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Toda semana, novos
contelidos sobre tratamento,
qualidade de vida, historias
de superagdo, dicas para os
pacientes, entre outros temas
diversos.

E tudo com o apoio dos
principais especialistas
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AJUDA GRATUITA PARA
QUEM ESTA NA LUTA CONTRA
O CANCER DO SANGUE!

O diagnéstico de uma doenca grave como o cancer € um dos momentos mais complicados
de ser enfrentado, em especial porque, na maior parte dos casos, o assunto é desconhecido.

MAS VOCE NAO ESTA SOZINHO!

A ABRALE (Associacao Brasileira de Linfoma e Leucemia) € uma organizacdo sem fins
lucrativos, criada em 2002 por pacientes e familiares, com a missao de oferecer ajuda
e mobilizar parceiros para que todas as pessoas com cancer e doencas do sangue
tenham acesso ao melhor tratamento.

Para alcancar esses objetivos, atuamos em todo o Brasil em quatro frentes:

m APOIO AO PACIENTE: o departamento é formado por profissionais
especializados para atender a todos os pacientes do Brasil, auxiliar no
esclarecimento de duvidas quanto a doenga e ao seu tratamento, e também
oferecer apoio psicoldgico, juridico e nutricional. Temos representantes nas
principais cidades e capitais do pais: Brasilia, Belo Horizonte, Curitiba,
Floriandpolis, Fortaleza, Goiania, Porto Alegre, Recife, Ribeirdo Preto, Rio
de Janeiro, Salvador, Sao Paulo, que fazem visitas periddicas aos centros
de tratamento, levando ajuda e informagéo.

m POLITICAS PUBLICAS: atua na 4rea de Advocacy para, junto aos 6rgéos
responsaveis, aprimorar a atengao as doencgas hematolégicas. Nosso propdsito
€ melhorar o desfecho dos tratamentos das doencas do sangue no pais.

m EDUCAGCAO E INFORMAGAO: por meio de diferentes canais (revista, redes
sociais, site, manuais) mantém os pacientes e familiares informados sobre as
doencas do sangue e seus tratamentos. As campanhas de conscientizacao
buscam alertar toda a populacéo sobre aimportancia do diagndéstico precoce.
Com o projeto de educacao a distancia, Onco Ensino, também oferece
capacitacao aos profissionais da Saude.

B PESQUISA E MONITORAMENTO: o Observatdrio de Oncologia, plataforma
on-line desenvolvida pela ABRALE para o monitoramento de dados publicos,
possibilita avaliar as politicas de saude e sua aplicacdo na sociedade.
As pesquisas com pacientes, profissionais da Saude e médicos, trazem
informagdes relevantes sobre a terapéutica aplicada no pais.

SEMPRE QUE PRECISAR, ENTRE EM CONTATO CONOSCO PELOS TELEFONES 0800-773-9973 E (11) 3149-5190
OU MANDE UM E-MAIL PARA ABRALE@ABRALE.ORG.BR. TAMBEM SERA UM PRAZER RECEBE-LO
EM NOSSA SEDE, NA RUA DR. FERNANDES COELHO, 64, 13° ANDAR - PINHEIROS - SAO PAULO/SP.

MAIS INFORMAGCOES EM WWW.ABRALE.ORG.BR.



B EDITORIAL

TODA AJUDA CONTA!

Prezado(a) amigo(a),

Em setembro, comemoramos 20 anos de trabalho com
o propésito de impactar na melhoria dos tratamentos
oncolégicos no Brasil. E é muito gratificante poder com-
partilhar isso com todos aqueles que nos apoiaram e nos
apoiam a implementar nossos programas.

Os desafios sociais na saide, num pais enorme e desi-
gual como o nosso, sdo indmeros. O governo sozinho nao
consegue ter as solucdes. Por isso, o engajamento do cida-
dao (ndo somente dos profissionais da Saude), da acade-
mia, da midia e das empresas, é crucial.

Queremos ampliar o debate para entender como iniciar
a educacgao sobre o “valor da saide”, desde a infincia, am-
pliando com outros atores acoes para prevencao de doen-
cas, melhoria do fluxo de encaminhamento para acesso
ao diagnéstico e tratamento, cuidado integral da pessoa
doente e reinsercao social pés-tratamento.

O setor social no Brasil estd se fortalecendo e o que no pas-
sado era, prioritariamente esforcos assistenciais em todos
os setores da assisténcia humanitdria, cede espaco para or-
ganizacoes sélidas, bem administradas e que podem trazer
impacto a médio e longo prazo. Estamos todos aprendendo
juntos. Quando vemos alguém com alguma necessidade,
queremos muito nos envolver e ajudar, mas o ideal sempre
é buscar ajuda de quem é especialista naquele tipo de apoio.
Certamente, o resultado serd melhor para todos. Vou dar
um exemplo real recente: uma pessoa foi para o pronto-so-
corro de um hospital perto da casa de sua patroa, inclusive
acompanhada por ela, porque estava indisposta hd algum
tempo. Depois de algumas horas de investigacdo, uma sus-
peita muito grande de que se tratava de uma leucemia gra-
ve. Problemas: a pessoa ndo tinha plano de satide, o hospital
ndo tratava cancer e ndo sabia como funcionavam os cami-
nhos no SUS. A pessoa que queria ajudar entendeu que nao
dava para custear o tratamento e, na busca de orientacdo
para sua assistente, chegou até a ABRALE.

A solucdo é complexa porque dependemos da central de
regulacao da Secretaria Estadual e das vagas disponiveis
nos hospitais publicos. Temos os canais e o didlogo aberto
com eles. Muitas vezes ndo dd tempo. O paciente morre
antes de conseguirmos a vaga. E isso nos deixa indignados
e queremos buscar solucdes para aprimorarmos o sistema.
No caso que estou contando, em poucos dias conseguimos
encaminhar a pessoa para um hospital publico, onde ini-
ciou o tratamento pelo SUS, além de termos oferecido su-
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porte psicolégico, orientacoes sobre a doenca, direitos do
paciente, consulta de segunda opinido com os médicos da
ABRALE, entre outros. Nao acaba aqui, porque a paciente
terd um grande percurso durante o seu tratamento e ou-
tras demandas irdo surgir.

Seguiremos acompanhando essa e todas as outras pes-
soas que chegam até nés. Mas a nossa duvida é: e se a pes-
soa que precisa de ajuda ndo souber, ou ndo descobrir, que
a ABRALE existe? Quanto tempo ird demorar para chegar
ao tratamento? Quanto dinheiro precisard gastar achando
que tem que pagar exames e remédios que o SUS oferece
gratuitamente, sem saber disso?

Precisamos divulgar ainda mais o que fazemos e ampliar
a ajuda recebida. Com mais recursos, iremos desenvolver
projetos de impacto regional, afinal 11% dos municipios
brasileiros jd tem o cAncer como primeira causa de morte!

Nos ultimos dias, o debate estd sendo sobre a decisdo
inacreditdvel do STF em definir que a lista da ANS, que
define procedimentos que devem ser cobertos pelos planos
de saude, do dia para a noite, passou a ser a lista mdxima.
Estamos mobilizando nossa rede de parceiros para, em co-
laboracao, atuarmos nesse importante tema.

Nosso trabalho inclui muitos servicos de apoio ao pa-
ciente; educacdo para médicos e profissionais da Saude
(Onco Ensino); levantamento e monitoramento de dados
(Observatério de Oncologia); advocacy; coaching e capacitacio
de institui¢des na drea da Saude na América Latina (Rede
Alianza Latina); e campanhas educativas em satide.

Muitissimo obrigada aos que jd se engajaram e colabo-
ram para que esse importante trabalho seja possivell Na
capa desta edicdo, temos o querido oncologista Dr. Fernan-
do Maluf, nosso parceiro em muitos projetos. Contamos
a histéria dele na corajosa iniciativa de escalar o Monte
Kilimanjaro. Chegar ao topo e retomar a saide é o que de-
sejamos para todos!

Se vocé precisa de assisténcia e quer saber mais, procu-
re nossa equipe. Se vocé pode con-
tribuir, contamos com vocé. Poder
ajudar é um privilégio, escolher
ajudar é uma bencao!

Abraco carinhoso,

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE e lider
do Movimento Todos Juntos
Contra o Cancer

FOTO ABRALE
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B EDITORIAL

CENTRO DO CUIDADO EM SAUDE

Esse € o ponto de partida para a jornada rumo aos melhores desfechos clinicos

Todos nés que atuamos na cadeia de cuidados em satde
fazemos parte, direta ou indiretamente, da jornada da expe-
riéncia do paciente. Cada interacdo que temos com 0s ser-
vicos de saude, sejam publicos ou privados, gera emocoes,
expectativas e contribuem para o resultado final do trata-
mento que, na condicdo de paciente, entendemos ser im-
portante receber de maneira humanizada nesse momento
complexo de enfrentamento e superacao do adoecimento.

Entender que, tanto a jornada quanto o sujeito, sdo
unicos, singulares, é o ponto de partida para a melhoria
da qualidade assistencial e faz a atuacdo dos profissio-
nais de satide ainda mais desafiadora. Essa singularidade
requer que a Medicina, assim como as demais dreas do
setor Saude, cada vez mais, sejam capazes de identificar
essas demandas especificas, com foco nas necessidades do
individuo, conciliar os protocolos e as diretrizes clinicas,
avaliar nesse contexto as melhores prdticas para que, ao
final, consigamos apresentar uma abordagem humaniza-
da e um plano terapéutico efetivo e personalizado a cada
pessoa e aos agravos a sua saude.

Como profissional da Satde, hd que cuidar da relacdo
estabelecida com o individuo, observar a linguagem uti-
lizada para informar o paciente e sua rede de apoio sobre
as patologias, condutas e possibilidades diagndsticas, tera-
péuticas e reabilitadoras, de forma que seja compreensivel,
para que a decisdo sobre o manejo de determinada doenca
seja compartilhada. Sim, é sobre promover a centralidade
do cuidado e, ao mesmo tempo, estimular o engajamento
do paciente nesse processo, além de criar espacos para que
o protagonismo dele de fato aconteca.

E, para além do que parece correto, mais humano e um
tanto quanto esperado, quando estamos falando de decisdo
sobre os cuidados em sauide, o motivo inquestiondvel para
que coloquemos o paciente no centro dos processos assis-
tenciais estd na comprovada correlacdo entre uma expe-
riéncia positiva de jornada e os melhores desfechos clinicos.

Ou seja, é uma tarefa que ndo estd somente nas maos
dos profissionais de saide, mas resulta de fato da colabo-
racdo entre estes e os pacientes. Pacientes engajados nas
decisoes clinicas, bem informados e conscientes das alter-
nativas terapéuticas, e de tudo que estd envolvido (proto-
colos, medicamentos, procedimentos, reacoes adversas,
riscos, complicacdes, desfechos esperados, entre outros), e
que tém suas vozes ouvidas e respeitadas, conseguem con-
tribuir melhor e mais ativamente com sua jornada pela
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cura e qualidade de vida.

Quando criamos um lugar e processos sistemdticos para
mudar as prdticas assistenciais, para que o paciente seja
protagonista do seu cuidado, estabelecemos uma melhor
relacdo deste com a equipe de satde, fortalecemos o vinculo
e a comunicacdo, reduzimos o risco de danos e as insatisfa-
¢coes durante as intervencdes e, por fim, estamos essencial-
mente respeitando os direitos em sua integralidade.

Os conceitos de qualidade na Saide foram se aprimoran-
do ao longo das décadas no contexto global e, também, no
Brasil. Eles se transformaram e muitas vezes foram tidos
erroneamente, pelas organizacoes de saide, como tendén-
cias de mercado, diferenciais competitivos, pardmetros de
certificacdo de qualidade operacional. Vimos o crescimen-
to das metodologias de acreditacdo dos servicos de satde,
internacionais e nacionais, o ranking de melhores hospi-
tais em razdo disso. Uma verdadeira “corrida” pelo reco-
nhecimento publico de melhor hospital, servico, ou ainda,
de melhor operadora de saude.

Anos mais tarde, a humanizacao do cuidado como po-
litica nacional prioritdria, selos de exceléncia e esforcos
para o cumprimento das normas de seguranca do pacien-
te. E avancamos muito, gracas a todas essas iniciativas pela
qualificacdo dos estabelecimentos de saiide, mas ainda es-
tamos longe de garantir uma experiéncia mais humana a
todos, incluindo os que estdo em uma jornada tdo dificil,
longa e impactante quanto as pessoas portadoras de doen-
cas cronicas, raras e canceres.

Ao final, o consenso estd na certeza de que a centrali-
dade do cuidado no paciente e a experiéncia humanizada
na jornada dos cuidados em satide ndo sdo modismos. Sdo
requisitos bdsicos para a qualidade do cuidado e sdo direi-
tos essenciais de todo paciente. Porque, afinal (e tio ébvio
quanto possa parecer), somos humanos e, assim sendo,
precisamos ser tratados com exceléncia clinica, qualidade,
seguranca, empatia e carinho!

DRA. CATHERINE MOURA
Meédica Sanitarista
e CEO da ABRALE

FOTO ABRALE



INVESTIMENTO M
SOCIAL

VOCE PODE APOIAR A LUTA CONTRA O CANCER!

LEIA O QR CODE COM A CAMERA DO SEU CELULAR
E GARANTA O MELHOR TRATAMENTO AOS PACIENTES
DE TODO O BRASIL!

Receber o diagnostico de qualquer doenca é I_
muito dificil. Com o cancer, isso pode ser ainda
mais angustiante, e vocé, paciente e/ou fami-
liar, sabe bem disso.

Servigcos como apoio psicolédgico, apoio so-
cial, orientacdo juridica, apoio nutricional e
acesso a médicos especialistas por telemedici-
na, sdo fundamentais para o bem-estar e tam-
bém servem como um auxilio nesse momento
delicado. Além disso, a pessoa munida de in-
formacdes confiaveis e protagonista de seu tra-
tamento torna-se empoderada, o que devolve a
esperanca de dias melhores.

A ABRALE atua, desde 2002, oferecendo
esses, e outros projetos, a milhares de pa-
cientes por todo o Brasil, de forma gratuita,
para democratizar o tratamento e melhorar a
qualidade de vida de pessoas com cancer e
doengas no sangue. E, contar com a sua aju-
da, é bem importante para darmos andamento
a esse trabalho.

Decida contribuir para a continuidade e am-
pliacéo dessa importante missao!

Nosso lema diz muito sobre nossa visdo:
100% de esforco, onde houver 1% de chance.

Isso significa que ndo desistimos das pes-
soas, nunca. Escolha nao desistir conosco!

FOTO ABRALE




B NOTAS

ANS INCORPORA
NOVO PROTOCOLO PARA LLC

PACIENTES QUE USAM PLANOS DE SAUDE TERAO ACESSO
AO VENETOCLAX EM COMBINACAO COM OBINUTUZUMABE

Se vocé é paciente de leucemia linfoide crénica
(LLC), trazemos boas noticias! A Agéncia Nacional
. de Sadde Suplementar (ANS) incorporou, no Rol de
. cobertura obrigatéria pelos planos de satde, a com-
. binacdo entre os medicamentos Venetoclax e Obinu-
°  tuzumabe. O uso podera ser feito por adultos, como
°  primeira linha de tratamento.

: Resultados do estudo CLL 14 demonstraram maio-

res taxas de sobrevida livre de progressao com essa
nova combinacdo, se comparada a combinacdo entre
Clorambucil e Obinutuzumabe, um dos tratamentos

mais utilizados.

Com um acompanhamento médio de 28 meses (va-
riacdo de 0,1 a 36 meses), foi observada uma reducao
do risco de progressdao ou morte em 67% dos pacientes.
A taxa de doenca residual minima foi avaliada como um
desfecho secunddrio do estudo e é definida como pre-
senca de menos de uma célula de LLC detectada em
10 mil leucdcitos, com o uso de métodos mais sensiveis.

A nova combinacdo terapéutica foi aprovada, apds
passar por consulta publica, em marco deste ano. Mais
uma vitéria em nome dos pacientes!

EFEITOS COLATERAIS DO
TRATAMENTO ONCOLOGICO
SAO MAIS FORTES PARA
AS MULHERES

PESQUISA MOSTRA QUE O SEXO
FEMININO SENTE MAIS A TOXICIDADE
DOS MEDICAMENTOS

Um estudo publicado no Journal of Clinical Oncology re-
velou que, apds receber tratamento contra o cancer, as
mulheres tém um risco 34% maior de desenvolver efeitos
adversos sintomdticos graves do que os homens. Com a
imunoterapia o risco é ainda maior: de 49%.

Para os pesquisadores, ter acesso a esse tipo de infor-
magdo permite que o tratamento seja cada vez mais
personalizado, levando em conta as diferencas entre
cada paciente.
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Outro ponto importante trazido pelos estudiosos,
que deve ser olhado com maior atencdo, trata-se do
inicio das pesquisas clinicas. A maior parte dos medi-
camentos sdo testados em ratos machos e, na fase de
estudos com os pacientes, geralmente a maior parte
dos participantes sdo do sexo masculino.

Entender as diferencas entre os sexos é um dos me-
canismos para tornar o tratamento contra o cancer
cada vez mais efetivo.

FOTO SHUTTERSTOCK



NOVO VIDEO INSTITUCIONAL ABRALE

FILME CONTA COM A PARTICIPAQAQ ESPECIAL
DA ATRIZ SOPHIA ABRAHAO

A ABRALE comemora, no més de setembro, 20 anos
de apoio ao paciente com cancer e doengas do sangue.
Como parte das celebragdes, langa o novo video institu-
cional, assinado pela 7 Iris Filmes, que reforca o traba-

Iho de todas as pessoas que constroem as pontes entre
quem precisa de ajuda e quem pode ajudar, garantindo
0 acesso ao diagnostico precoce e aos melhores trata-
mentos, em todo o Brasil.
A producéo conta com a participagao especial da atriz
Sophia Abrah&o, voluntaria da ABRALE e madrinha da
causa, que ha anos participa das agdes de conscientiza-
¢éo organizadas pela entidade. O video destaca as ini-
ciativas de duas décadas de atividades, realizadas com
muito amor e dedicacéo aos pacientes. Assista em: www.youtube.com/ABRALESP

FOTO ABRALE
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B NOTAS

CONSULTA MEDICA PRESENCIAL
OU A DISTANCIA?

TELEMEDICINA E, REGULAMENTADA E O MEDICO
ESCOLHERA O TIPO DE ATENDIMENTO

A pandemia da Covid-19 trouxe importantes
mudancas para o sistema de satde, dentre elas, o
atendimento médico on-line e a distancia.

A nova Resolucdo 2.134/2022, do Conselho Fe-
deral de Medicina (CFM), possibilita que os planos
de saide oferecam atendimentos de teleconsulta
e o médico é quem ird optar pelo tipo de consulta
que quer fazer. O atendimento presencial conti-
nua sendo uma opcao e serd realizado quando o
profissional entender que hd necessidade.

Especialistas acreditam que a regulamenta-
cdo também serd muito util para o SUS, que
atualmente realiza 75% dos atendimentos de
todo o Brasil.

No6s oferecemos consultas gratuitas, a distan-
cia, no projeto Telemedicina ABRALE. Se vocé é pa-
ciente, tem o diagnédstico confirmado e quer ter
uma segunda opinido médica, entre em contato
com a gente pelo e-mail abrale@abrale.org.br ou no
WhatsApp (11) 3149-5190.
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ANS AVALIA INCORPORACAO
PARA TRATAMENTO DA LMA FLT3

No inicio de maio foi aberta a Consulta Publica
n® 96, para avaliar a incorporacdo na Agéncia Na-
cional de Saude Suplementar (ANS) do medicamen-
to Gilteritinibe, tinico tratamento em monoterapia
oral para a leucemia mieloide aguda (LMA) recidiva-
da ou refratdria e com a mutacdo no gene FLT3.

SE APROVADO, PACIENTES USUARIOS DE PLANOS DE SAUDE
TERAO ACESSO AO GILTERITINIBE

Dados publicados a partir de um estudo clinico
mostram que esse tratamento reduziu o risco de
morte em 33%, quando comparado a quimioterapia
padrao. Cerca de 34,5% dos pacientes também se tor-
naram independentes de transfusdo sanguinea, o que
ajuda na qualidade de vida.

CAR-T CELL E APROVADA
PARA O MIELOMA MULTIPLO

NOVO MEDICAMENTO FAZ O PROPRIO CORPO COMBATER A DOENGA

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria (Anvisa) au-
torizou o uso do medicamento Carvykti® (Ciltacabtageno
autoleucel), baseado nas células T, em pacientes adultos
com mieloma multiplo.

A indicacdo é para pacientes que ndo responderam ao
tratamento com as trés classes de medicamentos utiliza-
das na terapéutica de combate a doenca (agentes imuno-
duladores, inibidores de proteassoma e anticorpos mono-
clonais), e que tiveram recidiva.

Esse medicamento é feito com os préprios glébulos bran-
cos do paciente. Como? As células de defesa sdo coletadas
por meio de um processo chamado leucaférese, que pode
levar de 3 a 6 horas.

Os glébulos brancos coletados, entdo, serdo enviados para
um centro de fabricacdo, onde o medicamento serd produ-
zido a partir deles. O tempo de producdao demora cerca de
4 a 5 semanas. Enquanto o medicamento estd sendo produ-
zido, o paciente receberd outras terapéuticas para tratar o
mieloma multiplo. E, nos trés dias anteriores a aplicacao do
Carvykti®, serd necessdrio fazer quimioterapia.

Esse tratamento é feito por meio do uso de um cateter
e exige acompanhamento médico, seguido de internacao

por alguns dias. A eficdcia do medicamento foi estabele-
cida com base na taxa de resposta geral e na duragdo da
resposta, durante estudo. A taxa de resposta global foi de
97,9%, ou seja, 97,9% dos pacientes do estudo responde-
ram positivamente ao tratamento.

s 1]
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GANGLIOS

Ganglios
auMmentagdos.

evo me preocupar’

SAIBA QUANDO DESCONFIAR
DE UMA RECIDIVA DO LINFOMA

POR TATIANE MOTA

s linfomas tém como principal sintoma o aumento

dos ganglios linfdticos, principalmente na regido

do pescoco, da virilha e das axilas. Mas as inguas,

como sdo chamadas popularmente, podem ficar

inchadas por diferentes fatores e nds vamos expli-
car tudinho nesta matéria. Venha ler!

O primeiro passo para entender o porqué dos ganglios lin-
faticos poderem aumentar de tamanho (linfonodomegalia) é
conhecer o que eles sdo e qual o seu papel para o corpo.

O sistema linfdtico exerce funcoes vitais. Ele é constituido
por uma complexa rede de vasos linfaticos, que se distribuem por
todo o organismo e recolhem o liquido que se acumula nos teci-
dos, filtrando-o e reconduzindo-o a circulacdo sanguinea.

Os linfonodos (nome técnico para os ganglios linfdticos) fa-
zem parte do sistema linfatico e sdo responsdveis pela defesa
do corpo contra virus, bactérias, dentre outros invasores. Eles
fazem parte de importantes processos, como o recrutamento
das células de defesa para contencao de infeccoes e o amadure-
cimento dos linfécitos (células de defesa).

Quando tudo esta fluindo corretamente, os ganglios linfaticos
ficam imperceptiveis aos olhos e ao toque. Mas, quando algo ndo
vai bem no corpo, é possivel que eles aumentem de tamanho e
fiquem bem visiveis.
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GANGLIOS

Os linfonodos fazem parte do sistema linfdtico
e sdo responsdveis pela defesa do corpo contra virus,
bactérias, dentre outros invasores

De acordo com o Dr. Guilherme Perini, hematologista
no Hospital Israelita Albert Einstein, sdo muitas as causas
que podem fazer os ganglios aumentarem.

“As mais comuns sdo as infeccdes, que podem ser virais,
bacterianas ou fingicas. Doencas autoimunes também po-
dem levar ao aumento dos linfonodos. E, mais raramente,
alguns tipos de cincer podem acometer esses linfonodos,
sejam eles canceres primadrios do sistema linfatico, como é
o caso dos linfomas, ou canceres de outros sistemas que in-
vadem os linfonodos, as chamadas metdstases”, explicou.

Qualquer ganglio do corpo pode inchar. Mas é preciso
ter calma quando isso acontece, pois nem sempre repre-
sentara algo grave. Entretanto, é sempre importante inves-
tigar a causa com um médico.

“Em vigéncia de infeccdo, por exemplo, o aumento
dos linfonodos é relativamente comum e ndo necessita
de grandes preocupacgoes. Uma amigdalite pode causar a
presenca de ganglios aumentados no pescoco. Agora, se 0s
linfonodos aumentados persistirem por mais de 30 dias,
em diversas cadeias, associado a sintomas como perda de
peso, febre, sudorese noturna, ai sim, é preciso uma aten-
¢do maior”, completou o médico.

Embora linfonodos aumentados ndo sejam, necessa-
riamente, motivo para uma preocupacdo exacerbada, é
sempre importante saber se auto-observar. Isso por que,
na maioria das vezes, os ganglios acometidos por cancer,
como um linfoma, tendem a ser maiores, mais aderidos aos
tecidos e com uma consisténcia mais dura do que os linfo-
nodos reacionais. Outro ponto: no linfoma, eles ndo doem.
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Luiz Paulo Franco, 40 anos, professor de Educagdo Fisi-
ca, arbitro nacional de handebol e membro do Comité de
Pacientes ABRALE, sabe bem disso.

“Notei um carocinho no pescoco, que nao doia, mas in-
comodava por estar ali. Depois de trés meses investigando,
fiz a biépsia e, em dezembro de 2019, recebi a confirmacao
do linfoma de Hodgkin cldssico esclerose nodular”.

Pamela Eduarda Vieira Duarte, 24 anos, também apre-
sentou um ganglio aumentado no pescoco e se assustou.

“Por volta de abril de 2019, fiquei apavorada quando sen-
ti um pequeno carogo no meu pescoco. Minha mae achava
que poderia ser apenas uma ingua mas, passadas trés se-
manas, o caroco persistiu. Entdo, fui a uma médica e fiz
ultrassom e exames de sangue. No ultrassom, apareceram
vdrios nédulos na mesma regido. Percebi que o carocinho
estava crescendo e procurei um especialista. Fiz a biépsia
e recebi o resultado: linfoma de Hodgkin cldssico”, contou.




AGOSTO VERDE CLARO
MES DE CONSCIENTIZAGAO SOBRE OS LINFOMAS

Dentre os canceres, os linfomas sdo aqueles que
mais vém recebendo novas opc¢oes de tratamento.
A remissao completa ja é uma realidade para mui-
tos casos, porém, o diagnéstico precoce permanece
sendo crucial para que os desfechos clinicos positi-
VoS acontecam.

Os linfomas sdo divididos em dois grandes gru-
pos: linfoma de Hodgkin (LH) e linfoma nao-Hodg-
kin (LNH). A principal diferenca entre eles estd nas
células doentes. O LH é caracterizado pela presen-
ca de células grandes, conhecidas por Reed-Sternberg
e o LNH ndo possui esse tipo celular.

E NA RECIDIVA, OS LINFONODOS
TAMBEM AUMENTAM?

A resposta é sim. “Pacientes que jd trataram um lin-
foma devem conversar com seus médicos se detectarem
linfonodos aumentados, porque eles podem, sim, ser um
sinal de recaida. Mas seja na primeira linha, ou na recai-
da, é preciso realizar uma biépsia do linfonodo acometi-
do para que o diagnostico seja concluido”, comentou o
Dr. Guilherme.

GANGLIOS AUMENTADOS,
TRATAMENTOS DIFERENTES

Como vimos, existem diversos motivos para os linfono-
dos aumentarem de tamanho. Por isso, é importante saber
qual a causa, para que o tratamento correto seja aplicado.

Se em consulta médica, o paciente recebe a informacao
que o aumento dos ganglios é por causa de uma infeccao,
antibiéticos podem ser administrados, por exemplo.

Agora, se os linfonodos estiverem anormais por causa
de um linfoma, o tratamento jd serd diferente. Atualmen-
te, as opgdes terapéuticas indicadas para os linfomas sdo
quimioterapia, imunoterapia, terapias-alvo e transplante
de medula 6ssea autélogo. A remocao cirtrgica dos linfo-
nodos ndo costuma ser indicada.

Luiz Paulo iniciou o tratamento com a quimioterapia.
“Fiz 4 ciclos de ABVD e 20 sessoes de radioterapia, porque

Pesquisa realizada pelo Observatdrio de Oncologia
mostrou que, 55% dos pacientes, foram diagnos-
ticados em estdgios iniciais I e II (precoce), entre
os anos de 2010 e 2020. Mas esses dados precisam
melhorar muito.

Informacdo é um dos meios para facilitar que a
populacdo reconheca os sintomas da doenca e pro-
cure um hematologista, o quanto antes. Por isso, ao
longo de todo o més de agosto, a ABRALE fara dife-
rentes acoes de conscientizacdo sobre os linfomas.

E vocé pode fazer parte compartilhando as comu-
nicagoes! Fique atento aos canais da Organizacao.

meu linfoma primadrio foi na cervical e no mediastino. De-
pois de seis meses fiz o PET Scan e apareceu uma mancha
na axila, entdo o médico pediu uma puncao, que deu in-
conclusiva. Depois de trés meses, refiz o exame e, como
apareceu um aumento da mancha, novamente precisei fa-
zer uma puncao. E de novo, inconclusiva. Entdo, passamos
para uma bidpsia, que acusou a recidiva do linfoma, em
maio de 2021. Troquei de médico e realizei o transplan-
te autélogo em dezembro, no Hospital dos Fornecedores
de Cana, em Piracicaba/SP. Correu tudo bem. Agora, faco
imunoterapia usando o Brentuximabe”. E ele complemen-
ta: “E muito importante o paciente saber o protocolo que
estd sendo feito, os medicamentos que ird tomar e se tiver
alguma duvida, procurar uma segunda opinido médica”.

Pamela Eduarda também passou por um tratamento
parecido. “Foram 12 ciclos de quimioterapia ABVD e, em
2020, como o linfoma persistiu, fiz o protocolo DHAP. Em
janeiro de 2021, fiz minha dltima quimioterapia e fui en-
caminhada para o TMO autélogo. Gracas a Deus, tudo cor-
reu bem. Mas, quando fiz o PET-CT, apareceram algumas
células do cancer. Agora, vou precisar tomar o Brentuxi-
mabe. Hoje, vejo que a doenca me fez enxergar a vida de
outra forma. Uma maneira de lidar com tudo foi, ao longo
da jornada, escrever relatos sobre o que eu sentia. E essas
anotagoes deram origem ao meu livro: Seja forte e corajosa —
o cdncer me ensinou”, finalizou. ®
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MENTE TERCEIRA IDADE

Sexo e cancera
depois dos 6Q »

CUIDADOS DURANTE O TRATAMEN
ONCOLOGICO DEVEM SER RESPEITADOS
PARA EVITAR INFECCOES

P@\TATIAN E MOTA

s pessoas ficam cada vez mais velhas no
Brasil. Mesmo assim, o sexo na terceira ida-
de continua sendo um tabu e bem pouco
comunicado. Se por um lado, o pais mostra
que vem caminhando no desenvolvimento,
por outro, deixa evidente que ainda é preciso evoluir
nas questoes educacionais, e até mesmo culturais.

A sociedade tem uma visdo distorcida sobre a po-
pulacdo idosa e entende que a prdtica sexual estd
relacionada com a juventude, com corpos padroes e
produtividade. E, ndo é bem assim.

Caio Henrique Vianna Baptista, psic6logo do Hospi-
tal Sdo Luiz, da Rede D’or, e membro do Comité de Psi-
cologia da ABRALE, ressalta que vivemos uma cultura
da beleza em detrimento da velhice.

“Nao podemos pensar que sexo e beleza andam jun-
tos, ou que velhice e beleza ndo andam juntas, por
exemplo. Estamos muito pautados na cultura dos cor-
Ppos, ou seja, quanto mais bonito e produtivo, e dentro
de alguns padrodes, mais vocé é desejado. E isso ndo é
uma realidade. Na velhice também podemos falar de
uma vida sexual ativa. Hoje, o advento de medicagoes
para disfuncao erétil e de lubrificantes para mulheres
que entraram na menopausa, tém melhorado as con-
dicoes para que os idosos facam sexo”, pontua.
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B TERCEIRA IDADE

P SEXO EM PRATICA

Um outro fator que é preciso desmistificar é o significado
do sexo/prdtica sexual. Muitos associam o sexo com a pe-
netracdo. Mas uma relagdo sexual vai muito além disso.

“O prazer é uma questdo também psiquica e ndo somen-
te corporal. O ato sexual pode corresponder a um carinho,
aum lugar, ao toque, as caricias, ao clima criado. A manei-
ra como as pessoas idosas levam a vida sexual pode ser um
pouco diferente, mas é ativa. Os idosos ndo param de fazer
sexo s6 por que sdo idosos”, fala o psicélogo.

CUIDADOS TAMBEM VALEM NA MELHOR IDADE

Embora a prdtica sexual faca parte da realidade dos
mais velhos, os cuidados parecem que ndo estdo tio em
dia. Pesquisas mostram que o nimero de casos de HIV na
terceira idade quase dobraram na dltima década.

“A populacdo idosa tem feito mais sexo e, por isso, as
politicas publicas de satide também precisam se atentar
e investir em educacdo e politicas de combate as DSTs vol-
tadas para esse publico. E essencial falar sobre camisinha,
sobre prevencdo combinada”.

Por falar em cuidados durante o sexo, o paciente com
cancer precisa estar ainda mais atento. Isso porque, tra-
tamentos como quimioterapia, radioterapia e, até mes-
mo, o transplante de medula 6ssea, deixam a imunidade
baixa, o que facilita o acesso a virus e bactérias. Usar pre-
servativo durante o sexo ¢ fundamental. Conversar com
o médico sobre o uso de medicamentos estimulantes se-
xuais também pode ser necessdrio, por causa de possiveis
efeitos adversos.

PRAZER DURANTE O CANCER E POSSIVEL
Receber o diagnéstico de uma neoplasia costuma cau-

sar um grande impacto na vida do paciente. Mudancas

no cotidiano, no corpo, além de possiveis internagoes e
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efeitos colaterais mexem, e muito, com o emocional. E
0 sexo pode acabar se perdendo nesse momento. Mas é
possivel resgatar.

“O tratamento oncoldgico traz consigo uma série de
medicagoes muito fortes. Entdo, esses pacientes tém rea-
¢oOes proprias e isso, por si sd, vai se amalgamar a questdo
da idade. As pessoas idosas apresentam um medo ainda
maior de ndo serem mais desejadas por seus parceiros,
por causa das mudancgas fisicas causadas pela idade e pelo
tratamento, e isso pode representar um abalo emocional.
Uma dica que pode ser interessante para o aumento da
libido é a reformulacdo das praticas sexuais. Lembre-se de
que sexo pode envolver uma série de questoes, ndo somen-
te a penetracdo. Além disso, conversar pode ser um cami-
nho para uma vida sexual melhor. Falar sobre o que gosta,
sobre como prefere a relacdo”, reforca Caio.

SEXUALIDADE E DIFERENTE DE SEXO

Os termos sdo parecidos, mas o conceito é diferente. O
sexo estd ligado a prdtica sexual e a sexualidade a identi-
dade da pessoa, ou seja, como ela se vé e se expressa para o
mundo. Mas tanto o sexo, quanto a sexualidade, sio movi-
mentos de descobertas corporais e emocionais.

“Hoje, falamos de uma revolugdo sexual com tipos de
relacOes distintas, praticas sexuais diferentes e que ndo
sdo passiveis de julgamentos. Entdo, o importante é pen-
sarmos no conceito de sexo como uma atividade de prazer
e na intimidade do individuo com o préprio corpo, que
ele cria com uma ou mais pessoas. Infelizmente, ainda hd
uma marginalizacdo do envelhecimento e, consequente-
mente, da pratica sexual na velhice. Inclusive, vemos um
movimento, que estamos chamando de ‘retorno ao armé-
rio’, para as pessoas idosas que sdo LGBTQIA+. E isso é mui-
to triste. Porque, geralmente, esse piblico ndo é aceito.
preciso mudar”, finaliza Caio.



A maneira como as pessoas idosas levam
a vida sexual pode ser um pouco diferente,
mas é ativa
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ENTENDA SUAS EMOCOES

Nem sempre é facil descobrir, sozinho, o
que esta atrapalhando as relagdes sexuais
e dificultando a busca pelo prazer, seja du-
rante o tratamento oncoldgico, ou néo.

Contar com o apoio de um profissional
da Psicologia possibilitara novos conheci-

mentos sobre vocé, seu corpo, seus sen-
timentos.

A ABRALE tem apoio psicologico gratuito
para pessoas com cancer e seus familiares.
Entre em contato pelo e-mail: abrale@abra-
le.org.br ou pelo telefone: (11) 3149-5190.

FOTO SHUTTERSTOCK
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INFECCOES BUCAIS i



Ja fez a sua
igiene bucal hoje”
Crevina-se das

infecgoes!

EXPLICA POR QUE ESSE QUADRO
E PERIGOSO E COMO EVITA-LO

POR NATALIA MANCINI

s infeccdes bucais se desenvolvem

por diferentes motivos. Elas também

podem ser graves e é possivel que até

interfiram no tratamento contra o

cancer. E, apesar de existirem diversas
possiveis solucdes, manter os dentes, as gengivas
e a lingua limpos sdo a melhor forma de evitar
que o quadro apareca.

Tanto a quimioterapia, quanto a radioterapia
tendem a causar imunossupressao nos pacientes
oncolégicos. No caso das pessoas com doencas
onco-hematolégicas, o sistema imunolégico é
ainda mais afetado, especialmente durante a fase
de preparo para o transplante de medula 6ssea.

Essa queda na imunidade, também conhecida
como neutropenia, facilita o aparecimento de
manifestagodes orais. Especificamente em relacao
ao tratamento quimioterdpico, a neutropenia
aparece alguns dias apds o inicio do ciclo. Com
isso, infeccoes bacterianas, fingicas e virais tém
muita facilidade de se instalar e causar sintomas
mais intensos.
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INFECCOES BUCAIS

Outro fator que tem bastante influéncia no aparecimen-
to das infeccdes orais é a xerostomia, que € a alteracdo da
quantidade e qualidade da saliva.

“A saliva desempenha um papel crucial na manuten-
cdo da sadde bucal, atuando na integridade dos dentes,
fortalecendo o esmalte dental, evitando a formacao de ca-
ries, mantendo um ph neutro e inibindo a atividade mi-
crobiana. Também tem a funcdo de limpeza, removendo
os detritos alimentares que ficam aderidos aos dentes, de
hidratacao e protecdo da gengiva e da mucosa bucal, que
ajuda na manutencdo da integridade das células e auxilia
na digestdo e degluticdo”, diz Wolnei Santos Pereira, coor-
denador do Comité de Odontologia da ABRALE.

Assim, quando o paciente tem xerostomia, todos esses
pontos sdo afetados e a boca fica mais vulnerdvel a in-
fecgoes, além de também poder interferir na qualidade
de vida.

Quando juntamos a presenca dos virus com fatores am-
bientais, com a higiene oral insatisfatéria, hd uma preo-
cupacdo ainda maior.

Independentemente de qual agente é o responsavel por
causar a infeccdo, quando esse quadro ocorre, é possivel
que os resultados do tratamento oncolégico em si, sejam
prejudicados. Além disso, pode causar complicacdes sis-
témicas importantes, aumentando o tempo de interna-
¢do, os custos do tratamento e afetando a qualidade de
vida do paciente.
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Veja algumas delas:

Ocorre com frequéncia em pessoas que estdo em tra-
tamento contra o cancer devido a alteracdes na flora bu-
cal, xerostomia e imunossupressao. Podem gerar quadros
graves, dependendo do caso e estado clinico do paciente.

Podem ocorrer também por reativacao de virus laten-
tes e outros grupos de virus que causam lesdes bucais.

Acontecem por causa do crescimento excessivo de mi-
croorganismos que invadem a boca, causando abscessos
e inflamacgdes importantes.

Geralmente, quando a quimioterapia chega ao fim, ela
ndo deixa efeitos residuais no corpo. Entdo, os pacientes
tendem a ndo ter novas infeccoes bucais por causa desses
medicamentos.

Por outro lado, no caso da radioterapia, ela tem um
efeito cumulativo e quanto mais longo o tratamento e
mais alta a dosagem, maiores serdo as reacdes adversas
no local. Portanto, visitas regulares ao cirurgiao dentista,
mesmo depois do fim das sessoes, sdo muito importantes
para a prevencao e o tratamento dessas condicoes.



Manter os dentes, as gengivas e a lingua
limpos sdo a melhor forma de evitar
que uma infecg¢do aparega

Realizar avaliacdo odontolégica antes do
inicio da quimioterapia ou da radioterapia

Escovar os dentes com escovas de cerdas
macias, ou ultramacias, apds todas as refeicoes

Passar delicadamente o fio dental, pelo
menos uma vez por dia

Manter-se bem hidratado

Fazer uso de saliva artificial efou lubrifi-

cantes orais, para manter a mucosa protegida

Usar protetor labial a base de dgua para
evitar o ressecamento
O ideal, é que, na equipe multiprofissional,
haja um cirurgido dentista para tratar todas as
lesodes e questoes que vao aparecendo ao longo
da terapia. No caso das infec¢oes orais, o prin-
cipal método contra elas é a laserterapia, que
pode ser associada ao bochecho ou a utilizacdo
de pomadas.
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‘anNstusao
e sangue

durante o cancer

PACIENTES COM LEUCEMIAS AGUDAS,

INEVITAVELMENTE, VAO PASSAR
PELO PROCEDIMENTO

POR TATIANE MOTA

s transfusdes sanguineas nao costu-
mam ser muito mencionadas quando
os canceres estdo em pauta. Mas, pa-
cientes com leucemias, linfomas, mie-
loma multiplo e mielodisplasia podem
precisar receber sangue ao longo do tratamento.
Vem entender!
De acordo com a Dra. Jordana Ramires, hemato-
logista e pesquisadora do Inca (Instituto Nacional
de Cancer) e médica da Hematologia e Transplan-
te de Medula Ossea do Grupo Oncoclinicas/R], sio
diversos os motivos que podem levar um paciente
com cancer a necessitar de uma transfusdo, seja
por causa da prépria doenca ou pelo tratamento,
jd que ambos tém o potencial de impedir a produ-
cdo adequada dos elementos do sangue (hemadcias,
plaquetas, plasma e glébulos brancos). >
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TRANSFUSAO

Nem todo paciente que tem cancer necessita
de transfusdo. Ela ndo é um tratamento
para o cancer

.

ILUSTRACAO SHUTTERSTOCK

“Pacientes com céanceres do sangue, como leucemias,
linfomas e mieloma multiplo, tém um risco maior de ne-
cessitar de transfusdes porque o crescimento das células
cancerigenas dentro da medula 6ssea, nossa fabrica de
sangue, impede a producdo das células boas em nimero
normal. Quando essas taxas estdo muito baixas e/ou os
sintomas sao muito graves, as consequéncias podem ser
ameacadoras a vida. E receber sangue é necessdrio. Muitos
tratamentos para o cancer, como a quimioterapia, radiote-
rapia, cirurgia e o transplante de medula éssea (TMO) tam-
bém podem provocar a necessidade de uma transfusao”,
diz a Dra. Jordana.

Da mesma forma, alguns tumores sélidos recebem indi-
cacdo para a transfusdo de sangue ao longo do tratamen-
to, como é o caso do cancer no estdbmago ou no intestino,
que podem apresentar sangramentos por causa do cresci-
mento tumoral e necessitar de hemdcias devido a anemia
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CURIOSIDADE

grave. Por outro lado, é bastante raro que um cancer de
mama, pulmdo e prostata, por exemplo, se disseminem
para a medula 6ssea e apresentem a necessidade de trans-
fusdes sanguineas.

“E importante salientar que, nem todo paciente que tem
cancer necessita de transfusio, e que a transfusao de san-
gue ndo é um tratamento para o cancer. Mas, ainda assim,
quando bem indicada, pode salvar vidas e permitir o alivio
dos sintomas da doenca e uma maior tolerancia ao trata-
mento”, fala a médica.

A leucemia mieloide aguda (LMA) e a leucemia linfoide
aguda (LLA) sdo as formas mais graves do cancer hema-
tolégico, sobretudo porque sdao doencas que evoluem de
maneira muito rdpida e afetam intensamente o funciona-
mento da medula 6ssea.
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Neste Junho Vermelho, a ABRALE realiza uma
campanha em prol da doagdo de sangue. Fique aten-
to aos nossos canais de comunicac¢do para acompa-
nhar todas as acoes!

Doar sangue é muito simples:

% Ligue no hemocentro ou no ponto de coleta mais
préximo e agende um melhor hordrio, para evitar
aglomeracoes
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#JunhoVermelthoAbrole #JunhoVermelhoAbrosta

“Sendo assim, inevitavelmente, o paciente necessitard
de uma ou mais transfusdes sanguineas. Além dos riscos
relacionados a prépria doenca, esses pacientes também
recebem tratamentos quimioterdpicos muito intensos e,
muitas vezes, necessitam do TMO. E, ambos os tratamen-
tos, estdo fatalmente associados a necessidade de transfu-
soes sanguineas”, comenta a doutora.

Leucemias croénicas, linfomas e mieloma multiplo tam-
bém estdo na lista dos canceres que podem precisar de
uma transfusao.

“Esses pacientes podem precisar de transfusoes de san-
gue como parte do tratamento de suporte. As taxas do
sangue baixas, nessas doencas, podem acontecer tanto
por causa da invasdo da fibrica de sangue pelas células
tumorais, quanto pelas consequéncias dos diferentes tipos
de tratamento, que podem ocasionar a baixa producdo de
células sanguineas”, complementa.

VERMELHO E SANGUE. E AMOR. E VIDA
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> Tenha entre 16 e 69 anos. Menores de 18 anos pre-
cisam do consentimento dos responsaveis

% Precisa pesar mais de 50kg

% Leve documento de identidade original, com foto
recente

> E, principalmente, evite a contaminacdo pela
Covid-19 e outros virus! Pessoas com suspeita,
ou confirmacao, ndo podem doar temporariamente
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O sangue doado passa por processos de verificacdo em
laboratério que vao indicar se hd a presenca de alguma
doenca contagiosa, como o HIV e a hepatite, antes de ser
transfundido. Além disso, a tipagem sanguinea também
serd verificada, para que o paciente ndo apresente ne-
nhum tipo de reagao.

Mas, nos casos dos pacientes oncolégicos, outros cuida-
dos também se fazem necessdrios.

“Alguns pacientes, principalmente os portadores de
leucemias agudas, os submetidos a transplante de me-
dula dssea e os pacientes imunossuprimidos vao precisar
de alguns procedimentos especiais para a realizacdo da
transfusdo. Sdo eles: a leucodeplecdo, ou utilizacdo de
filtro de leucdcitos, e a irradiacdo. Esses procedimentos
visam reduzir o risco de efeitos colaterais graves relacio-
nados a transfusao”.
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nemia aplasica
ganha Novo
[rratamento

DEPOIS DE DECADAS SEM ATUALIZACAO
TERAPEUTICA, PACIENTES PODEM CONTAR

COM UMA NOVA ESPERANCA

POR NATALIA MANCINI

m estudo publicado no New England Journal of Me-
dicine (NEJM), em janeiro de 2022, foi a primeira
grande mudanca na terapia para a anemia apla-
sica (AA) severa, desde 1991. O novo protocolo
utiliza trés medicamentos e trouxe melhores
resultados quando comparado com o protocolo adminis-
trado até entdo, que conta somente com duas drogas.

O QUE E ANEMIA APLASICA?

Todas as células do nosso corpo tém origem a partir das
células-tronco, que ficam dentro da medula 6ssea. A ane-
mia apldsica, também conhecida como anemia apldstica,
acontece quando o sistema imunoldgico passa a enxergar
as células-tronco como um perigo e comeca a ataca-las.
Com isso, a fabricacdo das células sanguineas é prejudica-
da e amedula deixa de realizar suas fungoes corretamente.

~ .
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B ANEMIA APLASICA

: Por causa da baixa quantidade de células do sangue, :
: 0 paciente pode desenvolver diversos sintomas :
> Cansago excessivo > Ritmo cardiaco acelerado
: > Problemas de concentragéo > Febre e infecgdes recorrentes :
» Falta de apetite e perda de peso ‘» Aftas na boca
sem motivo aparente > Hematomas e sangramentos
» Palidez (gengiva, nariz, boca)
: > Falta de ar > Manchinhas vermelhas na pele (petéquias) :
E @ @ E
: CANSAGCO PROBLEMAS DE PALIDEZ FEBRE :
: EXCESSIVO CONCENTRACAO :

P> O DIAGNOSTICO E FEITO POR EXCLUSAO

Como a anemia apldsica ndo é uma doenca muito co-
mum, os médicos, em primeiro lugar, fazem testes para
descartar outras doencas. Apds esse processo, é feita a in-
vestigacdo para a AA.

O hemograma é a principal ferramenta que pode alertar
para um problema na medula 6ssea, mas ele ndo determi-
na o diagnéstico. A descoberta é feita com uma bidpsia da
medula dssea.

“Vocé precisa ir ao chao da fabrica para ver se o proble-
ma estd na producdo. O que vemos na anemia apldsica é
que a medula tem uma porcentagem de células, que estd
sempre diminuindo. Chamamos essa queda de aplasia ou
hipoplasia, entdo estd tudo reduzido. Enquanto o paciente
deveria ter 50% de células, na verdade apresenta 10%. Po-
de-se dizer que a medula estd vazia”, explica o Dr. Phillip
Scheinberg, coordenador de Hematologia do Centro de
Oncologia e Hematologia da BP — A Beneficéncia Portugue-
sa de Sdo Paulo.

30 ®m REVISTA DA ABRALE

UMA NOVA ESPERANCA!

O objetivo desse tratamento é aumentar a contagem das
células sanguineas. Para isso, é preciso suprimir o sistema
imunoldgico, entdo é utilizada a terapia imunossupressora.

Para a anemia apldsica do tipo severa, existe a opcao
de realizar o transplante de medula 6éssea, porém, para
isso, o paciente precisa ter menos de 40 anos e possuir
um doador 100% compativel. Como nem todos os pacien-
tes entram nesses critérios, desde 1991, é mais comum
que a terapia aconteca com a combinacdo da globulina
antitimocitica de cavalo (ATG), uma droga imunossu-
pressora, com a Ciclosporina.

Desde entdo, “vdrios tratamentos foram testados com os
regimes de trés drogas, associando outros imunossupres-
sores, mas eles ndo se mostraram superiores a combinacao
da ATG com Ciclosporina”, explica o Dr. Phillip.

Entretanto, no estudo publicado no inicio deste ano,
foi realizado, pela primeira vez, um teste randomizado,
ou seja, comparando diretamente o regime de duas dro-

ILUSTRAGAO SHUTTERSTOCK



A anemia apldsica acontece quando o sistema
imunologico passa a enxergar as células-tronco
como um perigo e comega a atacd-las

o0

gas versus o de trés drogas.

“Foram incluidos, aproximadamente, 200 pacientes e
viu-se que o regime de trés drogas foi superior ao de duas,
no que diz respeito a um numero maior de respondedo-
res e também um periodo mais rdpido de resposta, na
qual os pacientes atingiam mais brevemente uma inde-
pendéncia de transfusdes”, aponta o hematologista.

A sobrevida livre de eventos foi de 34% no grupo que
recebeu o protocolo com dois medicamentos e de 46% no
que recebeu trés.

“Com isso, fica estabelecido um novo padrao no trata-
mento imunossupressor na anemia apldstica severa em
pacientes que ndo sdo submetidos ao transplante alogé-
nico de medula 6ssea como tratamento inicial”, afirma o
Dr. Scheinberg.

O novo remédio incluido nesse protocolo é o Eltrom-
bopague. Dessa forma, o padrdo de tratamento passa a
contar com os medicamentos ATG, Ciclosporina e El-
trombopague.

)
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Oo

O especialista esclarece que o papel dessa terceira
droga ¢é estimular as células-tronco hematopoiéticas,
aumentando a producdo das células sanguineas. Isso
também faz com que as células do sangue exercam me-
lhor seu trabalho.

“Porém, pode ser que o Eltrombopague também exerca
outras funcdes favordveis que possam controlar o distdar-
bio autoimune, que ocorre na anemia apldsica severa.
Além disso, ele também apresenta a propriedade de que-
brar o acimulo de ferro, que existe em pacientes que re-
cebem multiplas transfusdes de sangue”, ele acrescenta.

Quando os pesquisadores juntaram esse medicamento
com as outras duas drogas, perceberam diversas vanta-
gens. A principal, foi que mais pacientes responderam ao
tratamento e, especialmente, mais pessoas apresentaram
uma resposta completa. Outro ponto de destaque: o tem-
po em que a resposta aconteceu foi mais rapido. Dessa
forma, os portadores de anemia apldsica severa precisa-
ram fazer menos transfusoes de sangue efou plaquetas.
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O hemograma pode alertar
para um problema na medula
0ssea, mas ele ndo determina

0 diagnostico. A descoberta

é feita com uma biopsia da

P> “E importante ressaltar que a resposta hematolégica
com a terapia imunossupressora é um importante pre-
ditor de sobrevida em longo tempo. Como existe uma
intima correlacdo entre resposta hematolégica, terapia
supressora e sobrevida, a expectativa é de que o novo pro-
tocolo também aumentard a sobrevida dos pacientes”,
reforca o médico.

A administracdo das trés drogas funciona assim:

® ATG de cavalo intravenosa por quatro dias, em regi-
me de internamento.

® Ciclosporina e Eltrombopague sdo iniciadas ao mes-
mo tempo, via oral. Elas sdo mantidas por, pelo menos,
seis meses. Depois desse tempo, é avaliado se houve, ou
ndo, uma resposta adequada.

DISPONIBILIDADE NO BRASIL

Nem todos os trés medicamentos para a anemia apldsica
severa, estipulados no novo protocolo, sdo fornecidos pelo
Sistema Unico de Satide (SUS).

32 W REVISTA DA ABRALE

medula dssea
Pg— @ —0e°

O Eltrombopague, em associacdo com as terapias imu-
nossupressoras, ja estd aprovado no Brasil. Apesar disso,
ele ndo estd disponivel no SUS para pacientes com anemia
apldsica severa.

O médico acredita que “provavelmente serd feito um
pleito para que essa medicacdo também seja incorporada
pela Conitec (Comissdo Nacional de Incorporagdo de Tec-
nologias no SUS) para os pacientes do servico publico de
satiide, dado a melhora das respostas com o Eltrombopa-
gue quando associado a terapia imunossupressora.”

Ja a ATG é fornecida no SUS. Mas ndo é a ATG de cavalo,
indicada no estudo, é a ATG de coelho, que é menos eficaz.

“Infelizmente, essa formulacdo estd associada a resul-
tados inferiores quando comparados a ATG de cavalo na
anemia apldstica severa. Mas, em vdrios paises jd se usa
o Eltrombopague associado a ATG de coelho e parece ser
efetivo com bons resultados”, diz o doutor.

Por ultimo, a Ciclosporina jd estd aprovada e disponivel
no SUS para pacientes com anemia apldsica. ®
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DR. FERNANDO MALUF HOMENAGEIA SEUS
PACIENTES ONCOLOGICOS DURANTE EXPEDICAO
A MONTANHA MAIS ALTA DA AFRICA

POR TATIANE MOTA

r. Fernando Maluf é conhecido no Brasil e
no mundo por sua exceléncia na Oncologia.
Doutor em Ciéncias/Urologia pela Faculdade
de Medicina da USP, é diretor do Servico de
Oncologia Clinica da BP - A Beneficéncia Por-
tuguesa de Sdo Paulo. Ele também é professor, autor de
artigos e livros publicados em diferentes paises e funda-
dor do Instituto Vencer o Cdncer.

Em seu curriculo, também ¢é possivel adicionar mais
uma conquista: escaladas para superar desafios e home-
nagear seus pacientes.

Tudo comegou em 2019, quando ele e sua irma, Veri-
diana Maluf, junto a uma expedicdo de 20 pessoas e um
grupo de brasileiros, liderado por Manuel Morgado, che-
garam ao Base Camp do Everest, montanha na qual se en-
contra o ponto mais alto do mundo. Foi nesse momento,
inspirado pela paisagem do Himalaia, e por todas as expe-
riéncias que viveu ao longo da escalada, que decidiu seu
préximo desafio: chegar ao cume da montanha mais alta
da Africa, o Monte Kilimanjaro, na Tanzania.

Nesta entrevista, Dr. Fernando Maluf conta como foi
vivenciar diferentes emocoes durante a caminhada de
sete dias, no més de janeiro deste ano, em situacoes bas-
tante desafiadoras.

FOTO SHUTTERSTOCK
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Dr. Fernando Maluf ao Iado de sua irma, Vendlana Maluf,
e do grupo de expedigdo, no cume do Monte Kilimanjaro
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P PREPARO FiSICO E MENTAL

Revista ABRALE - Essa é uma escalada que exige condi-
cionamento fisico. Como foi todo o seu preparo?

Dr. Fernando Maluf - Uma viagem como essa requer um
preparo fisico muito intenso, que envolve ndo sé a parte
de exercicios aerébicos, mas também anaerdbicos, que sdo
aqueles que treinamos para conseguir subir as montanhas,
ndo s6 pelos movimentos de subida, mas também por causa
do ar rarefeito. Esses exercicios sio complementados pela
musculacdo, que deve ser absolutamente intensa e bem
equilibrada, para permitir que as pernas, a musculatura e
a protecdo adequada da articulagdo, sejam um ponto forte,
endo de fragilidade. Entdo, os treinos envolviam subir esca-
das e rampas, com ou sem peso, com ou sem mochila.

Revista ABRALE - O preparo mental também deve ser
muito importante para conseguir caminhar por tanto
tempo, em temperaturas bem geladas. Como vocé li-
dou com isso?

Dr. Fernando Maluf - Eu diria que o preparo emocional
é tdo importante quanto o fisico. E o motivo disso, ao
contrdrio do que muitas pessoas imaginam, tanto na ex-

30 ®m REVISTA DA ABRALE
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Dr. Fernando Maluf e seu grupo de expedicdo a caminho do cume no Monte Kilimanjaro

pedicdo do Base Camp do Everest, quanto na expedicdo ao
cume do Kilimanjaro, uma das partes mais dolorosas nao
é a caminhada em altitude e com ar rarefeito durante o
dia. Isso porque, durante o dia nos entretemos com as
pessoas, com o grupo da expedicdo — no caso do Everest,
os Sherpas e os carregadores, e no Kilimanjaro, o grupo
de expedicdo, de funciondrios da Tanzdnia. Mas o ponto
mais importante, ou talvez o ponto mais dificil, é quan-
do vocé para de caminhar. Geralmente, vamos dormir
cedo, por volta das seis horas da tarde, porque escurece
bem cedo. Também vamos dormir com temperaturas de
-15°C ou -20°C. Ou seja, sdo aquelas 12 horas totalmente
intensas, que demoram para passar e que vocé reza para
chegar logo no dia seguinte, quando o sol nasce, para
poder comecar novamente a caminhada. Esse controle
emocional, essa forca, é o que nos leva a ter resiliéncia
para poder fazer uma expedicdo como essa, de muitos
e muitos dias, que durante todo o trajeto vocé passa por
buracos, pedras, campos irregulares, temperatura des-
favordvel. A forca mental é muito importante para nos
ajudar a chegar ao cume com seguranca.




FOTOS ARQUIVO PESSOAL

Dr. Fernando Maluf, acompanhado de algumas
criancas do povo Massai

APOS UMA LONGA CAMINHADA,
E POSSIVEL CHEGAR AO CUME!

Os desafios enfrentados pelos pacientes com
cancer sdo bastante parecidos com aqueles que
surgem durante uma caminhada ao Kilimanjaro:

% PREPARO FISICO E MENTAL: tanto para cami-
nhar, quanto para iniciar as sessdes da quimiote-
rapia, radioterapia ou imunoterapia, serd preci-
so trabalhar o corpo e a mente para que os bons
resultados acontecam 14 na frente. Alimentar-se
bem, fazer exercicios fisicos, seguir as orienta-
¢oes do médico, procurar apoio de um psicélo-
go, fisioterapeuta, nutricionista e terapias com-
plementares sdo algumas dessas etapas.

% OBSTACULOS: a caminho do Kilimanjaro é pre-
ciso enfrentar ar rarefeito, baixas temperaturas,
superficies irregulares. Jd no tratamento contra o
cancer, o paciente poderd enfrentar efeitos colate-
rais, mudancas no corpo, no cotidiano. Também
podem surgir problemas no acesso aos exames
e medicamentos, além de uma recidiva, quando
acontece a volta da doenca.

% CHEGADA AO CUME: assim como chegar ao
cume do Kilimanjaro é uma realidade para quem
o escala, vencer o cancer também é possivel! A cién-
cia avanca a cada dia e os desfechos clinicos estdo
cada vez mais positivos, tornando a cura da doen-
¢a, com qualidade de vida, totalmente factivel.

00 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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Meus pacientes foram a minha forca para chegar
ao cume. A luta deles do dia a dia, a guerra contra
0 cdncer, a resiliéncia, o foco, me inspiram
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SEIS CURIOSIDADES SOBRE O MONTE KILIMANJARO

(Oo

n E a maior montanha da Africa
e fica situada na Tanzania

8 E também a maior montanha
isolada do mundo!

8 Com 5.895 metros de altitude,
fica praticamente na linha do Equador

P A ESCALADA

Revista ABRALE - Por que a escolha pela caminhada mais
longa ao Kilimanjaro, de sete dias?

Dr. Fernando Maluf - Existe o caminho de trés dias e o de sete
dias. O motivo de escolher fazer os sete dias, além de conhe-
cer a segunda montanha mais alta do parque, a Mawenzi, é
que permite uma aclimatacdo mais adequada, diminuindo
o tempo de doenca de altitude, que é muito perigosa, come-
ca lentamente com sintomas inespecificos, e, se ndo reco-
nhecida adequadamente, pode levar a complicagoes graves,
inclusive a morte por edema cerebral e pulmonar. Entao,
fiz a caminhada mais longa, com cerca de 100km.

Revista ABRALE - E como foi a experiéncia de chegar ao
cume do Kilimanjaro?

Dr. Fernando Maluf - O dia que chamamos de “ataque
ao cume” foi o dltimo dia da caminhada. N6s andamos

88 B REVISTA DA ABRALE

Q E um dos vulces mais altos do mundo

5 Esta a mais de 4.500 metros verticais
acima das planicies das savanas

Shira (4.140 m), Mawenzi (5.250 m)

6 Possui trés grandes crateras:
e Kibo (5.895 m)

©00000000000000000000000000000000000000000000000 o

numa altitude muito importante e saimos do acampa-
mento base a meia-noite, em uma caminhada noturna,
que durou até as 8h da manha, sem parar. Era fundamen-
tal sair a noite para poder chegar ao cume durante o dia
e 14 fazer os agradecimentos.

Revista ABRALE - Foi muito emocionante chegar ao cume
e relembrar toda sua jornada?

Dr. Fernando Maluf - Meus agradecimentos foram voltados
aos meus pacientes, que foram a minha forca para che-
gar ao cume. A luta deles do dia a dia, a guerra contra
o cancer, a resiliéncia, o foco, o comprometimento, me
inspiram. E eu fiz muito pouco perto do que eles fazem,
mas ao mesmo tempo, consegui passar uma mensagem
de forca, fé e otimismo para todos que estdo enfrentando
momentos dificeis e de grandes desafios.
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HERITAGE AND WON.

Veridiana Maluf e Dr. Fernando Maluf no Monte Kilimanjaro

EXPERIENCIA TRANSFORMADORA

Revista ABRALE - Essa caminhada pode mudar a manei-
ra como se enxerga a vida?

Dr. Fernando Maluf - Minha experiéncia na Tanzania foi
Unica. Isso porque o meu maior interesse, além de chegar
ao cume do Kilimanjaro, era conhecer a cultura desse ma-
ravilhoso povo, que é regado de afeto, gratiddo, de com-
promisso profissional. E eu, literalmente, andava passo a
passo, com 60 membros da expedicdo africana, que nos
ajudaram muito, levando as barracas, os mantimentos,
como comida e dgua, e parte das malas, durante todo esse
trajeto, além dos guias. Eu criei vinculos de amizade, que
mantenho até hoje. Essas pessoas sdo simples, mas gran-
diosas. Pessoas humildes, mas especiais e tinicas. E eu nao
tenho duvidas que cada uma delas tornaram minha via-
gem especial. Sem elas ndo teria valido a pena. Elas tor-
naram minha viagem tnica, emblemadtica, exemplar, que
vou levar para toda a vida.

Revista ABRALE - Por falar na cultura local, quais novos
aprendizados foram trazidos com vocé?
Dr. Fernando Maluf — Antes de subir o Kilimanjaro, nés pas-

samos um dia para conhecer a tribo Massai, a mais po-
pulosa de toda a Tanzania e de todo o Quénia. Uma tribo
de costumes muito tinicos, dentro da Africa, mas que é
regida pela hierarquia, divisdo de fungodes, pelo cuidado
com as criancas e pela preservacdo da natureza. Eu ndo
tenho duivida que viagens como essa, que nos fazem viver
os sentimentos de solidariedade, humanismo, humildade
em relacdo a natureza e as pessoas, do respeito e da grati-
dao, do esforco e do desafio, nos trazem para um ponto de
melhoria. £ uma viagem transformadora e voltamos pes-
soas melhores, ndo s6 pelos desafios fisicos e mentais, mas
por ter a liberdade de ser literalmente ajudado, de ser am-
parado por pessoas que jamais conheceriamos e que sdo,
infelizmente, desprovidas de condicdes socioeconémicas
adequadas, mas que sem elas, ndo chegariamos aonde che-
gamos. Pessoas que foram uma escola na minha vida, e
que levo no coracao.

PROXIMOS DESAFIOS
Revista ABRALE - Vocé ja tem uma nova missao em mente?

Dr. Fernando Maluf - Como préximo plano, em 2024, quero
ir para a Mongolia. ®
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_eycemia mieloige

aguda

- LMA

CONHECENDO UM POUCO MAIS SOBRE A DOENCA
PELA VOZ DE QUEM CONVIVE COM ELA

POR NINA MELO, COORDENADORA
DE PESQUISA DA ABRALE

s leucemias mieloides fazem parte do grupo

das doencas malignas e se caracterizam pela

proliferacio anormal de células neopldsicas

na medula 6ssea. A leucemia mieloide aguda

(LMA) é uma doenca de adultos, cuja incidén-

cia aumenta com a idade. No Brasil, de acordo com pes-

quisa realizada pela ABRALE, a maior concentracao dos
pacientes de LMA estd na faixa etdria de 30 a 39 anos.

Essas e outras informacoes sdo resultados parciais da pes-

quisa, ainda em andamento, que pode ser respondida no

https://pt.surveymonkey.com/r/JornadaPacienteLMA ou pelo tele-
fone (11) 3149-5190 - falar com Ana Carolina.

E crucial conhecer a fundo as principais necessidades
da jornada do paciente com LMA para que campanhas e
politicas publicas sejam mais efetivas, por isso, a partici-
pacdo de quem convive com a doenca (paciente ou cuida-
dor) é muito importante!

A seguir, veja os principais resultados parciais da pesqui-
sa realizada com 81 pacientes de todo o pais.

INFORMACOES GERAIS

SEXO

[ ]
32%

masculino

68%

feminino
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ABRANGENCIA

A pesquisa foi

realizada com

pacientes de todas

as regioes do Brasil.

A maioria reside

no Sudeste, tendo

o Estado de Sao Paulo

com a maior concentracao



FAIXA ETARIA

4,1
0 a9 anos 3,1
I 10,2
10 a 19 anos 3,1
]
20 a 29 anos 31 20,4
I 36,7 M % SISTEMA PUBLICO
30 a 39 anos 1
e 14,3 % SISTEMA PRIVADO
40 a 49 anos 15,6
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50 a 59 anos 15,6
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INiCIO DA JORNADA

96% dos pacientes tiveram sintomas antes
de procurar um médico para descobrir a LMA

Principais sintomas antes do diagnostico:

27% Sangramentos

0
G &

27% Dores nas articulagdes

A

60% Hematomas

54% Fraqueza e mal-estar geral

No Sistema Publico (SUS), 36,7 % dos pacientes
levaram de 1 a 4 semanas para procurar um médico,
apods os primeiros sintomas.

No Sistema Privado, 44% dos pacientes levaram
um tempo menor, em até uma semana

Estabelecimentos onde os pacientes buscaram o
primeiro atendimento, para quem realiza o tratamento
no SUS ou plano de saude, respectivamente:

+ 43% Pronto-socorro do SUS

+ 59% Consultério médico
particular ou do plano de saude

65% dos pacientes
procuraram um clinico geral
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E crucial conhecer a fundo as principais necessidades
do paciente com LMA, para que campanhas
e politicas publicas sejam mais efetivas

oL}

e

1
L

{10

DIFICULDADES ATE
O DIAGNOSTICO

No Sistema Privado, 65% dos pacientes passaram
somente por um médico, até serem encaminhados
ao hematologista. No SUS, apenas 32% dos
pacientes passaram com somente um médico,

até serem encaminhados ao especialista

31% dos pacientes tiveram algum tipo de dificuldade
para conseguir o diagndstico de LMA
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50% dos pacientes do Sistema Privado foram
encaminhados ao hematologista para obtencéao
do diagnéstico, em até 24h. No SUS, apenas
24% dos pacientes foram encaminhados

ao especialista nesse mesmo tempo

62% dos pacientes do Sistema Privado demoraram
até 7 dias para obter o diagndstico, desde

0 aparecimento dos primeiros sintomas.

No SUS, esse numero caiu para 42%

ILUSTRAGAO SHUTTERSTOCK



TRATAMENTO

72% dos pacientes da rede privada iniciaram
o tratamento em até 3 dias apds a confirmagao
do diagnéstico, em comparagdo com 60% dos
pacientes do SUS, que iniciaram o tratamento
nesse mesmo periodo

A maioria dos pacientes ndo precisou mudar
de tratamento e, nos dois sistemas de saude,
a maioria realizou até duas linhas de tratamento

A maioria dos pacientes est4, atualmente,
em remissao:

* 80% do Sistema Privado

* 65% do SUS

Clarify

QUALIDADE DE VIDA

Cerca de 91% dos pacientes relataram
mudancas na rotina, por causa
da doenca e/ou do tratamento

A maioria dos pacientes deixou de trabalhar:
* 82% no Sistema Privado
+ 60% no SUS

79% dos pacientes tiveram algum
efeito colateral com o tratamento

Veja a pesquisa completa em www.revista.abrale.org.br

O conhecimento
transforma quem
vive em movimento.

Conheca a Clarify e torne-se

agente da sua mudanca.

Equipe prépria
de instrutores.

Cursos atualizados 0000
e dinamicos. Q00

5 =

Conheca mais em
clarify.com.br

O movimento comecga aqui.

Metodologia
que integra teoria
com a pratica.

Agenda flexivel
e diversificada.

Av. Paulista, 568 - 5° andar - Sdo Paulo, SP
(11) 3675-0033 @ (11) 9.9584-0033
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Valor em
saude

ATENCAO CENTRADA
NO PACIENTE E UM
DIREITO DE TODOS!

POR TATIANE MOTA

experiéncia do paciente vem ganhando
cada vez mais espaco nos debates e também
nos centros de saude. Olhar além da doen-
ca é processo essencial para possibilitar um
melhor acesso aos servicos, bons desfechos
clinicos e, principalmente, qualidade de vida.

Mas, como garantir um atendimento humanizado?
A legislacdo pode ser um primeiro passo para isso.

Pode-se entender como lei qualquer ordenamento
legal que se traduz em obrigacdes a serem cumpridas
ou observadas. De acordo com Ronaldo Behrens, dire-
tor de Relagdes Institucionais da Sociedade Brasileira
de Experiéncia do Paciente e Cuidado Centrado na
Pessoa (SOBREXP), professor da Fundacao Dom Cabral
e doutor em Direito da Sauide pela Universidade de Lil-
le 2, na Franca, de uma forma geral, as leis regulam a
convivéncia em sociedade.

“Como 0s recursos sio escassos e os desejos limita-
dos, a discussdo de uma norma nos obriga a reflexao
sobre as escolhas que queremos fazer. Algumas dis-
posicoes legais sdo mesmo essenciais para manter o
equilibrio e podem até representar os valores de uma
populacio. E o caso, por exemplo, da Declaracdo dos Di-
reitos do Homem e do Cidaddo e da nossa Constituicdo.
As leis em Satide também se prestam ao papel de fixar
os limites das relacdes no setor, garantindo direitos e
trazendo deveres para todos os envolvidos, de gesto-
res publicos, passando por administradores de servi-
cos, até mesmo, os pacientes”, explica.
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B DIREITOS
DO PACIENTE

P A LEI NA PRATICA

Ndo é incomum ouvir que determinada lei ndo foi cum-
prida. Na drea da Oncologia, especificamente, a Lei dos 60
dias, que determina o inicio do tratamento do cancer até
60 dias ap6s o diagndstico confirmado, e a Lei dos 30 dias,
que garante a descoberta da doenca em até 30 dias, muitas
vezes, ndo funcionam como deveriam.

Ronaldo menciona que, no Brasil, hd um grave proble-
ma de md qualidade da gestdao publica, que é potencializa-
do por um financiamento ruim do sistema. “Precisamos
debater abertamente e de forma profunda, escolhas que
podem limitar o acesso de cidaddos a alguns tratamentos,
porque ndo temos recursos para tudo”, pontua.

Recentemente, o Estatuto da Pessoa com Cdncer virou lei e
é mais uma opc¢do para garantir, por meio da legislacao,
melhor acesso aos pacientes oncolégicos. Ele assegura e es-
tabelece, em condicdes de igualdade, acesso ao tratamen-
to adequado, focando no respeito a dignidade, cidadania
e inclusao social.

“Qualquer estatuto legal é fruto de um processo de dis-
cussao social e de amadurecimento da sociedade com rela-
cdo a alguns direitos e obrigacoes. De forma direta e gené-
rica, pode-se esperar que essa melhor conscientizacdo traga
um maior nivel de exigéncia e, consequentemente, uma
evolucdo do sistema de satide como um todo”, diz Behrens.

EXPERIENCIA DO PACIENTE E UM DIREITO!

Por muito tempo, os tratamentos medicamentosos tive-
ram destaque nas consultas médicas. Mas hoje, é preciso
olhar para o todo. Afinal, o ser humano é complexo e re-
pleto de sentimentos, desejos e valores que devem ser no-
tados e respeitados.
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“Narelacdo de saude, o paciente é um sujeito de direitos
e ndo um objeto. Ver a experiéncia do paciente ganhan-
do espaco representa um combate direto ao antigo pater-
nalismo, ainda presente na Medicina, em virtude da for-
macao dos profissionais, que traz como efeito colateral a
objetificacdo do paciente. Também significa um reconhe-
cimento de que temos que diminuir a assimetria de infor-
macdes em funcdo do paciente que, no final das contas,
é o principal destinatdrio de todo esse sistema. Levar em
consideracdo a biografia do paciente, e ndo somente sua
biologia, é um passo fundamental para que possamos, por
meio da preservacao da autonomia do paciente, garantir
sua dignidade”, comenta Ronaldo.

E por ser um direito, o paciente deve exigir um trata-
mento mais humanizado.

“Esse tipo de atendimento é uma obrigacao constitucio-
nal. Ndo agir nesses limites, significa contrariar uma regra
fixada em todos os cédigos de ética das diversas profissoes
de satide. E agir ao largo da lei e de forma autoritdria. Pre-
servar os valores bdsicos do paciente e seus direitos huma-
nos é um processo, até mesmo libertdrio, para o préprio
profissional de satide”, fala Behrens.

Mas, e no Sistema Unico de Satide (SUS), é possivel tam-
bém exigir esse tratamento diferenciado? Segundo Ronal-
do, é sim.

“Algumas mudancas, de fato, precisam ser feitas. A pri-
meira, e mais importante, é reconhecer os limites e as fa-
lhas do SUS e, a partir desse diagnéstico, fixar uma acao
corretiva e iniciar uma discussdo que serd dura, dificil,
mas necessaria, sobre até que ponto o sistema publico con-
seguird ir para o conjunto dos pacientes”. @®



Algumas mudangas precisam ser feitas.
A mais importante é reconhecer os limites
e as falhas do SUS e, a partir disso,
fixar uma agdo corretiva
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PACIENTE NO CENTRO DO CUIDADO

A Sociedade Brasileira de Experiéncia do
Paciente e Cuidado Centrado na Pessoa
(SOBREXP), nova parceira da ABRALE, surgiu
com o intuito de capacitar e instrumentalizar o
profissional para aplicar os conceitos de ex-
periéncia do paciente e cuidado centrado na
pessoa nos servigos de saude, sejam eles pu-
blicos ou privados.

“Queremos mudar o mundo, ajudando-o a
evoluir. Nosso propdsito declarado é trans-
formar a experiéncia humana na Saude. Por
isso, uma das nossas primeiras agoes, foi a
de procurar associagdes de pacientes, como
a ABRALE, reconhecendo nelas uma similari-

dade de ideias e praticas. Assim, esta sendo
criado o férum permanente Voz do Paciente.
E essa nossa intencdo, ao iniciar a produ-
c¢do de um consideravel volume de artigos,
aulas, podcasts, para divulgar nossas ideias.
Ainda, estamos ja organizando um primeiro
congresso internacional sobre esse assunto,
para acontecer em dezembro, em Sao Paulo.
A abrangéncia da Sociedade ja nos da uma
esperanca de que estamos no caminho cer-
to”, finaliza Ronaldo, diretor de relagdes ins-
titucionais da SOBREXP.

Mais informagdes em: www.sobrexp.com.br

Siga nas redes sociais: @sobrexp
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VITAMINAS
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NO cancer

ELES PODEM SER UMA OTIMA AJUDA,

MAS N

UNCA DEVEM SER TOMADOS

POR CONTA PROPRIA

POR NATALIA MANCINI

falta de vitamina é um quadro comum em

pacientes que estdo em tratamento onco-

l16gico. Isso acontece, na maioria das vezes,

por dois motivos principais: 1. O paciente

estd com deficiéncia no momento do diag-
nostico e 2. Alteracoes nos habitos alimentares, como
por exemplo, ndo conseguir comer por causa dos efei-
tos colaterais. Porém, o baixo nivel de vitaminas e sais
minerais deixa o paciente mais vulnerdvel e pode até
prejudicar o tratamento.

As vitaminas sdo substidncias que, apesar de nao
serem fabricadas pelo corpo (com excecdo da D e da
K), sdo cruciais para o seu funcionamento. Elas, jun-
tamente com algumas enzimas, controlam as ativida-
des das células e algumas funcoes do organismo.

O céancer faz com que os pacientes apresentem um
aumento na demanda metabdlica, ou seja, é necessa-
rio ter mais energia para realizar as mesmas funcoes.
Com isso, o gasto de vitaminas aumenta e a quanti-
dade dessas substancias presentes no corpo pode ndo
ser suficiente.






VITAMINAS

Quando hd falta de vitaminas,
na grande maioria das vezes, é necessdrio
suplementar com medicamentos

Além disso, Isabelle Novelli, nutricionista especialista
em Oncologia e membro do Comité de Nutricao ABRALE,
alerta para um primeiro ponto fundamental que é enten-
der que o padrdo alimentar da nossa sociedade, por si s6,
pode causar deficiéncias nutricionais.

“Entdo, quando medimos algumas vitaminas do pacien-
te, no momento do diagndstico, temos algumas deficién-
cias jd instauradas”, aponta.

A nutricionista explica que a forma mais confidvel de
identificar a deficiéncia de alguma vitamina é por meio da
dosagem sérica, no exame de sangue. Os principais testes
que devem ser realizados sdo o de vitamina D, ferro, vita-
mina B12, cdlcio e magnésio.

A falta de vitaminas pode se intensificar por causa dos
efeitos colaterais dos tratamentos (ndusea, perda de ape-
tite, dificuldade de engolir, entre outros). Consequente-
mente, é possivel que se desenvolvam alguns quadros
que podem comprometer a resposta ao tratamento e, em
alguns casos, pode ser necessdrio adiar uma sessao de
quimioterapia, por exemplo.

H4a uma significativa incidéncia de deficiéncia das vita-
minas D, B12 e do ferro. Durante o tratamento, também
pode aparecer a falta de magnésio, por causa dos medica-
mentos quimioterdpicos.

“Normalmente, o paciente chega com deficiéncia de vi-
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tamina D, B12 e ferro e, durante o tratamento, também ha
uma diminuicdo do magnésio”, diz Isabelle.

Com os exames confirmando o déficit de vitaminas, o
oncologista e o nutricionista, responsdveis pelo acompa-
nhamento do paciente, fazem uma avaliacdo clinica e an-
tropométrica (dimensoes do corpo). Dessa forma, estabele-
cem qual a necessidade caldrica e proteica daquela pessoa
e criam uma dieta.

“Quando hd falta de vitaminas, para conseguir fazer essa
correcdo, na grande maioria das vezes, é necessdrio suple-
mentar com medicamentos”, observa a nutricionista.

Isso acontece porque, somente a alimentacdo, nem sem-
pre consegue fornecer a quantidade vitaminica que o or-
ganismo precisa. E até possivel que o paciente consiga con-
sumir a quantidade necessdria para suprir as demandas
daquele dia, porém, como ele jd estd com uma deficiéncia
que vem de antes, ndo é o suficiente para repor o estoque e
estabilizar o nivel das vitaminas e dos sais minerais.

Mas, Isabelle esclarece que nem sempre é preciso fazer
uma suplementacdo por meio de medicamentos com do-
sagens altas e o ideal é que isso seja feito de forma indi-
vidualizada. Ou seja, ndo é recomendado tomar aqueles
polivitaminicos disponiveis em farmdcias que prometem
restabelecer os niveis de todas as vitaminas e sais minerais.
O corpo do paciente tem diversas limitacdes em relacdo a
absorcdo das substancias, entdo é preciso tomar os medica-



SAIBA IDENTIFICAR
A FALTA DE VITAMINAS

Os sintomas mais comuns e frequentes sao:
% Fadiga

% Falta de concentracao

% Dificuldade de digestao do alimento

Porém, dependendo da substancia que esta
com os niveis baixos, sintomas mais especificos
podem aparecer. Por exemplo:

% Falta de ferro: conjuntiva do olho e pele

mais palidas, mancha branca na unha
ou unha esbranquigada

% Deficiéncia de selénio: queilite angular

(machucado na borda da boca)

mentos de uma forma que ele consiga processar.

Outro ponto de extrema importancia, que explica por
que ndo se deve tomar as vitaminas sem prescricao de
um especialista, é a interacdo entre esses medicamentos
e o tratamento oncolégico. Tanto o nutricionista, quan-
to o oncologista, devem garantir que a suplementacdo
seja segura e que ndo ird interferir com a quimiotera-
pia, por exemplo.

“Essas interacdes podem ser, desde a forma que me-
tabolizamos esse medicamento no nosso figado, até em
relacdo ao hordrio que o paciente vai consumir. Entao,
distanciamos um pouco de uns medicamentos e aproxi-
mamos de outros. Dessa forma, tudo isso precisa ser ava-
liado com bastante cuidado pelo médico e pelo nutricio-
nista”, diz Isabelle Novelli.

Essa avaliacao é feita por meio de ferramentas muito
seguras que permitem aos profissionais checarem se ha
alguma interacdo entre droga-nutriente. De acordo com a
nutricionista, se for identificado que o paciente estd desen-
volvendo alguma deficiéncia nutricional por causa do trata-
mento, é indicado fazer a prescricdo para a suplementacao.

TIPOS DE SUPLEMENTOS ALIMENTARES

E possivel encontrar os suplementos alimentares no
formato de comprimidos, cdpsulas gelatinosas, soliveis
ou, até mesmo, para infusdo. O tipo mais adequado de-
penderd de como o paciente se sentir mais confortdvel.
Entdo, se a pessoa ndo conseguir engolir o comprimido,

VITAMINA

pode ser receitado o pé para dissolver em dgua, sucos ou
vitaminas de frutas, por exemplo.

“O ponto principal é que, independentemente do tipo
de vitamina a ser reposta, é importante que seja feito
de forma individualizada, tanto em relacdo a dosagem,
quanto em relacdo ao tratamento. Cada terapia onco-
légica, cada protocolo quimioterdpico, cada protocolo
de tratamento, tem uma diferenca em relacdo a quais
vitaminas apresentardo deficiéncia. Por isso, é muito
importante que o paciente seja bem acompanhado por
um nutricionista e um médico para que tudo seja feito
de forma segura. Esses suplementos, por mais que sejam
necessdrios, ndo podem vir a atrapalhar o tratamento
principal”, explica a nutricionista.

CUIDADO COM A AUTOMEDICACAO

A nutricionista chama a atenc¢do para o consumo de
chds e fitoterdpicos mais desconhecidos. Ela conta que
a folha de amora, a circuma e a graviola sdo bastante
famosas entre os pacientes, mas aponta que tudo isso,
se ndo for bem prescrito - no momento certo, na hora
certa, na dose certa — pode gerar um dano ao tratamen-
to, prejudicando a eficdcia.

“A maioria dos pacientes e das pessoas acreditam que
a suplementacdo de vitaminas e sais minerais é algo in-
dolente, que ndo vai prejudicar. Mas refor¢co que hd um
alto potencial de dano ao tratamento quando isso é feito
de forma errada”, conclui Isabelle. ®
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FOTO ABRALE

7° FORUM BIG DATA EM ONCOLOGIA

DADOS INEDITOS MOSTRAM IMPACTO DA PANDEMIA
NA ATENCAO ONCOLOGICA

No dia 7 de abril, aconteceu a sétima edi¢ao do Férum Big
Data em Oncologia, com o tema Covid-19 x Cancer.

O Observatdrio de Oncologia apresentou dados inéditos
sobre diagnéstico, tratamento e mortalidade dos cinco
tipos mais incidentes de cincer em homens e mulheres
no Brasil, entre os anos de 2019 (antes da pandemia) e
2020/2021.

Foi verificada uma reducdo geral de 26% em procedi-
mentos diagndsticos para essas neoplasias, em 2020; e 9%
de queda, em 2021. H4d um represamento de confirmacao
de novos casos de cancer no Brasil nos ultimos dois anos
e diversos levantamentos de sociedades médicas confir-
mam esse cendrio, que pode representar um crescimento
de mortalidade nos préximos anos.

Para o cancer de mama, por exemplo, entre 2019 e 2020,
houve uma reducao de 41% na realizacdo de mamografias,
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o principal exame de rastreamento para a doenca. Essa
queda foi menor na comparacao entre 2019 e 2021 (20%).
Se a avaliacdo for feita entre as bidpsias, a reducdo entre
2019/2020 foi de 29%; enquanto no periodo 2019/2021, foi
de 9%. Para todos os procedimentos, de rastreamento e
diagnéstico do cancer de mama, a reducio geral ficou em
36% e 16%, respectivamente.

A situacgdo se repete nas demais neoplasias. Em proéstata,
a reducdo de procedimentos com finalidade diagndstica
foi de 25% em 2020, e de 8% em 2021, na comparagao com
2019. Para pulmao, queda de 23% e 8% nos dois periodos,
respectivamente. Para os tumores de estdbmago, a reducao
chegou a 40% em 2020 e 25% em 2021, em relacdo a 2019.
J4 para cancer colorretal, 25% em 2020, com ligeira alta de
2% em 2021.

Mais informacoes em: www.observatoriodeoncologia.com.br.



ANVISA APROVA CAR-T CELL PARA LLA
TRATAMENTO REVOLUCIONARIO VISA A CURA DA DOENGA

A terapia com células CAR-T tem sido
estudada intensamente nos ultimos anos e
vem apresentando importantes resultados
no tratamento dos canceres do sangue.

Em fevereiro, a Agéncia Nacional de Vi-
gilancia Sanitaria (Anvisa) aprovou, no Bra-
sil, o uso do medicamento Tisagenlecleucel

(Kymriah®) como opcao terapéutica para pa-
cientes com leucemia linfoide aguda (LLA), de
até 25 anos, e também para pacientes adul-
tos com linfoma difuso de grandes células B.

Esse tipo de terapia usa os proéprios lin-
focitos do paciente, que sdo as células de
defesa, para combater o cancer.

RETRATOS DE SUPERACAO

PROJETO DA ABRALE REUNE PACIENTES COM CANCER
PARA AULAS ON-LINE GRATUITAS DE FOTOGRAFIA

O Retratos de Superagdo é um projeto da ABRALE, viabiliza-
do pela Lei de Incentivo a Cultura, da Secretaria Especial
de Cultura do Ministério do Turismo.

Seu objetivo é promover uma reflexao sobre os diferen-
tes tipos de superacdo, promover empatia, respeito e lan-
car um olhar para os desafios dos pacientes oncolégicos.

Em sua sétima edicdo, mais de 100 pacientes em trata-
mento do cincer e seus familiares, além de profissionais
que atuam na Saude que residem em Sao Paulo, Belo Hori-
zonte, Fortaleza, Rio de Janeiro, Porto Alegre e Brasilia, pu-
deram participar de oficinas gratuitas de fotografia, minis-
tradas por Jodo Kulcsdr, professor visitante da Universidade
de Harvard e diretor do Festival de Fotografia de Paranapiacaba.

Com o tema Superacdo, algumas das fotografias tira-
das ao longo do curso, e também a partir de uma convo-
catoria realizada pelo Festival, percorreram o Brasil por
exposicoes realizadas na estacdo Santana, linha azul do
metr6 de Sdo Paulo; na estacdo Benfica, do Metrofor, em
Fortaleza; no Boulevard Shopping Brasilia, DF; na Assem-

RETRATOS DE

SUPERACAO

bleia Legislativa do Rio Grande do Sul, em Porto Alegre;
no Minas Shopping, em Belo Horizonte e também no hall
da Superintendéncia Estadual do Ministério da Satde, no
Rio de Janeiro.

As imagens inspiradoras também podem ser vistas em
uma visitacdo virtual em: www.retratosdesuperacao.com.br.
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FOTOS ABRALE

O TRABALHO NAO PARA

AS PRINCIPAIS ACOES REALIZADAS PELOS REPRESENTANTES
DA ABRALE EM TODO O BRASIL

CURITIBA, PR

BELO HORIZONTE, MG

Maryane Ferreira realizou a campanha
Marco Borgonha, de conscientiza¢do do mie-
loma multiplo, no Hospital da Baleia e levou
informacoes sobre esse tipo de cancer aos
profissionais de satide e pacientes. No mes-
mo més, esteve envolvida na exposicao Retra-
tos de Superagdo, no Minas Shopping, na qual
pacientes e familiares puderam prestigiar as
imagens inspiradoras.

Apébs quase dois anos de reuniodes on-ine,
Mariana Mantovani, representante da ABRALE
em Curitiba, participou presencialmente da
plendria do Conselho Municipal de Saude.
Dentre os destaques da pauta, esteve a aprova-
cdo do Relatério Quadrimestral da Secretaria Mu-
nicipal da Satide. Durante o encontro, também
houve a entrega do Plano Municipal de Satide de
Curitiba 2022-2025.
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Fotografia de Dayviane Lima, voluntaria da Associagédo Peten Pan

FORTALEZA, CE

O representante, Benevides Silva, organi-
Zou o projeto Retratos de Superacdo, em Forta-
leza. A exposicao com as fotos dos alunos foi
realizada no Metrofor, na estacao Benfica.

FLORIANOPOLIS, S

Vanusa Lopes, nossa representante em Floriandpolis, vi-
sitou o Hospital Azambuja, na cidade de Brusque, para
apresentar os servicos de apoio ao paciente oferecidos pela
ABRALE. Ela também esteve envolvida no planejamento do
projeto Retratos de Superagdo, na realizacdo da oficina de fo-
tografias e também na exposicdo realizada na Assembleia
Legislativa do Rio Grande do Sul, em Porto Alegre.

FOTOS ABRALE
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RIO DE JANEIRO, RJ

Em marco, Késia Pereira, representante da ABRALE no
Rio de Janeiro, realizou a campanha de mieloma multiplo,
com acdo educativa no setor de quimioterapia do Hospital
Universitdrio Gaffrée e Guinle. Juntamente com a equipe
do setor, foi feita uma dinadmica informativa com o objeti-

vo de colher conhecimentos e tirar duvidas dos pacientes
na sala de espera. Jd com foco no projeto Retratos de Supera-
¢do, a exposicao foi realizada no hall da Superintendéncia
Estadual do Ministério da Saude, em parceria com o Cen-
tro Cultural do Ministério da Saude.

RIBEIRAO PRETO, SP

No dia 19 abril, foi realizada a entrega de
material durante a visita da Jacqueline Marco-
mini, no Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto.
A enfermeira Daniela foi a profissional respon-
sdvel por receber e entregar os informativos
aos pacientes e profissionais de satide.
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GOIANIA, GO

Com o apoio da representante Stéfany Matias, as oficinas
de fotografia do Retratos de Superacdo, foram realizadas dias
11, 12 e 13 de abril para pacientes com cancer, cuidadores
e profissionais da satde de Brasilia. As fotos fardo parte
da exposicao fotografica no Boulevard Brasilia Shopping.
Stéfany também esteve presente no lancamento do livro
Dra. Marina Aguiar: Menina dos Olhos, que conta a histéria
da médica hematologista que jd enfrentou uma leucemia
quando adolescente e foi capa da edicdo #60 da Revista
ABRALE. Parte da renda da obra serd revertida aos projetos
da Organizacgdo.



SAO PAULO, SP

Vanda Farias Santos, junto com o enfer-
meiro Jodo Vitor, da ABRALE, realizaram
visita no Instituto Dr. Arnaldo Vieira de
Carvalho e esteve em contato com a hema-
tologista Dra. Bruna para a divulgacao do
Projeto Onco TeleInterconsulta. Vanda também
visitou o Centro de Hematologia e Hemote-
rapia do Hemocentro de Campinas — Uni-
camp. Foram entregues para a assistente
social, Erika, materiais da Organizacao.
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SALVADOR, BA

© © © 0 0 0000 000000000000 0000000000000 00000000 0000000000000 0000000000000 00000 0000

RECIFE, PE

A representante de Salvador, Nivia Aratjo, esteve presen-
te na campanha de mieloma multiplo na Secretaria Muni-
cipal de Saude Madre de Deus, organizada para os médicos
e profissionais de sauide.

Em marco, més de conscientizacdo do mieloma multi-
plo, Angélica Guedes, representante da ABRALE em Per-
nambuco, entregou materiais informativos para profissio-

nais de saude e pacientes, no Hemope.

m O/
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RECEBENDO O DIAGNOSTICO
DO CANCER

COMO FICAM OS SENTIMENTOS?

cotidiano é formado por rotinas que diferem

entre as pessoas, afinal, cada um possui suas

tarefas, seus trabalhos, suas configuracoes fa-

miliares. Para darmos conta das rotinas, cria-

mos planejamentos que podem ser pensados
ou, simplesmente, estdo no automadtico de uma vida acele-
rada. Desde cedo, somos ensinados sobre a importincia de
ter uma rotina e cumpri-la.

Mas, quando algo acontece e nosso dia a dia, que é pro-
gramado, sofre alteracdes, podemos nos sentir perdidos,
tendo que, de alguma forma, nos reorganizar. Infelizmen-
te, milhares de pessoas recebem diariamente diagndsticos
de doencas, e uma delas é o cancer.

O estigma social de se ter cancer, durante anos, foi de
uma sentenca de morte. Esse cendrio mudou, devido aos
avancos nas pesquisas, passando a ter tratamentos cada
vez mais avancados e especificos, com a possibilidade de
cura, ou de conviver com a doenca, porém, com melhora
na qualidade de vida.

Todavia, o impacto ao receber o diagnoéstico traz ao pa-
ciente e aos familiares sentimentos ambiguos e questiona-
mentos (por que comigo?, finitude, medos, insegurancas,
impoténcia, entre tantos outros). A maneira para comuni-
car uma doenca impactante, como o cancer, precisa ser fei-
ta com técnicas que jd existem e, felizmente, fazem parte
da formacdo dos médicos na faculdade, mas nem sempre a
noticia é comunicada cercada de acolhimento.

O tratamento pode incluir quimioterapia, cirurgias,
radioterapia, com idas frequentes ao hospital. Mas como
fica arotina da pessoa, que agora é chamada de paciente?
E alterada completamente, pois, na maioria dos casos,
hd necessidade de afastamento do trabalho, limitaces
que podem, ou ndo, ser tempordrias. Além da duvida do
prognostico, se conseguird a cura e retomar suas rotinas,
seu cotidiano.

O apoio social (familiares, amigos) é de extrema neces-
sidade para realizar o tratamento, que requer diversas
adaptacdes a cada fase. O paciente tem a necessidade de
ser ouvido sem julgamento, de chorar, de expressar suas
angustias, seus medos, suas fantasias. Afinal, somos hu-
manos! Os estigmas sociais aprendidos ao longo da vida
em sociedade, desde crianca, sempre reforcaram a ideia
de que expressar sentimentos é sindnimo de fraqueza ef
ou falta de fé. Eles ainda existem, mas a informacdo aos
poucos muda esses esteretipos. Novamente digo, somos
humanos e temos momentos de tristeza e alegria, ndo ha-
vendo nada de errado em expressd-los. Lembrando que,
tanto os pacientes quanto seus familiares, amigos ou cui-
dadores, estdo em adaptacdo e sofrimento.

A ABRALE oferece servicos gratuitos voltados a saude
emocional como a Roda de Conversas para familiares ou cui-
dadores, o Grupo Terapéutico para pacientes e a Psicoterapia
Breve individual.

% Se vocé estd enfrentando dificuldades de adaptacdo e
outros sentimentos, e quer cuidar da sua saiude mental, a
ABRALE estd a disposicdo. Entre em contato com o Apoio
ao Paciente pelos telefones: (11) 3149-5190/0800-773-9973
ou pelo e-mail: abrale@abrale.org.br.

Por
Fabio Gomes
Psicélogo da ABRALE
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PROGRAMA NACIONAL
DE APOIO A ATENCAO
ONCOLOGICA E O IMPACTO
DA DESCONTINUIDADE

POR DEPARTAMENTO DE POLITICAS PUBLICAS
E ADVOCACY DA ABRALE/ MOVIMENTO TJCC

S Tecursos para a prevencao e o combate ao

cancer ainda sdo um grande desafio das po-

liticas publicas. E consenso a superacio do

modelo centrado mais na doenca do que na

saude, e isso quer dizer valorizar e priorizar
a prevencao e promocao.

A Lei 12.715, de 17 de setembro de 2012, instituiu o
Programa Nacional de Apoio a Atengdo Oncoldgica (Pronon) e
o Programa Nacional de Apoio a Atencdo da Saide da Pessoa
com Deficiéncia (Pronas/PCD), regulamentados pelo Decreto
7.988/2013. Tal norma concede incentivo fiscal e possibi-
lita a captacdo de recursos voltados para a prevencao e o
combate ao cancer, com o intuito de ampliar a oferta e ex-
pandir a prestacdo de servicos médico-assistenciais; apoiar
a formacao, o treinamento e o aperfeicoamento de recur-
sos humanos; e realizar pesquisas clinicas, epidemiol6gi-
cas e experimentais.

Essa lei possibilita que pessoas fisicas e juridicas pos-
sam destinar parte do imposto de renda aos programas,
tornando-se um mecanismo eficiente para a destinacdo de
recursos para uma drea especifica e carente de or¢amento.

IMPACTOS DOS PROGRAMAS

A Associagdo Brasileira de Captadores de Recursos (ABCR), em
carta aberta a sociedade, informou que em sete anos jd fo-
ram destinados R$ 1,3 bilhdes em projetos aprovados no

60 B REVISTA DA ABRALE

ambito do Programa Nacional de Apoio a Atencdo da Satide da
Pessoa com Deficiéncia (Pronas/PCD) e do Pronon, esse ultimo,
com R$ 902,3 milhoes investidos, o que ndo representa
mais do que 0,5% do orcamento da Unido (ABCR, 2021).

O projeto Onco Ensino, iniciativa da ABRALE, foi incenti-
vado pelo Pronon em 2016 e 2020, para promover a capaci-
tacdo e o aperfeicoamento técnico de profissionais da drea
da Saude. Desde a sua criacdo, foram capacitados mais de
30 mil profissionais de satde, envolvidos no atendimento
da pessoa com cancer no Sistema Unico de Satide (SUS).

Com a iniciativa foi possivel:

% 2.500 médicos com conhecimentos aprimorados em
Oncologia

% 4.399 profissionais se desenvolveram no cuidado com
bebés, criancas, adolescentes com cancer e aprenderam a
lidar com seus familiares nos cursos de pediatria

2 9.379 enfermeiros estdo mais seguros em atender seus
pacientes, respaldados nas melhores praticas da Oncologia
moderna

% 12.140 profissionais de saude trilharam sua jornada
educacional para se tornarem entusiastas do real concei-
to de Cuidados Paliativos e da Humanizacdo na Saide em
suas rotinas

Considerando que, 90% dos alunos declaram que o con-
teudo dos treinamentos € aplicdvel ou muito aplicdvel
em seu dia a dia profissional, cada capacitacdo realizada
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proporciona o aprimoramento do servi¢o prestado pelas
equipes de saide do SUS, beneficiando diretamente os pa-
cientes e, consequentemente, seus familiares.

Esse é um exemplo dos resultados do Pronon, e apesar
da importancia dos recursos para impactar positivamente
o cendrio oncolégico, o programa encontra-se descontinu-
ado para o ano de 2022. Estd em tramitacdo na Camara dos
Deputados o Projeto de Lei 5307/2020 que visa alterar a Lei
n® 12.715/2012, para prorrogar a faculdade de deducdo do
imposto sobre a renda dos valores correspondentes a doa-
coes e patrocinios em prol de acdes e servicos do Pronon e
do Pronas/PCD.

A proposta foi apresentada pela senadora Mara Gabrilli
(PSDB-SP) e encontra-se pronta para ser pautada no ple-
ndrio da Camara desde julho de 2021, entretanto, por 15
vezes, a matéria ndo foi apreciada nas sessoes deliberativas
extraordindrias.

E fundamental que o PL seja apreciado e aprovado com
celeridade. Caso isso nao ocorra, a lei deixa de vigorar,
impactando na prevencdo e promocao dos direitos dos pa-
cientes oncolégicos atendidos do Norte ao Sul do Brasil pe-
las organizacoes credenciadas, que ndo puderam renovar
0 incentivo, visto que a abertura do novo edital dependia
que tal proposicao fosse votada até o fim do ano fiscal de
2021, o que ndo aconteceu.

Vale ressaltar que, para além do Onco Ensino, 301 projetos
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foram apoiados pelo Pronon entre 2013-2020, totalizando
110 entidades beneficiadas.

Em visita a Brasilia, no més de marco, solicitamos como
ABRALE e Movimento Todos Juntos Contra o Cdncer o apoio dos
deputados federais ao Projeto de Lei (PL) n® 5307/2020,
para que fosse devidamente pautado nas sessdes delibera-
tivas na Camara.

A continuidade do Pronon deve ser analisada com refe-
réncia no impacto dos projetos incentivados. Os recursos
publicos distribuidos para as organizacoes da Sociedade
Civil, nesse caso, claramente garantem o principio da uni-
versalidade de acesso aos servicos de saide, bem como co-
laboragdo com a atencdo oncolégica nos préximos anos,
visto que, com os impactos da pandemia e o represamento
dos diagnosticos, se observard um aumento significativo
dos casos de canceres no Brasil e no mundo. @

Referéncias:

ABCR, Associacao Brasileira de Captadores de Recursos. Carta enviada aos
parlamentares da Camara, 2021. Consultado em 03/06/2022, disponivel em:
https://drive.google.com/file/a/1AxRSc4In2vwalZnBVcpOlUQTQVINNBE7view
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VIDA g&a M ESTUDOS CLINICOS

DE OLHO NOS ESTUDOS CLINICOS NO BRASIL S
CENTROS DE TRATAMENTO ESTAO RECRUTANDO PACIENTES Lo=—

z M=
PARA PARTICIPAREM. O OBJETIVO E DESENVOLVER \_@é ©,
NOVOS TRATAMENTOS PARA OS CANCERES DO SANGUE -
VEJA OS PRINCIPAIS ESTUDOS CLINICOS* DISPONIVEIS NESTE MOMENTO:
* Informagdes retiradas do site norte-americano Clinical Trials. Estudos completos em www.clinicaltrials.gov
[I\/IIELOMA MULTIPLO] [ MIELODISPLASIA ]
Estudo: Agente tinico Belantamabe x Pomalidomida Estudo: Venetoclax com Azacitidina intravenosa ou
e Dexametasona em baixa dose, em pacientes com subcutanea, para avaliar mudanca na atividade da doenca
mieloma multiplo recidivado ou refratdrio em participantes adultos com sindrome mielodispldsica
de alto risco recém-diagnosticada
Local recrutando:
* GSK Brasil - 0800 701 2233 Locais recrutando:
» Hospital Universitdrio Walter Cantidio — Fortaleza/CE
Estudo: Bortezomibe, Lenalidomida e Dexametasona, e Liga Paranaense de Combate ao Cancer - Curitiba/PR
seguido pela terapia CAR-T direcionada contra * Hospital Israelita Albert Einstein — Sao Paulo/SP
o BCMA x VRd, seguida por terapia com Lenalidomida * Hospital Universitdrio Pedro Ernesto - Rio de Janeiro/R]
e Dexametasona, em pacientes com mieloma multiplo » Hospital das Clinicas de Sao Paulo/SP

recém-diagnosticado

Locais recrutando:

* A.C. Camargo Cancer Center - Sdo Paulo/SP
» Hospital Israelita Albert Einstein — Sdo Paulo/SP

ILUSTRAGOES SHUTTERSTOCK
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[LEUCEMIASJ

Estudo: Condicao de saiide bucal e qualidade de vida
em criancas com leucemia

Local recrutando:
eFaculdade de Odontologia de Bauru (Universidade
de Sao Paulo)

Estudo: Carfilzomibe em combinacdo com quimioterapia
de inducdo, em criancas com leucemia linfobldstica
aguda recidivante ou refratdria

Locais recrutando:
» Hospital da Crianca Santo Antonio — Porto Alegre/RS
e Itaci (Instituto de Tratamento do Cancer Infantil)

- Sdo Paulo/SP

Estudo: Ponatinibe x Imatinibe em adultos com leucemia
linfobldstica aguda

Locais recrutando:

» Hospital Sdo Rafael — Salvador/BA

* Hospital Erasto Gaertner - Curitiba/PR

» Hospital da Cidade - Passo Fundo/RS

» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS

e Hemocentro Unicamp — Campinas/SP

* Fundagao Dr. Amaral Carvalho - Sdo Paulo/SP
» Hospital das Clinicas de Ribeirao Preto/SP

* Hemorio — Rio de Janeiro/R]

e Instituto do Cancer do Estado de Sao Paulo/SP
* A.C. Camargo Cancer Center — Sdo Paulo/SP

Estudo: Ponatinibe com quimioterapia em criancas,
adolescentes e adultos com leucemia linfobldstica Ph+

Locais recrutando:
* Hospital do Amor — Barretos/SP
» Hospital das Clinicas de Ribeirao Preto/SP

Estudo: LMC em criancas

Local recrutando:
¢ Instituto de Oncologia Pedidtrica — Sao Paulo/SP

[ LINFOMAS J

Estudo: Avaliacdo da seguranca e eficdcia do
Polatuzumabe Vedotin em combinacao com Rituximabe,
Gemcitabina e Oxaliplatina em comparag¢ao com
Rituximabe, Gemcitabina e Oxaliplatina isoladamente
em participantes em linfoma difuso de grandes células B,
recidivados ou refratdrios

Locais recrutando:

¢ ICTR - Curitiba/PR

» Hospital Mae de Deus — Porto Alegre/RS

* Hospital Alemao Oswaldo Cruz - Sdo Paulo/SP

Estudo: Avaliacao da eficdcia e seguranca do
Mosunetuzumabe em combinacdao com Lenalidomida,
em comparacao com Rituximabe em combina¢do com
Lenalidomida, em pacientes com linfoma folicular apés,
pelo menos, uma linha de terapia sistémica

Locais recrutando:

¢ ICTR - Curitiba/PR

» Hospital Mae de Deus - Porto Alegre/RS

* Hospital Alemao Oswaldo Cruz - Sao Paulo/SP

Estudo: Seguranca e eficdcia do Pembrolizumabe,
em criancas e jovens adultos, com linfoma
de Hodgkin cldssico

Locais recrutando:

* GRAACC (Instituto de Oncologia Pedidtrica) — Sdo Paulo/SP
» Hospital Erasto Gaertner — Curitiba/PR

* Liga Norte Riograndense Contra o Cancer — Natal/RN
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B COMITE

OBRIGADO, DOUTORES®

Os integrantes dos Comités Médico e Multidisciplinar da ABRALE por todo o pais

COMITE MEDICO

Coordenador das reunides do Comité Cientifico Médico
ABRALE: Dr. Carmino Anténio de Souza.

Dra. Alita Andrade Azevedo; Dr. Angelo Maiolino;
Dr. Bernardo Garicochea; Dr. Carlos Chiattone;

Dr. Celso Arrais; Dr. Celso Massumoto; Dra. Clarisse
Lobo; Dr. Daniel Tabak; Dr. Jacques Tabacof;

Dr. Jairo José do Nascimento Sobrinho; Dr. Jodo
Guerra; Dr. José Salvador R. de Oliveira; Dra. Licia
Mariano da Rocha Silla; Dr. Marcel Brunetto;

Dra. Maria Lydia Mello de Andrea; Dra. Melissa
Macedo; Dra. Monika Conchon; Dr. Nelson
Hamerschlak; Dr. Phillip Scheinberg; Dr. Renato
Sampaio; Dr. Ricardo Pasquini; Dr. Roberto Passeto
Falcdo; Dr. Ronald Pallota; Dra. Silvia Maria Meira
Magalhades; Dra. Vania Hungria; Dr. Vicente Odone
Filho; Dr. Waldir Veiga Pereira; Dr. Wellington
Azevedo; Dra. Yana Sarkis Novis; Dr. Yuri Vasconcelos.

ODONTOLOGIA

Coordenagdo: Dr. Wolnei Santos Pereira.

Dr. Luiz Alberto V. Soares Junior; Dr. Paulo
Sérgio da Silva Santos; Dra. Karin S4 Fernandes;
Dra. Leticia Bezinelli; Dra. Monira Samaan Kallds;

Dra. Thais de Souza Rolim; Dra Rosana Scramin Wakin.

ENFERMAGEM

Coordenagdo: Eloise C. B. Vieira.

Lidiane Soares da Costa; Suzana Azevedo Mosquim;
Rita Tiziana Verardo Polastrini; Joyce Caroline
Dinelli Ferreira.

TERAPIA OCUPACIONAL

Coordenagdo: Marilia Bense Othero.

Aide M. Kudo; Lydia Caldeira; Mdrcia Assis; Walkyria
de Almeida Santos; Paula Bullara Passos; Tatiana dos
Santos Arini; Deborah Andrea Caous; Renata Sloboda
Bittencourt; Mariana de Paiva Franco; José Manuel

Batista Pinto; Camila Ribeiro Rocha.

NUTRICAO

Coordenagdo: Bianca Stachissini Manzoli;
Nutricionistas: Ana Elisa Bombonatto Maba;
Eloisa Massaine Moulatlet; Isabelle Novelli;
Juliana Moura Nabarrete; Marina Neto Rafael;
Rafaela Moreira de Freitas.

CUIDADOS PALIATIVOS

Dra. Dalva Yukie Matsumoto;

Olga Akemi Sakano Iga;

Janete Maria da Silva; Edinalda Franck;
Dra. Sara Krasilcic.

FISIOTERAPIA

Coordenagdo: Dra. Ana Paula Oliveira Santos.

Dra. Talita Rodrigues; Dra. Elaine Priscilla
Mendoza Faleiros; Dr. Luiz Guilherme de Oliveira;
Dra. Glazia André Landy; Dra. Paula Tonini.

FARMACIA

Coordenagdo: Rafael Duarte Paes.

Alan Alves Santos; Jefferson Martins;
Guilherme Munhoz Correia e Silva;
Eliana Guadalupe Morganti do Lago;
Fernanda Schindler; Adriano Brigatti;
Cinthia Scatena Gama.

PSICOLOGIA

Coordenagdo: Dra. Fldvia Sayegh.
Dra. Marcela Bianco; Débora Genezini.

SERVICO SOCIAL
Coordenagdo: Célia Duarte Redo.
Maria Teresa di Sessa P. Q. Ribeiro;

Lilia dos Santos de Almeida Lopes;
Malu Prado.
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B NOTA PUBLICA

NOTA PUBLICA SOBRE
A DECISAO DO SUPERIOR

O

TRIBUNAL DE JUSTICA

PELA TAXATIVIDADE
DO ROL DA ANS

O Movimento Todos Juntos Contra o Cancer, que con-
grega mais de 200 representantes de diferentes se-
tores voltados ao cuidado do paciente com cancer,
como associacoes de pacientes, gestores de saide,
entidades médicas, hospitais, profissionais de sau-
de, pesquisadores, profissionais de imprensa e ou-
tros, comprometidos com a garantia do direito do
paciente ao acesso universal e igualitdrio a sadde,
vem manifestar seu repudio e profundo temor pe-
los impactos negativos do posicionamento da 22
Secdo do Superior Tribunal de Justica (ST]), que
decidiu pelo cardter taxativo do Rol de procedi-
mentos e eventos em Saude da Agéncia Nacional
de Satde Suplementar (ANS).

A decisdo de 08/06/2022, ao estabelecer que o
Rol da ANS é taxativo, permite que as operadoras
de saude se neguem a fornecer procedimentos e
medicamentos que ndo estiverem nele. Desde a
Lei 9.656, de 1988 — Lei dos Planos de Saiide, o Rol é
considerado como exemplificativo, sendo uma re-
feréncia minima, o que com a posicao do STJ é in-
vertido. A decisdo cria limitagoes ao pleno acesso ao
direito a saide, impactando de forma significativa
os pacientes oncolégicos e de outras doencas que
poderdo ter seus tratamentos negados pelos planos.

Consideramos que a decisao pela taxatividade do
Rol ndo protegera os beneficidrios contra aumentos
abusivos, tampouco adequard o sistema de saide
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suplementar, antes, aumentard o desequilibrio na
relacdo entre usudrio e os planos de saude, sendo os
usudrios, a parte danosamente afetada.

Esse é um tema de grande impacto social em
um cendrio complexo e com questdes mais pro-
fundas que necessitam ser ponderadas, como a
transparéncia nos procedimentos das agéncias
reguladoras, os processos de incorporacio de
novas tecnologias, fluxos com falhas e longos
prazos e, ainda, os impactos que repercutirdo no
Sistema Unico de Satide.

A taxatividade implica no entendimento de que,
em regra, o que ndo estd na lista da ANS ndo precisa
de cobertura, contudo, o Rol ndo pode ser absoluto,
pois vdrios tratamentos essenciais & manutencao
da vida que nao estdo na lista precisam ser garan-
tidos. Acreditamos que, mesmo com a decisdo, a
busca pela garantia do direito integral a saide con-
tinuard a ser demandada no dmbito do judicidrio.

O Movimento TJCC estd realizando a articulacao
entre entidades para ampliar a informacao e o es-
clarecimento a sociedade, assim como demandan-
do a andlise técnica juridica por meio de consultas
formais as sociedades médicas e demais 6rgaos e
instituicoes relacionadas ao tema, para a definicao
de providéncias formais em defesa dos pacientes,
reiterando a missdo de ampliar o acesso aos pacien-
tes aos tratamentos adequados em todo o pais.
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