ou profissional de contato. Isto significa
que vocé tem uma pessoa em particular para chamar, mesmo se vocé
estiver vendo muitos outros profissionais. Seu profissional de contato
normalmente sera uma enfermeira clinica especialista, mas pode ser
outro membro da equipe.
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Ha\/ia tanta coisa acontecendo Y\aq\le]e
P/imei/o dia - aq\li, e dli, e ver aq\le]a
oxdra pessoa - mais tarde, ext tive a nocéo

de qnem Faz o q\lé.

Quais médicos eu verei?

Seu médico de rotina ou especialista € a pessoa encarregada
de planejar seu tratamento, ficar de olho em seu progresso e
ver vocé depois do término do tratamento. Algumas vezes seu
médico passara a responsabilidade do dia-a-dia para outros
meédicos tais como os residentes. Seu médico geral também é
importante, e devera ser mantido informado pelo hospital.

Quem mais?

Além do seu profissional de contato, ha muitas outras pessoas
que voceé vai encontrar. Se vocé faz parte de um protocolo

de pesquisa vocé encontrard uma enfermeira de pesquisa.
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Quando vocé tiver de fazer raio-X ou outros exames de imagem, vocé
se deparara com os e técnicos de raio-X.

Coordenadores de atividades podem arrumar atividades para ajudar
vocé durante seu tratamento.

Vocé pode encontrar outros profissionais de saide como
nutricionistas que orientarao vocé quanto a alimentagao durante seu
tratamento e os fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais que lhe
ajudardao a manter-se em forma e ativo.

Geralmente vocé se encontrara com uma assistente social que podera
ajudar vocé e sua familia a lidar com o impacto da doenca e dar
conselhos praticos sobre dinheiro e outras ajudas que vocé possa
precisar.

Muitas unidades também tém professores que podem ajudar vocé a
manter-se em dia com suas tarefas escolares.

E uma boa ideia pensar com seus pais como eles e vocé agirdo
quando vocé tiver uma consulta com o médico responsavel. Desta
forma vocé pode evitar sentir-se deixado de fora porque o médico
parece estar conversando mais com seus pais do que com voceé.
Também, seus pais podem algumas vezes sentir que eles nao
dizem certas coisas. Quando vocés tiverem decidido juntos a forma
que vocés querem fazer as coisas, fale ao médico o que vocés
combinaram.

O coordenador de aJri\/idade;, Ber\, foi shmo
- ele me Cl(j\ICJO\J a di;Jr/ai/ q\lar\do e§+a\/am colo-
cando uma ag\J”'\a em mim o\l q\tar\do oS +empo;

eram /\Jir\;.
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Permanecendo no hospital

Vocé pode ouvir seus médicos falarem sobre ficar “internado”. Isto
significa que vocé ficara no hospital. “De ambulatorio” significa que
voceé vai ao hospital para tratamento, mas depois volta para casa.

E possivel que vocé tenha que permanecer no hospital durante o
tratamento para linfoma. Quanto tempo vocé ficara internado variara.

Desde 2005 o governo tem recomendado que as pessoas abaixo de
19 anos recebam o cuidado internado em unidades designadas para
seu grupo etario.

No momento ha dois grupos que apoiam estes centros: Children’s
Cancer e Leukaemia Group (CCLG) e o Teenage Cancer Trust (TCT).

Ver a secao Obtendo mais ajuda na pagina 81 }

Como eu escolho?

Seu médico ou profissional de contato explicara as opgcdes para voceé.
Provavelmente eles recomendarao o tratamento em unidade especial,
caso haja um local disponivel.

Se vocé estiver recebendo cuidado compartilhado, pode Ihe ser oferecido
um lugar na ala pediatrica local, ou uma ala para adultos jovens ou uma
ala para adultos. Provavelmente o melhor é pedir para ver estes locais
por si mesmo, antes de escolher. Vocé pode ser capaz de mudar caso
perceba que fez a escolha errada.

Vocé e sua familia podem precisar ponderar as instalacdes e
tratamentos disponiveis em unidades especiais, em relagcéo a
distancia de sua casa e amigos. Na maioria das unidades especiais,
um pai ou cuidador podera passar a noite com vocé, se vocé quiser
que eles fiquem.
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E me“’\o/ aq\li do aue na ala das c/ianga; -

Pe

a Sala de (iogos & &hma Pa/a Y, e r\ing\lém

Cl’\egd \/&;Hd@ de COG,”’\O C{d PéSCOd.

Se vocé nunca ficou no hospital antes, vocé pode ter algumas ideias
estranhas sobre isto. Na televisao e nos livros as pessoas estao quase
sempre deitadas na cama. Vocé provavelmente gastara muito mais
tempo do que vocé pensava.

Eu tinha meu P/ép/io q\lahLo em casa,
entdo e;Jra/ em uma enfermaria com o\nL}/CIS
pessods em volta o Jrempo tado foi es]L/ar\l'\o. De-
pois de um Jrempo ex fechava as co/wLir\a; ao
redor da minha cama q\nar\do e\

q\le/ia fear §o<inlf\a.

Geralmente ha uma sala onde vocé

pode assistir televisdo ou ouvir musica.
Em alguns hospitais ha Wi-Fi ou acesso a
internet.

Pode haver uma cozinha onde vocé pode
fazer bebidas, frequentemente com uma
geladeira onde vocé pode guardar seus
alimentos.

Pode haver também uma sala silenciosa
ou de estudo onde vocé pode ler ou fazer
o trabalho de escola ou da faculdade.
Vocé pode ter aulas enquanto estiver

no hospital.
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Eu Peg\lei o mex telefone e mev iPad -

mir\lf\a; cl\las colsas mas P»’ecio;a; aq\.ti.

Eu sempre pareco estar esperando, o que posso fazer?
Embora as pessoas tentem, € quase certo que tera de esperar as
vezes. Veja as dicas de outra pessoa jovem para esperar.




Eu tenho escolha sobre qual tratamento farei?

Com o linfoma, a melhor coisa € que os tratamentos sdo muito bem
sucedidos e a maioria das pessoas jovens é curada. Ha diretrizes
inglesas estabelecendo o “melhor” tratamento para cada tipo de
linfoma. Sera oferecido a vocé o tratamento que é recomendado para
o seu tipo de linfoma. Se houver escolhas de tratamento, estas serdao
explicadas a voceé.

Ver Estudos Clinicos na pagina 29 }

E tarefa do médico recomendar o que eles acreditam ser o melhor
tratamento para vocé. Se houver um tratamento que seu médico
considere o melhor, apenas este tratamento |Ihe sera oferecido.

Nenhum tratamento pode ser realizado sem seu consentimento.

Eu tenho menos de 16 anos, isto muda a situacao?
Se vocé for menor de 16 anos, o consentimento escrito de seus
pais ou responsavel pode ser necessario para certos tratamentos.
Este consentimento escrito € conhecido como formulario de
consentimento. Por exemplo, um formulario de consentimento
assinado é necessario para tratamentos de quimioterapia. Pode ser
solicitado a vocé assinar um formulario de aprovacao o qual mostra
que voceé esta confortavel com o seguimento d9 tratamento.

—

Se vocé tiver 16 anos ou mais vocé pode
assinar seu proprio formulario de
consentimento.

\/
/| V
Tudo bem fazer perguntas? d
Sim, tanto quanto vocé precisar. Sua doenca

e tratamento deverao ser explicados a vocé
de forma que vocé possa entender.
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Também devera ser falado a vocé sobre os efeitos colaterais e quem
vocé deve contatar se tiver problema. Vocé devera estar envolvido nas
decisdes que sdo tomadas a respeito do seu cuidado.

Tendo dito tudo isto, as pessoas sdo muito diferentes. Algumas
pessoas jovens gostam de saber todos os detalhes, enquanto que
outras ficam felizes sabendo somente o basico.

Enfermeiras e médicos nao saberao que tipo de pessoa vocé é a
menos que voceé lhes conte. Se vocé nao fizer perguntas, eles podem
pensar que vocé esta satisfeito com aquilo que vocé ja sabe.

ao lfxa’ nada pior do aue esperar por ano
P 9 SP P >

Pcn/a ver alguém, e entdo e;q\leceﬂ de Pe_l/g\lmLa/-

lhe a]g\lma coisa.
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Estudos clinicos

Seu médico recomendara que voceé seja tratado ou seguindo diretrizes
de tratamento nacionalmente aprovadas ou como parte de um estudo
clinico. Pode haver ou ndo um estudo clinico apropriado no momento
em que voceé precisa de tratamento.

Ofereceram-me um tratamento como parte de um estudo clinico.
O que isto significa?

Um estudo clinico testa um tratamento novo contra o melhor
tratamento existente, ou compara os tratamentos existentes com
outro. Um tratamento novo envolve usar drogas novas, ou pode usar
as mesmas drogas, mas em quantidades diferentes ou em momentos
diferentes.

Estudos clinicos sdo desenhados para serem seguros. Todos que
participam sdo monitorados muito cuidadosamente. Se as pessoas
nao participassem de estudos, seria dificil que melhorias fossem
feitas. Muito progresso tem sido feito como resultado de estudos
clinicos nacionais e internacionais.

Estudos clinicos geralmente sdo randomizados. Isto significa que o
tratamento que vocé recebe é alocado por acaso, nao por sua escolha
ou do seu médico. Um comité de especialistas e conselheiros tem de
acreditar que qualquer novo tratamento é tdo bom quanto o existente,
e que ha evidéncia de que o novo tratamento podera ser melhor.

Resultados de estudos sao checados em intervalos regulares. Se
um tratamento é claramente melhor, entao o estudo é interrompido e
aquele tratamento é fornecido a todos.

Se vocé decidir ndo participar de um estudo, vocé recebera o melhor

tratamento existente, de acordo com os procedimentos acordados a
nivel nacional.
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Tratamentos

Quimioterapia

O que é quimioterapia?

Quimioterapia literalmente significa tratamento quimico. Os quimicos,

ou drogas usadas no tratamento de linfoma sao conhecidas como
(citotdxico significa venenoso para as células). O

tratamento com drogas citotéxicas € frequentemente chamado de

quimioterapia. Drogas quimioterapicas sao designadas para destruir

todas as células do linfoma em seu corpo.

Para fazer isto é escolhida uma combinacao de drogas. Estas
combinacdes sao frequentemente conhecidas por nomes curtos tais
como OEPA ou COPP, onde cada letra significa uma das drogas.

O quanto de cada droga que vocé recebera, e com que frequéncia, €
chamado de de tratamento.

Quanto tempo ele dura?

A duracao da quimioterapia varia dependendo do seu diagnostico
e plano de tratamento. Pode durar de poucas semanas a mais de 2
anos. Algumas vezes vocé pode receber tratamento como paciente
ambulatorial, outras vezes vocé pode precisar permanecer no
hospital.

Ver Permanecendo no hospital na pagina 24 }

A quimioterapia é dada em ciclos de tratamento semanais seguidos
por dias sem drogas, 0s quais permitem que o corpo se recupere e
comece a fazer células sanguineas normais. Uma série de ciclos faz
um curso do tratamento.

Ninguém pode saber exatamente quanto tempo durara o tratamento.
Cada pessoa reage do seu préprio modo, e algumas vezes a
quimioterapia precisa ser atrasada até que seu corpo esteja pronto
para mais.
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Por que preciso receber uma mistura de drogas?

Cada droga funciona diferentemente. Por exemplo, uma droga pode
interromper a nutricao das células do linfoma de forma que estas
células morram. Outra droga pode interferir com as células do linfoma
quando elas estdo no ponto de divisdo de forma que elas ndo podem
aumentar em numero.

Como a quimioterapia é dada?

Algumas drogas quimioterapicas sao deglutidas. Algumas sao dadas
pela veia. Algumas pessoas com linfoma n&do-Hodgkin recebem a
quimioterapia diretamente dentro de seu liquido espinhal.

Vocé pode ter inserido um cateter central. Este € um tubo fino flexivel
que é inserido dentro de uma veia, por meio de um pequeno orificio
no térax. A ideia é facilitar vocé receber a quimioterapia e retirar
sangue para exames. (Algumas pessoas chamam um cateter central
como Hickman® ou Groshong®).

Um cateter PICC é discretamente diferente: ,
um tubo flexivel € inserido dentro de A :
uma das grandes veias em seu o

braco perto de seu cotovelo.
E também usado para retirar
sangue ou para receber
quimioterapia. PICC
significa cateter central
inserido perifericamente.

Outra forma de administrar
a quimioterapia ou retirar sangue
é usar um portacath ou port.

Um exemplo de cateter PICC
A ideia do port é semelhante a do cateter central, mas um port tem

a vantagem de que nada aparece do lado de fora de seu corpo, e
€ permitido nadar.
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Vocé precisara de uma pequena operacao para colocar qualquer tipo
de cateter ou port. Isto sera feito sob anestesia geral ou local.

Se vocé nao tiver um cateter central, PICC ou port, a quimioterapia
pode ser realizada por uma veia em seu braco.

Algumas vezes a quimioterapia é realizada dentro do liquido espinhal.

Ver Puncao lombar na pagina 13 }

Se drogas esteroides fizeram parte de seu tratamento, elas
geralmente foram dadas em comprimidos. Os esteroides ajudam

a reduzir o tamanho dos linfomas. Elas podem também reduzir a
nausea e ajudar vocé a se sentir melhor. Estes ndo sdo os mesmos
esteroides usados algumas vezes pelos atletas.

Algumas vezes o linfoma precisa de tratamento com quimioterapia
intensiva combinado com um transplante de células tronco ou um
transplante de medula 6ssea.

Transplantes

O que é uma célula tronco?

A célula tronco € uma célula do sangue que esta em estagio

inicial do desenvolvimento. O corpo ainda nao decidiu se a célula
eventualmente se tornara um glébulo vermelho, branco ou plaqueta.
As células tronco sao produzidas na medula dssea.
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Por que preciso de um transplante?

Algumas vezes o linfoma tem que ser tratado com altas doses de
quimioterapia ou radioterapia. A terapia de altas doses mata as
células normais na medula éssea assim como as células do linfoma.

Quando isto acontece o corpo ndao pode produzir as células tronco
e as células do sangue que necessita. Receber (transplantar) células
tronco estocadas depois do tratamento ajuda vocé a recuperar mais
rapidamente, e ajuda sua medula éssea a produzir novas células do
sangue.

Como funciona?

Ha dois tipos principais de transplante:

o — suas proéprias células tronco sao dadas de volta a vocé
o — voceé recebe células tronco de outra pessoa (doador)

As células tronco sao coletadas ou do sangue ou da medula éssea.
Se as células forem coletadas do sangue, o transplante sera chamado
de transplante de células tronco. Se as células forem retiradas da
medula éssea, o transplante sera chamado de transplante de medula
Ossea.

As células tronco sao coletadas antes do tratamento com alta dose.
Entao, apds a quimioterapia com alta dose ou radioterapia, as células
tronco sao recolocadas em seu corpo através de um cateter.

Elas encontram seu caminho de volta para sua medula éssea, e substituem
as células danificadas. Isto ajuda vocé a se recuperar mais
rapidamente e comecar produzir suas préprias células sanguineas
novas.

Como as células tronco sao coletadas do sangue?

E dada uma droga para estimular as células tronco sairem da medula
d6ssea em direcao ao sangue.
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O sangue é retirado de uma veia, geralmente do brago ou uma veia

da parte superior da perna, na virilha. O sangue circula fora da veia e
dentro de uma maquina especial que separa as células tronco. O resto
do sangue é entéo retornado para dentro do corpo. Leva varias horas
para coletar células suficientes.

Como as células tronco sao coletadas da medula 6ssea?

Um pouco de medula 6ssea é retirada de dentro dos ossos da pelve
(0 osso do quadril), usando uma agulha especial e seringa. Ela é entao
cuidadosamente estocada para se manter saudavel. A medula éssea
€ geralmente coletada sob anestesia geral. Depois disto, a pélvis
ficara dolorida; analgésicos serdo dados para ajudar.

O que acontece depois?

As células tronco saudaveis estao agora prontas para vocé depois

do seu tratamento. O préximo passo é o tratamento de alta dose que
almeja destruir quaisquer células remanescentes do linfoma. Isto pode
ser quimioterapia de alta dose ou radioterapia de alta dose.

Na sequéncia vocé recebera as células tronco na sua corrente
sanguinea, usando qualquer cateter existente ou port. Se vocé estiver
recebendo células tronco doadas (transplante alogénico), vocé
recebera drogas para ajudar seu corpo a aceitar as células doadas
(isto €, nao rejeita-las).

E esperado que vocé permaneca no hospital por no minimo 4 noites.
Dependendo das normas do hospital, vocé pode ser mantido em
quarto com isolamento protetor. Isto é porque vocé esta muito
propenso a infeccdo, até que o tratamento termine e sua medula
Ossea esteja funcionando de novo adequadamente.

Durante este tempo alguns dos seus familiares e amigos podem vir e
ver voce.

34



Radioterapia LS <r‘

3 WA bzzz
Como ela funciona? Ll\

A radioterapia usa raios-X poderosos..AA
Estes sao apontados para as células do
linfoma para destrui-las. O feixe de
raios-X tem de ser cuidadosamente
posicionado de forma que ele alcance ardor
todas as células do linfoma, mas tao

poucas células boas quanto possivel.

Para fazer isto a maquina tem de ser adequada para vocé. Varias
marcas serao feitas em sua pele com uma caneta marcadora especial.

Isto garante que exatamente a area certa seja tratada.
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Outras partes do seu corpo podem ser protegidas com folhas de
metal especial, que ndo permitem que os raios-X atravessem.

Se vocé estiver recebendo tratamento na regido da cabeca ou
pescoco, uma mascara especial sera feita para vocé.

Quanto tempo dura o tratamento?
Normalmente dura alguns minutos. O tratamento geralmente nao é
doloroso, mas sua pele pode ficar dolorida depois.

Eu estarei radioativo?
Nao. Vocé néo fica radioativo durante o tratamento e nem depois.

Com que frequéncia eu farei radioterapia?

Normalmente vocé fara um tratamento por dia, de segunda a sexta-
feira. O numero de tratamentos varia para diferentes pessoas.
Geralmente um curso de tratamento dura de 2 a 6 semanas.

Terapias com anticorpos

O que sao anticorpos?

sdo moléculas que combatem infeccdo e células
estranhas. O corpo as produz continuamente. Os anticorpos também
podem ser produzidos em um laboratério e usados como tratamento.
O Rituximab é um destes. Ele pode ser usado para alguns tipos de
linfoma nao-Hodgkin. Ele ndo é frequentemente usado para pessoas
jovens.
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Efeitos colaterais do tratamento

Cada um reage de uma maneira ao tratamento. Vocé pode querer ler
sobre os efeitos colaterais agora. Ou vocé pode preferir esperar e ver
0 que acontece com vocé — neste caso, vocé pode querer pular agora
esta parte.

O que é efeito colateral?

Tratamentos tais como e sao
administrados para destruir as células do cancer. Entretanto, eles podem
ter outros efeitos além deste. Estes sdo conhecidos como efeitos
colaterais.

O tratamento afeta cada pessoa diferentemente; algumas apresentam
muito poucos efeitos colaterais, outras tém muitos.

Queda do cabelo

Para muitos dos adolescentes, € devastador o pensamento de perder
seu cabelo. Vocé pode se sentir realmente assustado de como vocé
vai parecer, e 0 que outras pessoas pensardo. Esta secao esta aqui
para tentar ajudar vocé. Ela cobre algumas questdes que vocé possa
ter, e da algumas ideias para fazer vocé sentir-se e parecer bem sem
seu cabelo.

Eu perderei algum cabelo com a radioterapia?
Vocé perdera seu cabelo se os raios-X entrarem ou sairem do seu
corpo através de uma parte de sua pele que tenha pelo.

Q\lar\do mex cabelo comegoN a ficar ﬂr\o, fa
enfermeiro Nigel digse, vocé vai acabar heando
Pa/ecido comigo; e e\l dig;e - Eem, Pelo menos o

mexs vai c/e;ce/ de novo.
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Eu perderei meu cabelo se eu estou em quimioterapia?
Vocé muito provavelmente vai perder

seu cabelo. Isto é porque as drogas usadas
para destruir as células do linfoma também
destruirdo outras células de crescimento
rapido, como as células do cabelo.

Todo cabelo vai cair? \
A maioria das pessoas perde todo seu cabelo. Para outras ele fica
muito fino em cima, ou pode cair em algumas partes. O cabelo que
permanece pode ficar fraco.

Quando ele comecara a cair?
Geralmente ao redor de 2 a 3 semanas apos seu primeiro tratamento
com quimioterapia.

Ele crescera de volta?

Sim. Seu cabelo comeca a crescer de volta depois do final do
tratamento quimioterapico. Ele pode nao ficar exatamente o mesmo.
Algumas vezes o cabelo cresce mais grosso, ondulado ou de uma cor
diferente.

Quanto tempo leva para crescer de novo?
Ele cresce na mesma velocidade de antes. Isto significa que entre 3
e 6 meses apods o tratamento ter terminado, vocé tera a cabega cheia

\a-la
g

de cabelo novo.

E sobre uma peruca?

Vocé pode ser chamado para uma das NHS.
Se vocé quiser uma peruca, escolha-a
antes do tratamento comecar, de forma

que vocé possa combinar sua cor e estilo
originais. Ou, vocé podera estar um pouco
feroz e escolher alguma coisa
completamente diferente do seu

proprio cabelo. Vestir uma peruca nao
interferird com o crescimento do seu cabelo novo.
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Eu pensava gue Pode/ia ndo Pe/den/ me\
cabelo poraue ele caii muite lentamente. Ex
o mantive com uma tranca, mas entdo ev o
cortei porgue ele es]LCIVG caindo e SemLia mita

cocelra. E\I \lsei uma Ear\dana no I\Igdl/.

B

O que mais poderia fazer?

Algumas pessoas nao gostam de perucas. Vocé poderia experimentar
usar uma bandana, chapéu ou lenco. Eles protegem sua cabeca e tem
boa aparéncia, e vocé pode troca-los facilmente quando quiser.

O que acontece com os outros pelos no meu corpo?
Outros pelos no seu corpo ndo crescem tao rapido como o cabelo

em sua cabeca. Eles podem ou nao ser afetados. Dependera do seu
tratamento em particular. Ele crescera de novo.

Ver Dicas para cuidar do cabelo na proxima pagina }
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Infeccao

Esta secao objetiva ajudar vocé a evitar infeccdo. Embora pareca
longo, muito disto € senso comum. Geralmente, € bom continuar
indo a escola ou universidade, ver os amigos e fazer as coisas que
vocé normalmente faz. Seu profissional de contato dira a vocé se
ha alguma coisa que vocé deveria definitivamente fazer (ou néao) no
momento.

Por que estou mais susceptivel a pegar infeccoes?

A quimioterapia e a radioterapia destroem outras células como
também as células do linfoma. Os neutrofilos sao células que
protegem vocé de infecgcao; estes estao imensamente reduzidos
durante a quimioterapia, € sdo também destruidos pela radioterapia
nos 0ssos longos (tais como os ossos da coxa).
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Quando estarei mais sensivel a ficar doente apoés a
quimioterapia?

Ao redor de 7-10 dias ap0s o tratamento quimioterapico. A contagem
de neutrdéfilos comecga a cair apos o tratamento, e ela € mais baixa
ao redor de 10 dias apds. A partir dai a medula éssea se recupera e
comeca a produzir neutréfilos novamente.

Como posso evitar infeccoes?

¢ Siga todos os conselhos que vocé recebeu no hospital.

e Evite lugares lotados onde as pessoas podem tossir ou espirrar
perto de vocé.

e Tudo bem ir a escola, contanto que os outros alunos ndo tenham
catapora, sarampo ou gripes realmente fortes.

¢ Tenha cuidado com alguns alimentos — veja abaixo.

¢ Evite infeccdes da pele.

e Mantenha seu corpo limpo.

e Cuide da sua boca.

Infeccoes provenientes dos alimentos

e Certifique-se de que toda refeicdo de fora € bem cozida, € ndo
requentada.

e Carne e peixe deverao ser bem preparados.

¢ Evite ovos crus ou quentes, e também queijo derretido.

¢ Nao coma sorvetes de massa das maquinas.

Infeccao da pele

¢ Evite esportes onde é provavel vocé se machucar.

¢ Fique de olho em cortes e arranhdes, conte a alguém se eles
estiverem feridos ou vermelhos.

¢ Evite nadar em piscinas se vocé estiver com a contagem de
glébulos brancos baixa, ou se tiver um cateter central ou PICC.

e Se vocé tiver as orelhas furadas (ou piercing em qualquer outro
lugar), mantenha os orificios limpos.

* Nao coloque qualquer piercing novo ou tatuagem em seu corpo.
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Higiene corporal

e Tome banho todos os dias - lave e
seque muito bem a regido abaixo dos
seus bragos e entre suas pernas.

e Limpe seus genitais da frente para atras.

e Se vocé tiver diarreia, lave
cuidadosamente a regido anal apos usar
o banheiro. g

e | ave suas maos muito bem apds ir ao ﬁ
banheiro.

e Use absorventes, em vez de tampoes,
se vocé menstruar quando sua contagem
de glébulos brancos estiver baixa.

e Nao faca a barba se sua contagem dos

leucécitos estiver baixa.
\J

Cuidados com a boca

® Faca os bochechos que |lhe oferecerem; se vocé sentir uma ferida
ou Ulcera na boca, conte ao médico ou a enfermeira.

e Creme labial pode ajudar a prevenir labios rachados.

e Use uma escova de dentes suave, de nylon, de cabeca pequena
para limpar seus dentes e boca gentilmente apos as refeicdes e a
noite.

e Antes do tratamento, se possivel, va ao dentista para uma
checagem. Conte-lhe que vocé fara um tratamento para linfoma.

¢ \/océ pode ser aconselhado a interromper o uso de aparelho durante
o tratamento.

e Se vocé mantiver o aparelho, limpe-o cuidadosamente apds todas
as refeicoes.

¢ Evite alimentos picantes ou salgados - eles podem piorar sua boca.

E]e; me deram YY\\JH‘OS Eocb\ecl’\o; (_\SQ‘OS
- caso COH+/é/iO, vocé se a//eper\den/é. Eu ndo
me. P/eocupei em Fazé—]o e minha baca fieaw

r/ea]menjre ferida.

42



O que deverei fazer se me sentir indisposto?
Por mais cuidadoso que vocé seja, vocé pode pegar uma infecgao.

Vocé pode pegar uma infec¢ao de outras pessoas. Ha também
germes em alguns alimentos, e em seu meio ambiente.

Algumas infeccbes vém de germes que vivem normalmente em seu
corpo. Estes bichos nao causam problema quando vocé esta bem,
mas eles podem fugir do controle se as contagens do seu sangue
estiverem baixas.

E realmente importante contar para alguém se vocé ima-
gina que possa ter uma infeccéo. Conte a alguém imediata-
mente se vocé tiver qualquer das coisas listadas abaixo:

e temperatura acima de 38° C

e se vocé sentir como se tivesse febre, ou se vocé estiver
com calafrios

e se voceé tiver tosse

e se doéi quando vocé chora

e se voceé tiver diarreia

e se vocé tiver uma area vermelha ao redor de uma ferida
ou do seu cateter central

® se vocé apenas se sentir agitado e ndo puder explicar por que.

Telefone para a equipe no hospital ou pega a alguém para
telefonar por vocé.

IMPORTANTE

N&o use qualquer medicacao para baixar sua temperatura
(até que um médico, que sabe que vocé tem linfoma, fale
para vocé tomar).

Nao tome aspirina ou ibuprofeno em qualquer circunstancia
(eles podem causar sangramento quando sua contagem
das plaquetas estiver baixa).




Se sentindo doente

E]e; me. di;;e/am gue e\ e5+a/ia doente,
mas ex nao e;]La\/a - eu me ;er\Jria hem a maior

PdﬁLe do JremPo.

€ sentir-se doente. é estar doente.

Eu ficarei doente?

A quimioterapia pode fazer com que as pessoas sintam-se e fiquem
doentes. Isto ndo acontece com todo mundo. A radioterapia no
abdomen também pode fazer vocé se sentir doente.

Vou me sentir doente todo o tempo?
A nausea geralmente ndo dura mais do que 12-24 horas, se vocé a
tiver.

Alguma coisa pode ser feita?

Sim. Ha muitos anti-eméticos bons em comprimidos ou injecdes.
Lembre-se de falar para seu médico ou enfermeira se vocé se sentiu
doente na ultima vez. Se uma medicagéo anti-emética ndo funcionar
para vocé, vocé pode pedir um tipo diferente, que pode funcionar
melhor para vocé.

O que posso fazer para ajudar?

Tente algumas das dicas que outros jovens tém dado — veja as dicas.
Algumas podem funcionar para voceé.

7\‘50 tente Pa/a/ vocé mesmo de ﬁca/

doente voca se Senjrir/é me”’\o/ depoi;
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Problemas de digestao

A quimioterapia e radioterapia podem esforco \
afetar sua digest&o. Vocé pode ter /( )

diarréia ou constipacao. Estes sao sintomas
importantes, por isso conte a sua enfermeira
e médico.

Por que fico constipado?

Pode ser um efeito colateral de uma

das medicacgdes de sua quimioterapia.
Certos analgésicos e medicagdes
anti-eméticas também podem tornar dificil ir
ao banheiro. Vocé pode estar comendo e
bebendo menos do que o habitual.

Vocé pode estar comendo trés vezes mais do que
voceé faria normalmente (efeito colateral dos
esteroides) e nao ir suficientemente ao banheiro!
Vocé pode estar menos ativo. Vocé pode ter feito radioterapia no
abddémen.
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O que posso fazer a respeito?
Tente as dicas abaixo.

Foi me falado Solm/e YY\\]H‘OS e{:eijros

colajre/aig da quimiojre/apia - gragas a De\JS ndo
Hve Jrodo; e]e;, mas muito 1E/eq\1ey\+emenjre

hve diarréia.

Por que tive diarréia?

Vocé pode ter uma infecgéo intestinal porque sua contagem de
neutréfilos esta baixa. Ou talvez as células que revestem seus
intestinos estejam afetadas pela quimioterapia. A radioterapia no
abdomen também pode dar diarréia.

O que posso fazer a respeito?

Conte a enfermeira ou ao médico. Se a diarreia for causada por
infeccéo, ela pode ser tratada com antibiéticos.
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7\’50 Sir\Jra \/e/gonl’\a em contar Pd/a a]g\lém

se vocé e;]ti\/er/ com diarréia on con;+ipaz;&o.
TOCIGS as er\{:e#mei/ds entendem - elas Ja viram

hudo 1SS0 anjres.

Alteracoes do paladar

Os alimentos podem ter paladar peculiar quando vocé esta em
quimioterapia. Nao se preocupe, seu paladar devera voltar ao normal.
Muitas pessoas acham que bolo de gengibre e cerveja de gengibre
ainda mantém o seu paladar.

Problemas na pele

O que acontece com minha pele?

A adolescéncia pode, de qualquer forma, ser um tempo dificil para
sua pele. Algumas vezes a quimioterapia pode fazer as coisas piorarem,
causando vermelhidao, secura e acne. Sua pele devera melhorar
quando o tratamento terminar.

Ver Dicas para o cuidado com a pele na préoxima pagina }
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Se vocé fez radioterapia sua pele pode estar muito sensivel ao redor
da area tratada, um pouco como queimadura de sol. As reacdes

da pele estdo no seu pior momento alguns dias depois do final do
tratamento, e entdo comegam a curar. O pessoal do hospital lhe
orientara como cuidar de sua pele. Eles podem Ihe fornecer um creme
especial.

Fadiga e cansaco

Por que fico tao cansado?

Porque vocé esta sofrendo de cansaco extremo ou “fadiga”.

A fadiga € um efeito muito comum de quem tem linfoma. Vocé
provavelmente sentira fadiga algumas vezes, ou por causa do linfoma
em si, ou por causa do tratamento.
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A fadiga para pessoas com cancer ndo € a mesma que o cansago
normal.

A fadiga pode fazé-lo achar dificil fazer até mesmo pequenas
quantidades de atividade.

A sensacao é dificil de descrever. Nao se surpreenda se outras
pessoas realmente ndo entenderem como vocé se sente.

A fadiga pode variar de dia para dia, e pode estar relacionada a
quando vocé faz quimioterapia ou radioterapia.

Vocé podera manter um diario, de forma que vocé possa verificar
se ha um padrao para seus dias bons e ruins. Entdo vocé podera
planejar fazer coisas quando vocé provavelmente tera mais energia.

A]g\lYY\CIS \/ege; EAN e;+a\/a CIC.CI!DC[CIO, ]43\/0\1

tode mex e;Fo/(;o 56 Pcn/a me \/e5+i/.
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Fertilidade

Q tratamento que ﬁ< Pa/a ) limfoma de
Hodgkir\ nao a{:e+ow mir\lf\a capacidade de
er\g/a\/ida/. Lo\ni;e fem 3 meses e &

YY\\IH'O eSPe.CiCTI.

O que é fertilidade?

Fertilidade € a capacidade de produzir um filho. Nos homens, a
fertilidade significa ter espermatozdides saudaveis. Nas mulheres,
fertilidade € a capacidade para engravidar.

Minha fertilidade sera afetada?
Durante o tratamento para o linfoma $C
€ comum se tornar infértil temporariamente. ..

Mas vocé nao pode presumir que esta \)

infértil durante o tratamento. Vocé devera
sempre usar um contraceptivo confiavel.
Se vocé ja comecgou a menstruar, sua
menstruacao pode parar ou ficar irregular.
Vocé podera tomar uma mini-pilula para
interromper sua menstruacao — isto
previne sangramento intenso quando
suas plaquetas estiverem baixas.
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E sobre a fertilidade a longo prazo?

Muitas pessoas que foram tratadas para linfoma tém filhos depois,
sem qualquer problema. Mas certas drogas quimioterapicas séo
conhecidas por reduzir a fertilidade em ambos os sexos.

Isto é mais provavel com as quimioterapias de altas doses usadas em
transplantes de medula éssea ou de

A radioterapia também pode afetar a fertilidade se a area deste
tratamento envolver as areas reprodutivas do corpo (tais como
testiculos e ovarios), ou a glandula pituitaria.

Seu tratamento sera planejado para minimizar os riscos para sua
fertilidade.

Isto sera discutido com vocé antes de iniciar o tratamento. Se ndo,
certifique-se de perguntar.

Infelizmente ninguém pode ter certeza exatamente do que acontecera
com vocé, e ninguém pode garantir que sua fertilidade ndo sera
afetada.

O que pode ser feito?

Os espermatozoides podem ser coletados
antes de iniciar o tratamento. Eles podem
ser congelados e podem ser usados até 10
anos mais tarde.

O armazenamento de ovos é mais dificil.
E possivel, mas ndo é comumente
oferecido pelo NHS.

Coletar ovos leva tempo e poderia levar a
atraso do inicio do seu tratamento.

Ha organizacdes que podem fornecer
informacdes.

51



Quando é seguro ter um bebé?

Seja qual for o seu sexo, provavelmente sera recomendado a vocé
esperar por 2 anos apos o término do tratamento. Uma razéo € dar ao
seu corpo tempo para se recuperar do tratamento.

Outra razao é certificar-se de que vocé esta livre do linfoma.

Se vocé tiver uma recaida, esta é mais provavel de acontecer nos
primeiros 2 anos apos o tratamento.
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Indo para casa depois do hospital

Assim como o hospital pode parecer estranho e parecido com outro
mundo, o pensamento de ir para casa também.

Mesmo que vocé nao esteve no hospital por muito tempo, vocé se
acostumou com as pessoas e os arredores. Vocé pode ter contado os
dias, horas e minutos até que vocé pudesse sair, e entao sentir medo
quando realmente isto acontece.

Tente nao se preocupar, assim como vocé se acostumou a ficar no
hospital, vocé se acostumara a ficar em casa novamente.

Comendo bem

Comer bem permitira que seu corpo desenvolva células fortes, novas
e saudaveis. Alguns alimentos que vocé gostava podem nao ter
mais um gosto tdo bom, mas seu paladar devera retornar ao normal
quando o tratamento terminar.
v
.
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O que deverei comer?
Tente seguir uma dieta bem balanceada com abundéancia de proteina,
amido, vitaminas, minerais e fibras.

Evite certos alimentos quando sua contagem do sangue estiver baixa.

4 Ver Infec¢cao do sangue na pagina 41

Se uma de suas medicacgdes for um esteroide, vocé pode ter um bom
apetite de qualquer forma. Mas tente ndo comer muitos alimentos
doces e bebidas doces porque os esteroides podem causar niveis
altos de agucar no sangue: no lugar deles experimente frutas e agua.

Alcool e drogas recreacionais

E se eu beber ou usar drogas?

Alcool e drogas sdo metabolizados e processados pelo figado e rins.
Eles ja estdo com trabalho muito duro processando suas medicagdes
quimioterapicas.
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Pense duas vezes antes de embriagar-se ou tomar drogas. Ou vocé
dara a seu corpo um trabalho extra.

E sobre fumar?

Nao ha duvida sobre isto, fumar ndo é saudavel. Se vocé é fumante,
agora € o momento de parar com este habito — seu corpo tem o
suficiente para lidar.

Exercicio

Manter-se ativo € uma das melhores formas para ajudar vocé a se
sentir melhor.

Quanto eu deverei exercitar?

O linfoma e seu tratamento afetam diferentes pessoas em diferentes
formas. E bom fazer uma caminhada todos os dias. Exercicios
diarios suaves sdo melhores para vocé do que subitas explosbes

de atividade. Quando estiver em tratamento, seus niveis de energia
variarao de acordo com seu regime de tratamento.

E sobre a academia?

Nao faca levantamento de peso ou pesos pesados se sua quimioterapia
incluir antraciclicos. As antraciclinas sdo um grupo de drogas
antibiéticas muito poderosas; vocé pode ter utilizado uma delas como
parte do seu tratamento. Estas podem afetar a forca do seu coracao.
Pergunte a seu médico se isto se aplica a vocé.

Ainda posso praticar esportes?

Vocé provavelmente tera uma contagem de gldbulos brancos mais
baixa do que o normal. Isto significa que vocé esta em risco maior de
contrair infecgdes. Se sua contagem de plaquetas estiver baixa, vocé
tera facilmente sangramento e hematomas. Os esportes, onde vocé
provavelmente se machucara, ndo sao uma boa ideia.
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Se vocé quiser praticar esportes de impacto, tais como futebol, rugby
ou escalar montanhas, vocé devera pedir a opinido de sua equipe
médica.

Eu posso nadar?

As condi¢bes quentes e umidas das piscinas fazem delas um local
muito bom para as bactérias se reproduzirem. Vocé devera pedir a
opiniao da equipe médica. Eles serdao capazes de dizer se vocé tem
gldbulos brancos suficientes para combater infecgdo. Vocé pode ser
aconselhado a ndo nadar se vocé tiver um cateter central.

Sentimentos

Todo mundo é diferente, e seus sentimentos sao improvaveis de
serem exatamente os mesmos que os de outras pessoas. Nao ha
forma certa ou errada de sentir. Tendo dito isto, ha certos sentimentos
comuns que vamos olhar mais tarde. Também, seus sentimentos vao
provavelmente mudar durante o tempo, e vocé provavelmente tera
dias bons e dias ruins.

Quando |he foi dito pela primeira vez que vocé tem linfoma, vocé
pode ter ficado chocado ou anestesiado — como se tudo estivesse
acontecendo com outra pessoa. Vocé pode precisar de tempo para
aceitar sua doenca.
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Por que sou tao emotivo agora?

Vocé pode achar que tem sentimentos muito fortes, que vocé nao
estava acostumado. Isto € normal. Vocé esta tomando ciéncia de
ter linfoma. Também, a quimioterapia e a radioterapia podem afetar
diretamente seu humor. Os esteroides, em particular, podem causar
alteragdes emocionais e deixar vocé muito mal-humorado.

E natural se sentir chocado, com raiva, triste, solitario, amedrontado,
deprimido ou com falta de confianca.

Algumas vezes vocé pode se sentir positivo; nestes dias, fagca o
maximo. A longo prazo, alguns jovens que tém linfoma descobrem
que eles acabaram encontrando um forte sentido do que realmente
importa para eles na vida.

Havera também vezes quando vocé nao se sente positivo, e isto é
normal. Vocé pode precisar se permitir sentir tristeza, raiva ou medo.

O que aconteceu com minha confianca?

Durante o tratamento, lhe sera falado muitas coisas que vocé tem
de fazer, isto pode roubar seu senso normal de independéncia e
confianca.

Tente focar no que vocé pode controlar. Vocé podera decidir encontrar
mais sobre o linfoma e seu tratamento. Ou vocé podera decidir que
nao. De qualquer forma, vocé tomou o controle.

Perder seu cabelo e outras alteracdes de como vocé se apresenta,
pode fazer vocé se sentir menos confiante.

Se vocé estiver preocupado em sair deste sentimento, leve as coisas
lentamente. Para comecar, peca as pessoas ao redor para deixa-lo em
paz. Entdo saia com amigos que vocé pode confiar — primeiro chame-
0s para sua casa, em vez de encontra-los em qualquer outro lugar.
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Estou deprimido?

Se vocé esté se sentindo muito triste e desanimado a maior parte do
tempo, e vocé ou outra pessoa nao pode tirar vocé da sua melancolia,
vocé pode estar deprimido. Outros sinais de depressao sao nao estar
sendo capaz de dormir noite apés noite, e sentindo que tudo esta sem
esperancga.

Se vocé acha que pode estar deprimido, fale com alguém que vocé
confia, talvez com seu profissional de contato ou médico. Algumas
vezes pode ser Uutil receber aconselhamento, pois a depressao nao é
algo que vocé pode superar por si mesmo.

Conx/er’;e com as pessods, e§PecialmenJre
S\a famiia e amigos, Glg\IYY\CIS vezes vocé e5+a’
Sendo forte Pcn/a e]e;, mas & melhor ”'\es contar

cCOoOMmo /ea]menjre Vocé ge §er\Jre.
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Relacionamentos
Amigos

Q\Jar\do e ndo me SemLia com vontade
de Sai/, eN Pedia aos amigos ao redor Pa/a
dSSiS‘l‘i/em DUDS ou jogar jogos de comp\ljrado/ -
de forma gue ex ndo sentia gque e;+aVa

Pe/dendo hido.

Seus amigos provavelmente ndo sabem nada sobre o linfoma. Eles
nao saberdo como vocé se sente ou o que tem acontecido com voceé.
O quanto vocé vai Ihes contar sobre o linfoma é sua escolha. Vocé
pode enviar mensagens de texto. Vocé pode achar que isto &, para
comecar, uma boa forma de dar as pessoas noticias suas.

AR




Eu mandei mensagem para mexs amiges,
e\ 5alaia que ndo Pode/ia dizer para eleg
por felefone, poraue e]eg apenas diviam - o q\le?
O que vocé di;;e? Eu ;al:ia gue ndo Pode}/ia
/epeﬁ/, entdo enviel mensagens de texto e e]eg
me /egpor\de/dm de volta, e no dia ;eg\linjre to-

CIOS N MeN! ano Nna e;cola Sdl)idm.

Vocé pode parecer diferente: vocé pode ter perdido ou ganhado peso.
Se vocé recebeu quimioterapia, seu cabelo certamente estara diferente.
Algumas vezes, amigos ou colegas de trabalho ficam embaragados ou
com vergonha.

Frequentemente vocé precisara fazer o primeiro movimento e
explicar as coisas. Se vocé falar com eles primeiro e responder suas
perguntas, eles perceberdo que vocé ainda é vocé. Conte-lhes o que
é util e o que é indtil.

Receba seus amigos para falar sobre coisas normais. Vocé nao tem

de falar todo o tempo sobre cancer.

Quando vocé estiver acostumado com seu padrao de tratamento,
vocé tera uma boa ideia sobre quais dias serdo provaveis de serem
bons e ruins. Planeje fazer coisas nos dias bons com os amigos.

As amizades podem mudar quando voceé estiver doente. Vocé

pode descobrir algumas pessoas que sao mais apoiadoras e
compreensivas do que outras.
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Alg\lYY\CIS \/ezeg Vocé se ;emLe /ealmenjre
farto porgue os amig05 e;]Lao evitando vocé; mas
para e]e; tambéem & dure, nao ;al:em o que dize/,

e ndo ha nada gue possam faze/.

Pais

Eu gostaria de conversar com meus pais e dizer-lhes como me
sinto, mas eles parecem ja tao preocupados. O que deverei fazer?
E muito comum vocé sentir que tem de proteger sua mae ou pai
porque é dificil vé-los tristes.

Experimente conversar com seu profissional de contato se isto esta
te impedindo de conversar com seus pais quando vocé se sente
indisposto, ou a respeito de suas esperancas € medos.

Apoio extra pode ser oferecido para sua mae ou pai, de forma que
eles ndo se sintam tao preocupados, e que vocé nao tenha de
esconder deles como vocé se sente.

Por que meus pais estao tentando controlar minha vida toda?
Eles nao eram assim antes.

E comum os pais serem mais protetores e controladores do que
antes. Pode ajudar lembrar que isto é porque eles estdo preocupados
€ se importam com voceé.

Quando vocé esta em casa, eles sentem responsabilidade extra, para
garantir que vocé continue a melhorar.

Tente conversar com eles quando vocé nao estiver sentindo raiva.

Diga o que vocé nado gosta e experimente combinar algumas regras
juntos.
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Como posso fazer minha mae parar de me deixar louco; ela
continua fazendo tudo para mim.

Em um momento de tranquilidade vocé poderia propor um acordo.
Algo como, “eu concordo em pedir ajuda se eu necessitar. Vocé
concorda em deixar eu fazer as coisas por mim mesmo”.

Meus pais estao tentando me impedir de sair com amigos - o que
eu deveria fazer?

Vocé poderia tentar fazer um acordo com regras basicas, tais como:
“Vocé me deixa sair com amigos como antes. Eu concordo em ficar,
caso eu me sinta cansado ou indisposto”.

Se isto ndo funcionar vocé podera pedir a alguém de fora da familia
para ajudar; talvez um amigo da familia, ou uma enfermeira da
comunidade.

Lembre que se sua contagem de células brancas estiver baixa, vocé
devera evitar lugares como clubes, cinemas, 6nibus lotados e metré.

Se vocé estivava vivendo em sua propria casa, e agora esta de volta
com sua familia, as coisas podem parecer especialmente dificeis.
Justamente quando vocé obteve sua independéncia vocé tem de
desistir dela. Tenha em mente que isto pode funcionar nos dois
sentidos, sua familia pode estar achando dificil se reajustar tanto
quanto voce.

preocupose®  Irritacg,
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Irmaos e irmas

Sua doenca pode afetar seu relacionamento com seus irméaos e
irmas. Vocé podera achar que eles sao irritantes se vocé estiver num
dia de descanso, e vocé pode falar bruscamente com eles. Talvez
no proximo dia que vocé estiver se sentindo melhor, vocé possa se
desculpar e explicar que algumas vezes vocé se sente doente e que
fica de mau humor.

Eles podem estar com ciumes, vendo apenas a atencao extra que
vocé tem recebido. Talvez voceé sinta ciumes deles. Eles podem fazer
esportes ou sair, quando vocé ainda esta se esforcando para subir
escadas.

Suas irmas e irmaos podem também estar preocupados que eles
possam ter linfoma assim como vocé. Se vocé acha que eles estao
lutando com isto, ou qualquer outra coisa, fale com seus pais ou seu
profissional de contato. Ha informacao disponivel para ajuda-los, e
algumas vezes sdo organizados dias de apoio.

Tente experimentar explicar como vocé se sente — eles podem
surpreender vocé com o apoio deles.

Parceiro

Meu cabelo cany, e entdo oS e;+e:’oide§ me
engo/daﬂﬂn.E\JQ&GVGyﬂe<ﬂkafrm>egpeWm>ﬁ4a§
mex namorado g/\ido\l em mim,; ele me CIJ\IC]O\J a

S\Jpe/a/ Rudo.

Se vocé tiver um parceiro este podera ser um tempo dificil para
ambos. Pode ser dificil saber como “ser normal”. Seu parceiro pode
se sentir impotente e inutil.
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Alguns relacionamentos continuam, mas alguns terminam sob a
tenséo.

Tentem ser honestos um com o outro — ndo presuma gue seu parceiro
sabe como vocé esta se sentindo.

Se vocé ja comegou a ter vida sexual, por favor, leia cuidadosamente
a proxima sessao.

Relacionamento sexual

Posso fazer sexo durante o tratamento?

Nao ha razao pela qual vocé nao deveria fazer sexo se sentir vontade,
mas tome cuidado se suas plaquetas estiverem baixas, pois vocé
podera apresentar equimoses facilmente. Vocé pode querer usar um
lubrificante a base de agua se a vagina ressecada for um problema.
Vocé ou seu parceiro deverao usar preservativo. Isto Ihe protegera
contra infecggo.

Por que tenho fugido do sexo?

Se vocé estiver menos interessado em sexo do que o usual, tente
nao se preocupar. Sua vida sexual pode estar afetada por: seus
sentimentos; mudancas em seu corpo, tais como perda ou ganho
de peso, perda do cabelo, etc; fadiga e outros efeitos colaterais do
tratamento. O sexo devera retornar ao normal uma vez que vocé
termine seu tratamento.
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O que podemos fazer no lugar?

Sexo ndo é apenas sobre relagcdes sexuais. Se vocé ndo sentir
vontade de ter relacGes sexuais, converse com seu parceiro sobre
0 que voceé gostaria. Tente ndo desistir de tocar. Acariciar e abracar
pode ajudar vocés a se manterem proximos até que vocé sinta mais
vontade de sexo novamente.

Estarei infértil durante o tratamento?

Embora vocé possa estar infértil em algum ponto durante o
tratamento, vocé nao pode presumir que esteja; use sempre um
contraceptivo confiavel.

E se eu ficar gravida durante o tratamento?
Se vocé achar que esté gravida durante o tratamento, converse
imediatamente com o médico ou enfermeira.

Eu acho que engravidei alguém durante o tratamento. O que
deverei fazer?

Se vocé engravidou alguém durante o tratamento, diga-lhe para
conversar imediatamente com o médico ou enfermeira.

Devo parar de tomar a pilula?
Se vocé estiver tomando pilula contraceptiva, vocé pode
precisar parar de toma-la, e usar um tipo diferente de con-

tracepgao. Se ninguém conversou com vocé sobre isto, por
favor pergunte. Se vocé continuar com a pilula, lembre que
voémito ou diarreia podem torna-la menos efetiva.

Quando deverei usar preservativo?

O uso de preservativo protege ambos, quem usa e seu parceiro, da
infeccao, além de ser um contraceptivo. Use preservativo durante
todo o periodo do tratamento. Tragos de quimioterapia permanecem
no corpo por poucos dias apds o tratamento. Evite sexo oral por 5
dias apds o tratamento com quimioterapia.
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Onde posso encontrar mais informacao?

Se vocé quiser de ter mais informagao ha um livreto
“Relacionamentos, sexo e fertilidade para jovens afetados pelo
cancer” preparado por Macmillan. Eles também tém informacao
similar em seu website para adolescentes.

Ver a secao Obtendo mais ajuda na pagina 81 }

Escola, faculdade e trabalho

Embora cada um reaja ao tratamento de sua prépria forma, € comum
se sentir muito cansado quando vocé esta sendo tratado de linfoma.

Vocé pode realmente querer acompanhar seus estudos, e € uma boa
coisa tentar manter sua vida tao “normal” quanto possivel. Mas vocé
deve ter de tirar algum tempo para o tratamento.

Posso ter ajuda extra?

Se vocé tiver menos de 16 anos de idade e tiver que ficar mais de
15 dias fora da escola por doenga, vocé sera capaz de obter ajuda
da autoridade educacional local. Isto podera envolver o ensino no
hospital ou um tutorado em casa. A equipe do seu hospital orientara
vocé sobre isto.

A maioria das unidades tera uma escola hospitalar e professores que
estao acostumados a ajudar pessoas durante o tratamento com seus
estudos. Os professores virdo e conversardo sobre esses assuntos
com voceé, ou seu profissional de contato ajudara vocé com isto.

Se vocé estiver na faculdade, sua equipe também discutira como seu
tratamento afetara seus estudos.

66



Algumas vezes vocé pode ser capaz de ir para a escola ou faculdade
€ vVocé sera ajudado e encorajado a fazer isto quando estiver bem o
suficiente.

Seu médico precisara fornecer a sua escola ou faculdade um relatério
sobre sua doenca. Este geralmente sera escrito por seu médico do
hospital.

Tenho de contar para meu patrao?

Se vocé trabalha, provavelmente o melhor é contar sobre sua doenca
ao seu patrdo ou departamento de recursos humanos. Isto dara a
vocé a chance de discutir quanto vocé conta para outras pessoas ao
seu redor no trabalho. Qualquer que seja o tipo de linfoma que vocé
tenha, vocé quase certamente precisara tirar um tempo sem trabalhar
durante o tratamento. A maior parte dos empregadores serao flexiveis
€ compreensivos.

Todo mundo é diferente, e a quantidade de tempo que vocé passara
fora do trabalho néo € previsivel. Se voceé tiver preocupagdes sobre
questoes de trabalho, tente conversar com seu médico, ou com a
assistente social do hospital.

Eu acho que YY\\JH‘OS doS meNss amigo; es

tao imagiy\ar\do o gué e§+a’ acontecendo, mas e]e;

nao goytam de Pe/g\mjrcn/.
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Depois

Finalmente seu tratamento terminou. Todos os exames e métodos de
imagem estao sem alteragdes. Entao, e agora?

Esta secdo abordara como vocé pode estar se sentindo, as visitas de
acompanhamento no hospital e assuntos médicos a longo prazo.

Sentimentos
- X

Vocé pode estar surpreso com uma mistura
de emocgdes que vocé esta sentindo
ao término do tratamento.

Ha muitas coisas boas neste momento @
tais como: menos tempo gasto no hospital, f(

o cabelo crescendo de novo, e se sentindo

bem o suficiente para sair de casa com amigos.

Mas vocé pode também sentir um pouco

de medo, pois seu tratamento esta terminando

€ vocé nao sera visto tao frequentemente pelas
enfermeiras e médicos. E claro, vocé os vera de
novo quando voltar a clinica para as checagens regulares.

g
Teemr

Vocé pode se sentir realmente pra baixo apds o término do
tratamento. Isto pode ser dificil quando todo mundo espera que
vocé esteja feliz. Nao se preocupe se isto acontecer com vocé — é
realmente comum.



Como deverei comemorar o final do tratamento?

Vocé podera planejar uma festa ou uma noite especial com seus
amigos. Ou fazer alguma coisa que vocé esteja sentindo falta — como
um dia fora de casa ou um feriado.

E se eu nao quiser comemorar?

E claro, isto cabe a vocé, mas passar por todo aquele tratamento
€ uma verdadeira conquista. Se vocé nao quiser uma grande
comemoracgao — por que nao festeja vocé mesmo de alguma outra
forma? Vocé podera comprar um presente para si mesmo — vocé
merece.

Algumas vezes vocé pode achar que vocé tem tido dias ruins quando
vocé se sente mal, e se preocupar sobre a volta do linfoma. Muitas
pessoas sentem isso agora e depois.

Eu tento ter dlg\l)’Y\C{ coi;a Pa/a Faze/ Pan/d
frar as P/eocupaq_ée; da minha mente. Ex tenho
NmM poNeo de imagir\agao eer/a\/agamLe, e se ndo
tomar cuidads e posso deixd-la tamar o
comando, e comecar a imagir\a/ cené/ioS

es+<IPldOS Cl\le POC{e)’Y\ n\unca aconjrece/.
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Se vocé tem sentimentos dificeis ou emocdes fortes, lembre que vocé
nao esta sozinho. Estes sentimentos sdo uma resposta natural aos
momentos estressantes que vocé vivenciou. Se vocé quiser conversar
sobre qualquer problema, vocé podera telefonar para uma das linhas
de ajuda listadas no final deste livro ou visitar um dos websites que
foram construidos especialmente para pessoas jovens que tiveram
cancer. A pagina do Facebook da Associacao de Linfoma também
pode ser Util com uma visita — vocé pode acessa-la via nosso website.

Ver a secao Obtendo mais ajuda na pagina 81 }

Eu q\Je/ia apends gue as coisas \/OH‘CJSSQ}’Y\
ao normadl, Mas e de;co]:/i que agora e;Jro\l
diferente. Demorou um poNeo para aceitar i;so e

Pe/celse/ gue o meN novo e\ e;ita\/a QK

ral



Check-ups no hospital

Vocé tera visitas para acompanhamento regular no hospital,
geralmente por no minimo 5 anos apos o término do seu tratamento.
E realmente importante retornar para isto. Se os resultados dos
exames forem bons, vocé pode estar confiante de que ainda esta em
remissao e que o linfoma ndo voltou. Se houver um problema, quanto
mais cedo for encontrado melhor.

O que significa remissao?

Remissao completa significa que ja ndo ha qualquer sinal de linfoma
em seu corpo. Este foi provavelmente o principal objetivo do seu
tratamento.

Vocé pode ouvir os médicos ou enfermeiras conversarem sobre
remissdo parcial, ou boa remisséo parcial. Isto significa que parte ou a
maior porcao do linfoma se foi, mas nem todo ainda. Pergunte a eles
caso vocé gueira saber mais.

Um check-up também da a vocé a oportunidade de conversar sobre
quaisquer preocupacdes que vocé tenha durante o tratamento. E
muito comum enfrentar muito bem durante o tratamento, mas os
problemas emocionais chegarem mais tarde.

Eu ferminel mew +/a+amer\+o, mas ainda Nso
anet Eu converso com ]mogen e Maddy, n&s
nos cor\]f\ecemc‘S NS aos o\ﬂ'/a; e eles

tambem Qié passaram por hudo ISSO.
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Algumas pessoas tém medo de voltar para o hospital porque se
preocupam que um exame de imagem ou outro teste mostre que o
linfoma voltou. Ou entao, eles se lembram de quao duro foi durante o
tratamento.

Eu e;+0\1 tentando esquecer 50'31/9_ L\Q;PhtaiS
e tudo, e Seg\lil/ com minha vida. Ex fico de
max humor sempre gue \ma cor\;\J]Jra e;]Lé
clf\egar\do, mas ex Sempn/e VoN Pon/q\le é eS{'\iPido

nao 1r.

O linfoma voltara?

Ninguém pode estar 100% certo, mas depois de um longo tempo
de remissao, muitos médicos dizem que o linfoma esta curado. Isto
ocorre geralmente ao redor de 5 anos.

O que acontece em um check-up?

Para comecar, havera uma variedade de testes e exames de
imagem, parecidos com aqueles que vocé fez durante o diagndstico
e tratamento. Estes sdo para checar se ndo ha quaisquer sinais

do linfoma. Nos ultimos check-ups vocé pode ter de fazer exames
diferentes para ver se ha algum efeito tardio do seu tratamento.

Com que frequéncia serao os check-ups?

No inicio vocé provavelmente fara check-ups no minimo uma vez cada
3 meses. Entao, talvez a cada 4 ou 6 meses. No final, provavelmente
sera feito um check-up por ano.

Por que faco check-ups diferentes de outras pessoas?

Todo mundo é diferente. Os exames que vocé fara dependerao de
coisas como: o tipo de linfoma que vocé teve, a forma como ele foi
tratado, como seu corpo respondeu, € ha quanto tempo vocé foi
diagnosticado.
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Apos a cura
- assuntos médicos

O linfoma é parte da sua histéria médica. E realmente importante que
no futuro qualquer pessoa que trate vocé saiba que um dia vocé teve
linfoma, e qual o tratamento que foi feito.

Vocé recebera um cartdo com todas as informagdes importantes.
Se nédo receber, peca por ele. Vocé devera carrega-lo com vocé. E
importante fazer algumas cépias, em caso de perda.

De agora em diante ha algumas coisas que vocé sempre precisara ser
cuidadoso.

Sol com seguranca e viagem

Por que tenho de tomar cuidado com o sol?

Vocé sempre precisara usar um protetor solar com fator alto porque a
quimioterapia afeta permanentemente sua pele, tornando-a incapaz
de se proteger. Se vocé fez radioterapia, vocé devera sempre proteger
a area da pele exposta aos raios-X.

E sobre espreguicadeiras ao sol?
Vocé nao devera usa-las. Os raios muito intensos danificardao sua pele.

E sobre viagem para o exterior?

Se vocé fez um transplante de medula éssea ou de células tronco,
vocé precisa escolher cuidadosamente onde vocé vai. Se vocé quiser
viajar para lugares que requeiram vacinacgao, vocé deve pedir ao seu
médico para orienta-lo — ha algumas vacinas que vocé nao devera
receber, tais como para febre amarela, febre tiféide e poliomielite oral.
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Vacinacoes

Apos a quimioterapia ou transplante de células tronco, seu médico Ihe
orientara a repetir algumas das vacinas da sua infancia. Isto é porque
a imunidade que vocé adquiriu das vacinas na infancia pode ter sido
perdida durante seu tratamento.

Baco

O que faz o baco?

O baco é uma parte importante do sistema imune. Se ele foi removido
ou tratado com radioterapia, vocé ndo pode combater a infeccéo tao
bem quanto costumava fazer. Vocé também precisara tomar cuidados
especiais.

Vocé devera se certificar de que todo o seu registro medico menciona
claramente o tratamento do seu baco, e carregar algum cartdo do
tratamento que vocé recebeu.

Que cuidado especial eu devo tomar?

Evite areas com malaria, se possivel. Se vocé tiver de viajar para I3,
tome precaucgdes especiais, usando redes, cremes e mosquiteiros
eletronicos “zappers”, assim como tomando comprimidos anti-malaria.

Tome cuidado especial se vocé for mordido por um cao. Vocé devera
limpar ou suturar a ferida adequadamente e tomar uma série de
antibiéticos — ha muitas bactérias na boca dos animais.

Vocé recebera uma série de vacinas se seu baco foi removido ou
irradiado.

Mantenha as vacinagdes contra a pneumonia e a meningite em dia.
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Pode |lhe ser recomendado tomar penicilina todos os dias. Se assim
for, providencie uma forma de se lembrar de tomar seus comprimidos.

Transfusoes de sangue

Vocé pode precisar receber sangue especial, “irradiado”, se vocé
precisar no futuro de uma transfusao de sangue. Irradiar o0 novo
sangue ajuda seu corpo a aceita-lo. E uma boa ideia saber se isto se
aplica a vocé — se vocé nao tiver certeza, pergunte no hospital.

Quem pode precisar de sangue irradiado?
Vocé pode precisar de sangue irradiado se:

e \/océ teve linfoma de Hodgkin

e \Jocé foi tratado com drogas quimioterapicas chamadas analogas da
purina

¢ \/océ fez um transplante de células tronco ou de medula éssea

Seu médico devera lhe falar se isto se aplica a vocé, e por quanto
tempo apods o tratamento.

Esteroides

Se vocé foi tratado com drogas esteroides, vocé pode receber um
“cartéo esteroide” azul. Se assim for, Ihe sera dito quanto tempo vocé
precisara portar este com vocé — geralmente no minimo por 18 meses.

Por que deverei sempre ter o “cartao esteroide” comigo?

Se vocé ficar doente, ou inconsciente em um acidente, o tratamento
com esteroide que vocé recebeu no passado pode impedir seu
organismo de produzir esteroides naturais suficientes para responder
a situagdo. Se os médicos sabem disto, eles podem Ihe dar o
tratamento correto.
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Anestesia geral

Se vocé, no futuro, precisar receber anestesia geral, vocé precisa
falar a seu médico que vocé recebeu tratamento para o linfoma. Seu
tratamento pode ter incluido uma droga chamada bleomicina, a qual
pode afetar sua respiracao. O anestesista tera um cuidado especial.
As drogas que vocé recebeu estardo escritas em seu cartdo de
tratamento — outra boa razao para manté-lo com voceé.

Antraciclinas

O que sao antraciclinas?

Antraciclinas sdo um grupo de drogas antibioticas citotoxicas muito
fortes, as quais sdo algumas vezes usadas em quimioterapia para
cancer. Uma antraciclina frequentemente usada para tratar linfoma &
a doxorrubicina (algumas vezes chamada de Adriamicina). Ela ajuda
a livrar-se do cancer, mas pode afetar a forca do seu coragcao. Vocé
devera checar seu cartdo de tratamento. Se ndo estiver claro para
vocé, pergunte sobre isto.

E sobre fazer academia, agora que estou fora de tratamento?
Se vocé gostar de ir a academia, ndo inclua exercicios com pesos
pesados, a menos que seu médico tenha especificamente dito a
vocé de forma clara que pode fazé-lo. Levantar pesos coloca tensao
anormal em seu coragao.

Eu posso mergulhar?

Vocé precisa ter uma declaracdo médica de que vocé esta apto a
mergulhar. Se seu coracao foi afetado, mergulhar pode nao ser seguro.
Cirurgia toracica também podera ser um problema.

O British Sub Aqua Club tem muita informacdo sobre estar apto a
mergulhar — vocé podera acessar seu website no Google.

Estou gravida, terei problemas para dar a luz?

Se vocé recebeu tratamento com antraciclinas vocé devera dizer
a equipe da maternidade que esta cuidando de vocé. Eles podem
recomendar um exame de imagem do coracéo, e ficar de olho em
vocé durante o trabalho de parto.

77



Apos a cura - outros assuntos

Vocé pode querer descobrir se ter tido linfoma afeta outras coisas tais
como a educagao, emprego, seguro, viagem, € permanecer saudavel.

Ha informacéo sobre isto e outros assuntos para jovens que tiveram
cancer.

Ver a secao Obtendo mais ajuda na pagina 81 }

Ajudando a outros - divertindo-se

O que muitos adolescentes e adultos jovens querem mais do que
qualquer outra coisa, € falar para alguém de sua idade, que entenda o
que eles estdo sentindo e 0 que eles estao passando.

Alguns hospitais reconhecem isto, e podem colocar vocé em contato
com alguém que pode lhe ajudar, ou que precisa de sua ajuda.
Pergunte ao profissional de contato em sua unidade de tratamento
sobre isto. Pode haver grupos para adolescentes para ajudar a apoiar
um ao outro e compartilhar experiéncias — estes podem ser muito
uteis e podem incluir coisas divertidas, como noite da pizza.

O Teenage Cancer Trust organiza uma conférencia anual “Encontre
seu Sentido do Tumor”. E uma oportunidade para dar uma parada,
encontrar outros adolescentes e se divertir. E também uma
oportunidade para encontrar especialistas, fazer perguntas, e dar
sugestoes.

Eu divia para vocé tentar encontrar
o\nL/ag pessods gue (ié hveram cancer, e]e; es
tveram la e e]eS entendem. Saia com eIeS o\
tenha uma pequena pavsa q\Jar\do P\Ider/ 2 5@

divertam (j\mjrog
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Obtendo mais ajuda

Associacao do Linfoma

Se houver qualquer coisa neste livreto que vocé gostaria de saber
mais a respeito, ou se vocé quer somente alguém para conversar,
telefone para a linha de ajuda (helpline) da Associagao do Linfoma:

Freephone Helpline De segunda a quinta-feira das 9 as 18 horas;
As sextas-feiras das 9 as 17h.

Ou vocé podera enviar e-mail ou escrever para nés no:
information@lymphomas.org.uk

Lymphoma Association
PO Box 386

Aylesbury

Bucks HP20 2GA

Noés temos um website: www.lymphoma.org.uk
Ha uma sala de conversacao (Chatroom) e um quadro de mensagens
para jovens no website. Vocé pode compartilhar informacdes e

sentimentos com outros jovens que sabem o que € ter linfoma.

Nés também temos paginas na maioria das redes sociais tais como
Facebook. Ou vocé pode nos seguir no Twitter.
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Ha muitos outros lugares para procurar ajuda.

CLIC Sargent (Cancer and Leukaemia in Childhood) cuida de jovens
com cancer e suas familias no hospital e na comunidade.

CLIC Sargent

Griffin House

161 Hammersmith Road

London W6 8SG

Child Cancer Helpline: 0800 197 0068 Seg a Sex 9 as 17h
helpline@clicsargent.org.uk

Website para jovens:
www.clicsargent.org.uk/Aboutchildhoodcancer/youth

Children’s Cancer and Leukaemia Group (CCLG)
Coordena estudos clinicos, e fornece informacéao para pacientes e
familias. Fornece informacéao sobre a vida apds a cura.

University of Leicester

3rd Floor

Hearts of Oak House

9 Princess Road West

Leicester LEI 6TH

0116 249 4460

info@cclg.org.uk

www.cclg.org.uk

website apds a cura: www.aftercure.org
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Macmillan Cancer Support fornece apoio pratico, médico,
emocional e financeiro para pessoas afetadas pelo cancer. E também
patrocinador de enfermeiras especialistas, médicos, e também
edificios para tratamento de cancer.

Macmillan Cancer Support

89 Albert Embankment

London SEI 7UQ

0808 808 0800 Seg a Sex das 9 as 20h

e-mail via website www.whybother.org.uk

TIC (informagéo sobre cancer para adolescentes) website
www.clic4tic.org.uk

Teenage Cancer Trust fornece tratamento de cancer para
adolescentes e adultos jovens através de sua rede de apoio a
familia, patrocinio e construgdo de alas especializadas, enfermagem,
conferéncias e pesquisa.

Teenage Cancer Trust

3rd Floor

93 Newman Street

London WIT 3EZ

020 7612 0370

tct@teenagecancertrust.org

www.teenagecancertrust.org

National Conference page: www.teenagecancertrust.org/get-clued-
up/talk-to-other-young-people/find-your-sense-of-tumor/
Jimmy Teens TV page: www.teenagecancertrust.org/support-net-
work/jimmyteens/
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Youth Cancer Trust fornece férias gratuitas baseadas em atividades
para jovens (idade de 14 a 30 anos) que tenham céancer. Vocé pode
também ir de férias se vocé estiver em remissao por mais de 5 anos.

Youth Cancer Trust
Tracy Ann House

5 Studland Road
Alum Chine
Bournemouth BH4 8HZ
01202 763591
admin@yct.org.uk
www.yct.org.uk
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alogénico

anemia

anticorpo

autdlogo
biopsia
contagem sanguinea

cateter central

quimio
quimioterapia
citotoxico

diafragma

gotejamento

eritrocito

cateter de Groshong®

hemoglobina

do corpo de um doador

falta de células sanguineas
vermelhas em seu sangue

uma proteina que combate
infeccao e doenca

do seu proprio corpo

um exame que retira células do
seu corpo para olhar sob um microscoépio

achados de quantas células de cada tipo
estdo em seu sangue

um tubo oco inserido dentro de uma veia
para administrar quimioterapia ou retirar sangue

abreviacao para quimioterapia
tratamento com drogas citotoxicas
toxico para as células

uma camada de musculo na parte
inferior da caixa toracica

infusdo lenta, gota a gota, de um liquido

célula sanguinea vermelha contendo
hemoglobina e que transporta oxigénio

tubo oco inserido dentro de uma veia
para administrar quimioterapia ou retirar
sangue

parte de um eritrécito transportadora
de oxigénio
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hematologista

cateter de Hickman®

linfa

linfonodo

vasos linfaticos

linfécito

linfoma

linfopenia
nausea

neutropenia

neutropénico

neutrofilo

oncologista

plaquetas

técnico de raio-X

radiologista

radioterapeuta
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médico que é especialista em doencgas
do sangue e células do sangue

tubo oco inserido dentro de uma veia
para administrar quimioterapia ou retirar
sangue

liquido claro que transporta as células
sanguineas brancas

glandula que age como uma peneira
no sistema linfatico — combate a infeccéo

tubos que transportam a linfa e
conectam os linfonodos

tipo de célula sanguinea branca que
combate a infeccéo

cancer das células sanguineas brancas
na linfa

falta de linfécitos no sangue
sentir-se doente

falta de células sanguineas brancas no
sangue

estar com falta de células sanguineas
brancas no sangue

tipo de célula sanguinea branca —
combate infeccao

médico que é especialista em tratar cancer

tipo de célula sanguinea que para o
sangramento

pessoa que tira raios-X ou aplica
radioterapia

meédico que interpreta raios-X e outros
exames de imagem

médico que é especialista em radioterapia



radioterapia

regime

remissao

sedacao

baco

esplenectomia

estadiamento

célula tronco

esteroide

trombocitopenia

vomito

tratamento por raios-X

programa de tratamento incluindo drogas,
quanto de cada, e quando administrar

€ quando o linfoma ndo mais aparece em
qualquer exame

medicacao para fazer vocé se sentir sonolento
parte do sistema imune — ajuda a
combater infeccoes, e elimina as bactérias
e células sanguineas vermelhas velhas
cirurgia para remover o baco

numero usado para mostrar quanto
linfoma vocé tem e onde ele esta — algumas
vezes ha uma letra também

célula jovem do sangue que o corpo

ainda nao transformou em célula
vermelha, branca, ou plaqueta

tipo de medicacao usada para aliviar o
inchago e inflamacéao

falta de plaquetas em seu sangue

estar doente
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