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E LEVA A-LUTA CONTRA O CANCER
A UM DOS TOPOS DA TERRA

Dr. Daniel Tabak diante
do Monte Kilimanjaro,
na Africa




INFORMAGCOES DE CONFIANCA

Todas as informacdes do site ABRALE foram escritas e
revisadas por especialistas dos principais centros de
tratamento do Brasil.

POLITICAS PUBLICAS

Conheca todos os servicos gratuitos que a ABRALE
oferece para pacientes e familiares, como por exemplo,
apoio psicolégico e juridico, atendimento nutricional,
entre outros.

REVISTA E MANUAIS INFORMATIVOS ABRALE

Veja todo o conteldo das Revistas ABRALE e manuais
informativos sobre cada doenca naintegra.




AJUDA GRATUITA PARA
QUEM ESTA NA LUTA CONTRA
O CANCER NO SANGUE!

O diagnostico de uma doenca grave como o cancer € um dos momentos mais complicados de
ser enfrentado, em especial porque, na maior parte dos casos, 0 assunto é desconhecido.

MAS VOCE NAO ESTA SOZINHO!

Desde 2002, a ABRALE atua em prol dos pacientes de canceres no sangue (leucemia, linfoma,
mieloma multiplo e mielodisplasia), com a missao de alcancar a exceléncia e humanizagéo do
tratamento e qualidade de vida em todo o Brasil, por meio de pesquisa, producéo e divulgacao
de conhecimento, mobilizacdo politica e apoio ao paciente e seus familiares.

CONTAMOS COM UMA SERIE DE SERVIGOS GRATUITOS, SEMPRE
DISPONIVEIS A TODOS. ENTRE ELES ESTAO:

] Psicologos para atender pacientes e seus familiares, e advogados para
orientar sobre os direitos existentes perante a lei.

] Profissionais capacitados para esclarecer dividas pelo 0800-773-9973 ou
abrale@abrale.org.br.

[ Palestras com médicos dos centros de tratamento mais renomados do
Brasil.

] Materiais com informacdes para que o paciente conheca a doenca e saiba
como trata-la.

] Programas que visam a qualidade de vida e a obtengéo do melhor trata-
mento, como o Programa Doddi, realizado em parceria com o Instituto
Mauricio de Sousa, com o objetivo de facilitar a comunicagao e a inte-
gragéo entre a crianga com cancer e a equipe de cuidadores.

] Apoio na busca de doadores nos bancos internacionais € nacional de
medula 6ssea para aumentar as chances de o paciente encontrar um
doador.

B Atuacdo politica diretamente com o Ministério da Saude, Anvisa, Inca e
Secretaria Estadual da Saude, com o compromisso de incentivar mudan-
cas na legislacéo que beneficiem os pacientes onco-hematologicos.

ENTRE EM CONTATO PARA USAR ESTES E OUTROS SERVICOS OFERECIDOS PELA ABRALE! LIGUE PARA
O 0800-773-9973 OU MANDE UM E-MAIL PARA ABRALE@ABRALE.ORG.BR. MAIS INFORMACOES EM
WWW.ABRALE.ORG.BR.
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E EDITORIAL

A MONTANHA DE CADA UM

Querido (a) amigo (a),

Recentemente tive o privilégio de ter longa e prazerosa
conversa com o amigo Dr. Daniel Tabak, que recém voltou
de escalada ao Monte Kilimanjaro, na Africa, em expedicdo
a qual descrevemos e dedicamos esta edicao da Revista da
ABRALE. O encontro me conduziu a reflexoes e avaliacoes
sobre o que é necessdrio para desvendar nossa “montanha
de dentro”, quando queremos enfrentar a “montanha de
fora”. Fizemos um paralelo da escalada da montanha, com
uma situacido de enfrentamento de uma dificuldade na
satide. Quando, de repente, vocé estd diante de algo que
ameaca a sua vida, é importante se preparar fisicamente,
mentalmente e espiritualmente. Tomar as decisoes acerta-
das, no tempo adequado, como, por exemplo, escolher a
equipe que ird conduzir o seu tratamento e lhe apoiar nos
momentos mais dificeis, é a chave para o sucesso.

Muitas vezes a vida nos impde situacoes que devem ser
resolvidas e o importante é estarmos abertos para acumu-
lar os aprendizados que colaboram com o nosso avanco
intimo e espiritual. Na Tanzania, me relatou o Dr. Daniel,
eles consideram que onde hd cancer, hd vida. E que o diag-
néstico do cancer significa a luta por ela.

Muito interessante este olhar. No inicio, ao sermos con-
frontados com a noticia de que o inimigo estd presente,
nos desesperamos sé de considerar a nossa finitude. De-
pois, com a informacao adequada, vamos ganhando con-
fianca e buscamos os instrumentos e os esclarecimentos
que irdo garantir um avanco progressivo. A cada etapa que
se supera, se deve comemorar o fato de estar avancando
no percurso. Cada dia é vivido intensamente e as pequenas
conquistas tém um sabor muito especial.

Falamos também sobre a importancia, do médico e da
equipe que presta os cuidados aos pacientes, terem uma
visdo humana e uma atitude voltada para o todo - para
a pessoa e ndo para a doenca. Desta forma se estabelece a
empatia que dard ao paciente a confianca e ao médico a
intuicdo para as escolhas adequadas. Mesmo para a equi-
pe mais experiente, cada paciente deve representar uma
experiéncia Unica para cada vida e, com isto, os cuidados
para cada devem ser igualmente dnicos.

Ao falar da alegria e cuidado com que os guias rece-
biam o grupo a cada etapa da expedicdo, Dr. Daniel des-
tacou como é importante que o paciente sinta, na equipe
que estd lhe cuidando, o prazer e satisfacdo de estarem
avancando juntos. “Tratamos de pessoas e ndo de doencas
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e esta percepcdo € essencial para termos o sucesso que
buscamos e sonhamos para o tratamento de cada pessoa
diagnosticada com cancer de sangue”, disse, emocionado.

Nao tenho duvida de que o espirito de fraternidade
e identidade que se estabelece na relacdo entre médico,
equipe multidisciplinar e paciente é enriquecedor. Este
convivio permite ao paciente sentir que ele nao estd sendo
punido e ndo estd sozinho. Ao buscar ferramentas e infor-
macodes em entidades como a ABRALE, se descobre que hd
outras pessoas enfrentando desafios similares e que vocé
ndo estd sozinho nesta expedicdo. Aos poucos, esta situa-
cdo reduz o seu sentimento de “porque eu?”.

Dr. Daniel compartilha muitos detalhes desta expedicdao
na entrevista publicada pdginas a frente. Para mim, foram
muitos os ensinamentos sobre a importancia da escolha da
equipe qualificada, atenta e presente, sobre o prazer de se
ter um braco amigo que ajude nos momentos nos quais a
barreira estd mais dura, sobre o nosso sentimento de tole-
rancia e a determinacdo que se precisa para ultrapassar os
obstdculos e alcancar o topo da “montanha de fora”.

Independentemente da condicdo social, todos mere-
cem e devem ter acesso a um olhar e a atencdo humana.
Isto serd um marco transformador para todos.

Nossa gratiddo a quem nos encoraja e ensina diaria-
mente para seguirmos avan¢ando em nosso COmpromisso
de contribuir para o avan¢o dos tratamentos onco-hema-
tolégicos no Brasil.

Depois de tudo, a expedicdo do Dr. Daniel Tabak nos
convida para redefinir o que é possivel!

Abraco carinhoso e cheio de coragem,

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE
e da ABRASTA
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Risco de bolsa de sangue contaminada por
Hepatite B no Brasil é 5x maior do que HIV e HCV'

Teste NAT completo para triagem de bolsas de sangue reduz risco de infeccdo por transfuséo.

Estudo brasileiro revelou que o risco de contaminacgdo da bolsa de sangue por Hepatite B, mesmo
submetida aos testes obrigatorios atuais”, é de 1 a cada 30 mil doagdes™”.

Os testes soroldgicos convencionais identificam a presenca do HBV no sangue em média 56 dias apos a
infeccéo do doador enquanto o teste NAT reduz este periodo, chamado janela imunoldgica, em

aproximadamente 30 dias®.

Teste NAT completo da Roche cobas Tagscreen MPX Test:
= Maior cobertura viral em um unico teste (HIV-1 Grupo M, HIV-1 Grupo O, HIV-2, HCV e HBV)
m Reducéo da janela imunoldgica devido a sua maior sensibilidade clinica e analitica.

1. Wendel et al., 3A-S2-04, ISBT, 2012. 2. Testes obrigatdrios pela Portaria MS n°® 1353 de 13/06/2011. 3. Nubling, PEI, ISBT, 2006. 4. Registro Anvisa 10287410745,

Roche Diagndstica Brasil ®
0800 77 20 295 C(O) as
www.roche.com.br

Life needs answers
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Se a vida é feita de escolhas,
que sejam as melhores.

A Zodiac frabalha para oferecer tratamentos cada
vez mais eficazes e que proporcionem um futurolcom
mais qualidade de vida aos pacientes.
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E NOTAS

O GENERICO CHEGOU

SUS RECEBE PRIMEIRO LOTE DE MEDICAMENTO
CONTRA O CANCER PRODUZIDO NO BRASIL

O Ministro da Saude, Alexandre Padilha, anunciou nesta quarta-feira
que o Sistema Unico de Satide (SUS) recebeu o primeiro lote do medica-
mento oncolégico brasileiro Mesilato de Imatinibe. A droga, indicada
para tratar leucemia mieloide cronica e estroma gastrointestinal (tumor
maligno no intestino), é o primeiro medicamento genérico para trata-
mento contra o cancer produzido no Brasil.

A produgao sera feita a partir de uma parceria entre o Instituto de Tec-
nologia em Fdrmacos (Farmanguinhos), a Fundacao Oswaldo Cruz (Fio-
cruz), o Instituto Vital Brazil (da Secretaria de Satide do Estado do Rio de
Janeiro) e cinco empresas privadas. O acordo prevé a transferéncia de tec-
nologia para fabricacdo e distribuicdo do medicamento pelos préximos
cinco anos. A medida, segundo o Ministério da Saude, beneficiard cerca
de oito mil pessoas. A previsdo é de que, em 2013, sejam entregues ao SUS
cerca de quatro milhoes de comprimidos do medicamento.

O Ministério da Saude estima que, nesse periodo de cinco anos, a ini-
ciativa gerard uma economia de R$ 337 milhoes ao SUS.
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ABRALE inovando mais uma vez
para ficar perto de voceé!!!

Revista ABRALE no seu celular ou tablet. Faca o downloaddo |
aplicativo e fique por dentro das novidades da onco-hematologia.
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E NOTAS

AGENTE PODEROSA
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CIENTISTAS AMERICANOS DESCOBREM PARTICULA
QUE MATA LINFOMA SEM QUIMIOTERAPIA
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Um grupo de cientistas norte-
-americanos descobriu uma forma
de tratar o linfoma ndo-Hodgkin,
tipo de cancer do sistema linfdtico.
O tratamento é com uma nanopar-
ticula “dourada”, que se liga as célu-
las cancerigenas e as mata de fome.
De acordo com os cientistas da Uni-
versidade de Northwestern, em Chi-
cago, as células que provocam o lin-
foma morrem se forem privadas do
seu alimento preferido: o colesterol
HDL.

A equipe desvendou entdo uma
nova nanoparticula, capaz de fun-
cionar como um agente duplo: para
a célula cancerigena aparenta ser
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HISTORIA DE SUPERACAO

uma particula de HDL mas é apenas
um disfarce; quando se liga a ela, a
nanoparticula tapa a célula e blo-
queia a entrada do colesterol.

O estudo desenvolvido pelos co-
ordenadores da pesquisa indica que
as nanoparticulas de HDL nao pare-
cem ser toxicas para outras células
humanas normalmente atingidas
pelo HDL e para os linfécitos hu-
manos sauddveis. No entanto, como
todos os candidatos a novo medica-
mento, a nanoparticula de HDL tera
de ser sujeita a mais testes e ainda
ndo hd prazo definido para a intro-
ducdo do tratamento no combate a
doenca.

LIVRO DE MEMBRO DO QOMITE CIENTIFICO
MEDICO DA ABRALE DA BELO EXEMPLO
NA LUTA CONTRA O CANCER

Em “Como Viver em Harmonia com o Cdncer”, o Dr. Celso Massumoto, onco-

hematologista do Hospital Sirio Libanés e membro do Comité Cientifico

Médico da ABRALE, descreve a histéria de uma paciente, Claudia, que
travou uma luta contra o cancer por 11 anos.

A protagonista mostra como foi viver diante da situacdo e conta como
conseguiu encontrar equilibrio para enfrentar cada uma das etapas de seu
tratamento, sem deixar, é claro, os cuidados com a familia e o trabalho.

Com comentdrios do Dr. Drduzio Varella, a obra traz uma nova forma de
combater a doenca e um aprendizado fundamental para os profissionais
da saude e pacientes.
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MAIS DOADORES

NOVOS BANCOS DE SANGUE DE CORDAQ UMBILICAL
ESPALHAM-SE POR TODO PAIS

A rtede de bancos publicos de sangue de corddo umbili-
cal vai se expandir para aumentar as chances de pacientes
encontrarem um doador compativel para transplante de
medula no pais.

Criada em 2004, a rede é coordenada pelo Inca (Insti-
tuto Nacional de Cancer) e armazena material retirado do
cordao umbilical de recém-nascidos. As células-tronco do
sangue do corddo siao usadas em transplantes de medula
em pessoas com doencas como a leucemia, quando hd
compatibilidade.

Hoje hd 12 bancos publicos no pais, seis deles no Su-
deste. A expansiao da rede BrasilCord (gerenciada pela
Fundacao do Cancer) para Norte, Nordeste e Centro-Oeste
quer completar o perfil genético do brasileiro e aumentar

as chances de pessoas de todas as regides encontrarem um
doador.

Quatro cidades terdo bancos até 2016. Manaus e Cam-
po Grande foram escolhidas, uma vez que tém diversidade
genética proveniente dos indigenas. Ja Sdao Luis recebeu
negros escravos do Benin e, Salvador, da Nigéria. Por isso,
tém materiais genéticos muito diferentes.

A escolha dos novos bancos foi feita apés andlise das
caracteristicas do Redome (Registro Nacional de Doadores
de Medula) e dos pacientes que buscam um doador, para
saber que grupos estavam sem cobertura.

No Brasil, as chances de encontrar um doador fora da
familia sdo de 30%. Hoje, 1.050 pessoas estdo a procura de
um doador compativel.
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ACUPUNTURA

AGULHAS DO

TECNICA ORIENTAL MILENAR NOS AJUDA
A AMENIZAR OS INDESEJAVEIS EFEITOS
COLATERAIS DA RADIO E QUIMIOTERAPIA

histéria da acupuntura confunde-se com a

histéria da prépria medicina chinesa, uma

das mais respeitadas do mundo. Sdo pré-

-histéricos os primeiros registros conhecidos

dessa técnica, que foi por muito tempo usa-
da de forma clandestina em diversos paises, até ser consi-
derada oficialmente pela Organizacio Mundial de Saude
(OMS) como um método de tratamento complementar.
No Brasil, apenas em 1995, quase 90 anos apds a prdtica
ter sido iniciada aqui por imigrantes japoneses, foi que
se tornou “uma especialidade médica”, segundo defini-
¢do do Conselho Federal de Medicina (CFM). A partir de
entdo, cresceu o conhecimento que se tem dessa técnica,
meédicos e profissionais de ramos da medicina puderam se
especializar nela e cada vez mais beneficios foram sendo
descobertos, para os casos mais diversos.

Com relacdo ao cancer, sua principal utilidade é ame-
nizar os indesejdveis efeitos colaterais causados por trata-
mentos agressivos como a radio e a quimioterapia. Mas no-
vas fungdes para a prdtica ndo param de ser descobertas,
muitas delas aliadas dos pacientes de cancer.
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Antes de entender seus beneficios, é importante saber
como ela age no organismo. A acupuntura consiste na
aplicacdo de agulhas bem finas em pontos do corpo co-
nhecidos como “pontos de acupuntura” ou “acupontos”,
que se distribuem, principalmente, sobre linhas chama-
das “meridianos”, assim definidas por “ligarem” de algu-
ma forma diversas partes do corpo umas as outras. Esco-
lhidos de acordo com o problema de satide que o paciente
apresenta, esses pontos sdao estimulados e agem ameni-
zando dores agudas, diminuindo sintomas de doencas ou
mesmo eliminando alguns males do organismo.

A explicacdo sobre como, na prdtica, essa estimulacao
de pontos funciona pode ser feita de duas formas: basea-
da na medicina tradicional chinesa, segundo a qual os
pontos certos estimulados de forma certa acabam por
harmonizar o fluxo de energia que circula no organismo;
ou de acordo com a visdo “ocidental”, que afirma que a
insercao das agulhas estimula o sistema nervoso através
da liberacao de substancias que agem no cérebro, provo-
cando relaxamento e alivio da dor.
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E importante dizer que, além do uso de agulhas, ou-
tras técnicas podem ser utilizadas sobre os pontos, como
a moxabustdo (aplicacdo de calor com um instrumento
chamado de moxa), auriculoterapia (uso de sementes
pressionadas em determinadas regides da orelha) e a ele-
troacupuntura (estimulo elétrico).

Responsdvel pela disseminacdo da acupuntura no Bra-
sil, através da criacdo do Colégio Brasileiro de Acupuntura
e Medicina Chinesa (ABACO/CBA), a primeira instituicao de
ensino da prdtica no pais, o Dr. Sohaku Bastos explica por
que o cancer é um mal que pode e deve sofrer a intervencao
das agulhas. “O cancer é reconhecido como uma doenca de
base genética, e por isso tem inicio com danos no DNA. E,
além de agentes quimicos, fisicos e virais, o estilo de vida
do individuo, bem como o estresse e os transtornos emo-
cionais prolongados, podem ser o mecanismo de gatilho
que vai potencializar esses danos e desencadear o cancer.
Portanto, caso queiramos ter éxito na prevencao, diagnos-
tico e tratamento de qualquer doenca, inclusive do cancer,
precisamos fazer uma apreciacdo completa e integrada de
todos os fatores que possam influenciar na satide do pa-
ciente. A acupuntura traz esse equilibrio generalizado ao
organismo.”

Para ele, pesquisas desenvolvidas pelo imunologista ja-
ponés Toru Abo apontam para diversos fatores mérbidos
relacionados ao cancer, dentre eles os disturbios cronicos
do sistema nervoso auténomo, responsdvel por fungoes vi-
tais como a respiracdo e a circulacdo do sangue. “Dr. Abo
acredita que o cancer pode ser desencadeado por uma al-
teracdao da regulacao dos leucdcitos pelo sistema nervoso
autébnomo, e por isso aponta diversos recursos terapéuticos
naturais como meios de atenuar danos e equilibrar o orga-
nismo contra situagoes que possam desencaded-lo, como



uma alimentacdo natural, prdtica de exercicios fisicos e re-
laxamento e as terapias do sistema oriental de saide, como
a acupuntura”, afirma o Dr. Sohaku, nos levando a crer que
inclusive na prevencdo do cancer a técnica deve ser utiliza-
da, especialmente em pessoas que jd apresentem propensao
genética a doenca.

Na prdtica, a acupuntura ajuda muito o paciente con-
trolando os efeitos causados pelos dois principais tratamen-
tos contra a doenca: a quimioterapia e a radioterapia. “Os
conhecidos sintomas desses protocolos, como fadiga, desa-
nimo, nduseas e vomitos, insonia, depressao, irritabilidade,
etc., sdo bastante amenizados com a aplicacdo das agulhas”,
afirma a enfermeira Ana Lucia Lopes Giaponesi, que traba-
lha com pacientes em UTI e é especialista em acupuntura. O
Dr. Sohaku Bastos indica ainda outros beneficios da técnica
no tratamento contra o cancer: “O controle da dor neopld-
sica, da ansiedade, a regulacdo da parte do sistema nervoso
que atua de forma independente e a melhora geral do qua-
dro patolégico do paciente”.

Além disso, a acupuntura fortalece o sistema imuno-
légico, fator que pode prevenir ou ajudar a tratar doencas
que o afetam, decorrentes da quimio e radioterapia. “Em
pacientes com leucopenia, por exemplo, que é a reducdo no
sangue do nuimero de leucdcitos (células responsdveis pela
defesa do organismo), a aplicacao de agulhas ajuda a elevar
os niveis dessa célula no sangue, melhorando o quadro ge-
ral da pessoa.” A enfermeira Ana Lucia diz que para aqueles
que tém deficiéncia energética cronica ou sofrem de ane-
mia ou plaquetopenia é interessante que seja associado a
acupuntura o uso de moxabustdo, que tem apresentado
bons resultados para aumento da energia vital que circula
pelo organismo, segundo defende a medicina oriental.

PROS E CONTRAS

A legislacdo médica nao permite que a acupuntura
seja praticada em hospitais por profissionais da
saude que nao sejam formados em medicina.

O SUS, no entanto, tem profissionais capacitados
para aplicar a acupuntura.

Fora dos hospitais, em casa ou em clinicas
especializadas, pacientes sob tratamento
quimioterapico tém feito acupuntura uma vez
por semana de forma satisfatdria. Quando néao
ha redugéo dos sintomas, mais aplicagdes podem
ser realizadas para melhorar a qualidade de vida
destes pacientes.

O Dr. Sergio Akira, médico fisiatra e acupunturista
que realiza a pratica em pacientes oncolégicos,
aponta para alguns fatores importantes:

Nao se deve fazer a acupuntura, até que

se prove o contrario, na regido do tumor.
Atencéo para quadros de infeccao da pele
na regiao do ponto de aplicacao e de alteracao
da coagulacao (como diminuic&o significativa
do nimero de plaquetas).

E contraindicado que se realize o método
quando o paciente tem medo de agulha

ou um histérico mal estar quando é submetido
a procedimentos que envolvam o instrumento.
Neste caso, pode ser utilizada a auriculoterapia,
que usa de sementes no lugar das agulhas

e tem os mesmos efeitos positivos.
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MENTE

Y013 a luta continua

O QUE NOS PRECISAMOS AGORA PARA MELHORAR
O TRATAMENTO DE PACIENTES COM CANCERES

DO SANGUE NO BRASIL

POR TATIANE MOTA

m busca de um tratamento correto e cada vez
melhor para todos os pacientes com canceres do
sangue, como a leucemia e o linfoma, a ABRALE
tem como um de seus principais pilares a sua
| atuacdo nas “Politicas Publicas”, cooperando
com o Governo no aprimoramento de atencao a saude.

Mesmo que os tratamentos tenham evoluido muito, ha
vdrios aspectos que precisam ser melhorados quando o ob-
jetivo é a remissdo completa da doenca.

160 M REVISTA DA ABRALE MARCO/ABRIL/MAIO 2013

Para deixd-los bem claros e colocar os ajustes em pra-
tica sdo realizadas reunides periédicas com o Ministério
da Saude, Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS),
Instituto Nacional de Cancer (INCA), Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitdria (ANVISA), além do contato com diver-
sas Sociedades Médicas de Onco-Hematologia. Nos ultimos
dez anos fizemos intimeras conquistas. O trabalho, porém,
ndo para e hd questdes que precisam ser resolvidas imedia-
tamente.



MAIS TREINAMENTO E TECNOLOGIA
PARA DIAGNOSTICOS MAIS PRECISOS

O diagnéstico precoce do cancer, realizado de maneira
precisa, é o que possibilitard maiores chances de cura e
escolha da melhor terapéutica. O tripé “diagndstico, ava-
liacdo complementar e tratamento” é o alicerce para sus-
tentar estes resultados. A falta de treinamento e de tecno-
logias especificos voltados a estes mecanismos, no entanto,
ainda retardam o encaminhamento de pacientes aos servi-
¢os especializados.

Exames como biologia molecular ou codificacdo genéti-
ca (testagem de HLA, cariétipos, PCR, imunofenotipagem)
ainda nao estdo inclusos no SUS. Sendo assim, a criacdo de
Centros Regionais de Diagndsticos é de vital importancia
para a mudanca deste cendrio.

0 EPIDEMIOLOGICO DE CANCER
NO BRASIL

A questdo é urgente: para alguns tipos de cancer do
sangue, como o mieloma multiplo, por exemplo, os dados
utilizados para o desenvolvimento de politicas para o tra-
tamento sao dos Estados Unidos, jd que no Brasil ndo existe
um levantamento | registro.

A auséncia deste registro acaba por inviabilizar a cons-
trucdo de politicas especificas para as patologias, impossi-
bilitando o acesso aos melhores tratamentos jd disponiveis

em outros paises.
0 QUE RECEM FIZERAM TRANSPLANTE
DE MEDULA OSSEA (TMO)

Além da falta de leitos hospitalares especificos para o
procedimento, a ABRALE destaca também a importancia de
se ter o fornecimento gratuito de antivirais, antifiingicos
e imunossupressores aos poés-transplantados. O paciente
submetido ao TMO alogénico (quando recebe a medula
de doador 100% compativel) necessita de cuidados que
previnam qualquer risco de infecgoes virais e fungicas, que
podem acarretar em morte.

IMPLEMENTAGAO DE UM REGISTRO

MEDICACAO GRATUITA PARA PACIENTES

ACESSO A MEDICAMENTOS
SEM BUROCRACIA

O uso de drogas ou tratamentos mais avancados, ainda
que mais caros, pode ser determinante para salvar a vida
do paciente. E fundamental que todos os diagnosticados
com canceres do sangue tenham acesso a estes medica-
mentos, sem as burocracias que muitas vezes envolvem
um processo para o seu recebimento.

Um exemplo disso é o que aconteceu em janeiro
deste ano. Ap6s dezenas de reclamagoes de pacientes em
tratamento da leucemia mieléide cronica (LMC), o jornal
O Estado de Sao Paulo publicou a reportagem “Pacientes com
leucemia ficam sem medicamento fornecido pelo governo”. Este
foi o resultado de uma nova norma para o recebimento do
Imatinibe (nome comercial: Glivec), medicamento agora

produzido no Brasil.
MAIS AGILIDADE PARA APLICAQAO
DE NOVOS TRATAMENTOS

A andlise dos protocolos clinicos e registro de novas
drogas devem ser rigorosos e criteriosos, com o objetivo
de avaliar detalhadamente as evidéncias cientificas com-
pletas e seus beneficios frente a outras terapias jd vigentes,
antes de chegar ao paciente.

Mas, no Brasil, a demora nesta avaliacdo é um grave
problema que precisa ser superado, para que os protocolos
clinicos nacionais ndo fiquem desatualizados e acompa-
nhem os avancos internacionais. Esta mudanca trard bene-
ficios a milhares de pacientes que aguardam a aprovacao
da ANVISA de medicamentos jd utilizados hd anos, e com
sucesso, nos paises desenvolvidos.

Q MAIS SEGURANCA
E EFICACIA DAS TERAPIAS

E fundamental realizar um trabalho para que seja am-
pliada a conscientizacdo da populacdo a respeito dos efei-
tos colaterais provocados pelos tratamentos, bem como de-
finir como estes devem ser notificados e registrados, além
de nomear quem deve ser o responsdvel pelo controle de
qualidade e seguranca destes medicamentos.
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OADIAGN(')STICO PRECOCE E PRECISO
DO CANCER CONDUZ A MELHOR TRATAMENTO
E A MAIOR CHANCE DE CURA

MAIS AGILIDADE AOS PROCESSOS
0 DE APROVACAO DAS PESQUISAS
CLINICAS
A evolugdo do tratamento das doencas onco-hemato-
légicas depende diretamente da realizacdo e da validacao
de pesquisas clinicas. Infelizmente, o Brasil estd entre os
paises que mais demoram na aprovacdo de Protocolos de
Pesquisa. A preocupacdo das autoridades e da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) com a ética e direi-
tos dos pacientes é fundamental, mas ndo pode atrapalhar
aqueles que poderiam ser beneficiados pelos protocolos.
H4 necessidade de maior agilidade aos processos de
aprovacao das pesquisas clinicas, e uma das solucoes po-
deria ser a descentralizacdo das andlises de processos aos

Comités de Etica locais.
0 ACESSO FACIL PARA
A QUIMIOTERAPIA ORAL

Existem casos, conforme indicacdo médica, em que a
quimioterapia pode ser administrada via oral, por meio de
comprimidos, mas até o final de 2012, ainda ndo estava
inclusa na cobertura minima dos planos de satde.

Apoiado pela ABRALE, foi aprovado o Projeto de Lei
n® 3.998/12, criado pela Senadora Ana Amélia, que visa
incluir este tipo de tratamento entre as coberturas obri-
gatérias dos planos de saude, foi aprovado no dia 28 de
novembro de 2012 na Comissdo de Defesa do Consumidor.

Agora, a documentacdo segue para a andlise da Comis-
sdo de Seguridade Social e Familia e, posteriormente, para
a Comissao de Constituicdo, Justica e Cidadania. Se aprova-
do, o projeto ird direto para a sanc¢ao da Presidente Dilma
Rousseff.
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0 MAIOR SEGURANGA NAS
TRANSFUSOES DE SANGUE

Em junho de 2011, o Governo estabeleceu a portaria n®
1353, que regulamenta os procedimentos técnicos hemo-
terdpicos, mas que nao torna obrigatério o teste NAT em
todas as bolsas de sangue.

Para que seja criada uma nova lei que garanta a todo
cidadao o direito a maior seguranca do sangue transfun-
dido, a ABRALE, em parceria com outras associacoes de
apoio, criou o Manifesto do NAT.

Assinado por 5.669 pessoas, foi entregue em maos pela
presidente da Associacdo, Merula Steagall, ao Ministro da
Saude, Dr. Alexandre Padilha. Os resultados ainda nao vie-

ram.

O Teste NAT oferece uma seguranca 84% maior que os
outros testes quanto a contaminacao pelo virus das hepati-
tes B e C, e é 68% mais seguro em relacao a contaminacao
pelo virus da Aids. H

FOTO LATINSTOCK



Quanto mais cedo diagnosticar,
maiores sao as chances de cura.

Participe acessando o site: www.juntoscontraolinfoma.com.br

Referéncia Bibliogréfica: 1. Sociedade Brasileira Cancerologia. Disponivel em: Marco 2013
http://www.sbcancer.org.br/home2/site/index.php?option=com_content&view=article&id=120. Acessado em 08/03/2013. ONC00230-2013
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Jm novo caminho

APESAR DE DURA, A DESCOBERTA DE UM CANCER PODE SER
O MOMENTO DE SE REDESCOBRIR, INVERTER PRIORIDADES,
TER MAIS AMOR A VIDA E AOS OUTROS E ATE REALIZAR SONHOS

eceber noticia ruim sempre gera uma reacao forte. E,
no caso da noticia ser o diagnéstico de um cancer, a
reacdo é geralmente um, de dois extremos: ou o pa-
ciente comeca a morrer naquele momento, ou come-
¢a no mesmo instante a se dedicar a viver ao maximo
a vida que tem em maos. “Quase sempre esse conhecimento de
uma doenca potencialmente fatal é o primeiro contato concreto
com a morte. Nao importa saber que todos irdo morrer um dia;
para o paciente de cancer, fica a ideia de que isso s6 acontecerd
com ele, em virtude da doenca. E dai parte o comportamento
de viver uma vida no extremo - ou de aproveitar, ou de cami-
nhar para o fim”, explica a Dra. Maria Teresa Veit, coordenadora
do Departamento e do Comité de Psicologia da ABRALE.

Segundo ela, a escolha de uma dessas atitudes é influen-
ciada por diversos fatores, tracos de personalidade, histéria de
vida, perspectivas de futuro, momento do diagnodstico na vida
da pessoa, forma como lhe foi dado o diagndstico, grau de co-
nhecimento sobre possibilidades e progndésticos reais, natureza
do tratamento prescrito. “Mas geralmente a primeira atitude é
mesmo a de olhar para si, focar no que realmente interessa. Isso
pode ser a cura em si e também outras realizacoes”, completa.
Infelizmente grande parte das pessoas precisa se deparar com
situacoOes limite para olhar melhor para o que estd ao redor. Para
avaliar se, de fato, vive uma vida confortdvel, ou se complica na
rede de futilidades gerada por uma sociedade envolvida pela fe-
bre do consumo, que age muito e reflete pouco. Sinal dos tempos.

Naturalmente, o passo seguinte é conseguir se incluir entre
as suas proéprias prioridades. “Temos alguns tracos culturais, fru-
tos de alguns arquétipos judaico-cristdaos, que impedem o cuida-
do de si, dado que o consideram como ato egoista”, diz a psicélo-
ga, que acredita que essa dedicacdo a si mesmo num momento
de doencga deve ser feita por completo. “A doenca ¢é da pessoa,
ndo do corpo. Por isso é importante cuidar também da mente e
do espirito para retomar a satide por completo. E nunca perder o
positivismo. O paciente que acredita na possibilidade de sucesso
de seu tratamento certamente serd mais engajado e seguird me-
lhor as orientacoes prescritas, colaborando ativamente para que
o resultado seja positivo.”
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— “EU ME AMO, EU ME CUIDO”

DEPOIS DO CANCER, MARISA SHIMOMI KOHARA VIVE SEM REGRAS, DE FORMA MAIS LEVE

Diagnosticada com mieloma multiplo em 2005, a
paulistana Marisa Shimomi Kohara, 57 anos, iniciou o
tratamento no mesmo ano e em abril de 2006 foi submetida
ao transplante de medula éssea, do qual se recuperou muito
rapidamente. Seis anos depois teve uma recidiva e passou
por um novo TMO, esse mais dificil e dolorido. Hoje, curada,
reflete: “Acho que ao nos depararmos com um cancer no
corpo aprendemos a viver com mais paixao e compaixao,
ficamos mais compreensivos, entendemos e valorizamos
o viver bem, a vida e suas coisas simples”, conta.

“Entendi, durante todo o processo, que o mais
importante era me sentir feliz. E fui buscar algumas
realizacdes.” Como fazer grandes viagens, coisa que agora
fez. “Assim que tive alta fui para China, Japao, Austrdlia. No
ano passado, antes de iniciar o tratamento para o segundo
transplante, viajei para o Leste Europeu sozinha, de trem,
arrastando a mala de um canto para outro. Uma senhora
aventura, que adorei e quero repetir outras mil vezes”,
diz Marisa, que considera o aprendizado de viver a vida

com mais leveza como o maior presente que o cancer lhe
trouxe. “A gente cresce muito com uma experiéncia dessa.
Hoje s6 faco o que julgo realmente importante, sem seguir
tantas regras, de forma mais leve. Se o mieloma multiplo,
um cancer ndo muito comum em mulheres, nem em
orientais, ainda assim me atingiu, tinha que tirar o melhor
proveito da situacdo. Acredito que tirei, com a vitéria sobre
a doenga e os ensinamentos que ela me trouxe.”

A FORCA DO AMOR

EDMOUR SAIANI, COM LINFOMA, TINHA UM GRANDE MOTIVO PARA VIVER: A ESPOSA, MARTHA

O que realmente importa para cada pessoa estd em todo
lugar. As vezes de forma tio clara que deixamos de enxergar
o 6bvio. Quando foi atingido por um linfoma nao-Hodgkin
de 10 cm de didmetro entre os dois pulmoes, o consultor de
empresas Edmour Saiani, 58 anos, decidiu que faria tudo o
que fosse possivel para ficar curado. Procurou os melhores
médicos, dedicou-se as sessoes de radio e quimioterapia,
seguiu a risca o tratamento indicado e, em menos de um
ano, combateu de vez a doenca. “Eu tinha uma razao
muito importante para querer continuar a viver: minha
esposa, Martha. Foi por ela, foi o nosso amor que me deu
forca para lutar” - conta Edmour, que mesmo com toda
essa determinacdo, logo apds a cura foi abatido por uma
depressao profunda. “Mas assim como fiz com o cancer fiz
com a depressdo, fui atrds, me tratei e fiquei bem. Alids,
desde entdo levo para tudo na vida esse negoécio de mexer
no que nao estd bem, explorar o problema, ir atrds da cura
- seja fisica ou emocional - e resolver.”

No caso de seu tratamento, o consultor precisou
fazer outras mudangas, como se alimentar melhor. “E se
consegui mudar foi novamente por causa da Martha, que
pacientemente me educou a comer direito. Outra coisa que

mudei para o meu bem foi deixar de conviver com gente
que ndo gosta de conviver comigo. Isso faz uma grande
diferenca, é patrimdnio de longevidade, estando vocé
doente ou ndo”, diz Edmour, que conta ainda ter alterado
sua visdo sobre os outros. “Passei a olhar o sofrimento
dos outros de outra forma, julgando menos as pessoas.
Acho que fiquei menos leviano ou pretensioso nesse item.
Com a presenca de uma doenca grave, a gente consegue
ter uma diferenciacdo maior entre o que é e o que nao é
verdadeiramente relevante. E o amor estd no topo da lista,
ele é capaz de te salvar de quase todas as circunstancias
ruins.”
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—VIVER COM FE EU VOU

O aposentado Ailton Victorio Bortoletto, estava com 62
anos e prestava um servico voluntdrio numa paréquia de
Ribeirdo Preto, interior de Sao Paulo, quando passou mal,
foi levado para dois hospitais e, apés uma série de exames,
teve a confirmacao de que tinha um linfoma folicular grau
1 ndo-Hodgkin, com infiltracdo na medula. Depois de al-
guns meses, a doen¢a também infiltrou na coluna, e ele deu
inicio ao tratamento, com quimioterapia, transfusoes de
sangue e ingestdao de medicamentos. “O fato de estar com
um cancer que ndo tem cura ndo me abala muito, porque
levo uma vida quase normal, ao passo que nesse periodo de
tratamento, indo e vindo dos hospitais, vi muitas pessoas
em situacdes bem piores que a minha”, afirma Ailton, que
passou por um periodo de muitas mudancas ao precisar se
transferir para outra cidade. “Durante o tratamento fiquei
muito debilitado, a imunidade era muito baixa e tive que
mudar radicalmente de vida. Voltei a morar na capital, Sdo
Paulo, onde o acompanhamento era melhor, deixei pratica-
mente toda a minha vida social de lado e, por estar aposen-
tado, passei a me dedicar exclusivamente ao tratamento.”

Para enfrentar tantas novas e dificeis situacdes, Ailton

AILTON BORTOLETTO CONTROLA LINFOMA DEPOIS DE REDESCOBRIR VALORES ESPIRITUAIS

buscou se apegar ainda mais a fé em coisas espirituais.
“Sempre fui muito ligado a religido, e hoje isso é o que
mais me conforta e encoraja. Ter ao lado amigos e familia-
res preocupados com o meu bem-estar e enviando mensa-
gens de otimismo e oracdo também ajuda a manter viva a
minha esperanca.” Atualmente com a doenca sob controle,
ele faz apenas o acompanhamento, rigoroso, com exames
complexos feitos, em média, a cada trés meses. “Mas nos
intervalos das consultas dd para sair, viajar, estudar, ouvir
boas musicas, assistir bons filmes e ter novamente uma vida
social.” Seu principal objetivo é estar bem. “Procuro ficar
em paz com a vida,
ndo olhar para trds la-
mentando, e continu-
ar lutando para ficar
vivo com dignidade,
principalmente para
poder acompanhar
meus quatro lindos
netos crescerem.”

EQUILIBRIO E TUDO

A psicologa Dra. Maria Teresa Veit garante: ele € um dos fatores
basicos para que pacientes com cancer vivam bem e felizes

¢ Nao confunda positivismo com sonho:
“E preciso manter o tempo todo a atitude
positivista, para manter a esperanca, mas esta ndo

deve ser confundida com a perda da visao realista

da doenca e de seus riscos. O pensamento magico
destituido de fundamento pode ser tao prejudicial

quanto o pessimismo exacerbado”.

¢ N3o viva para os outros nem se isole na solidao:
“O equilibrio também é fundamental em termos

de convivio com outras pessoas. E preciso
encontrar o meio termo, saudavel para

a mente e, consequentemente, para o corpo”.

¢ O apoio familiar é importante, o de um
especialista também:

“A busca pela felicidade passa, claro, pelo apoio
de amigos e familiares. A atuacéo de especialistas,
como os psico-oncologistas, também ajuda muito.
“Infelizmente nem nos, profissionais, temos receitas
prontas, uma vez que cada pessoa é diferente,
cada situacao é de um jeito. Mas é com prazer
que nos colocamos ao lado dos pacientes, dando
assisténcia e suporte na jornada de fazer essa
integracao bio-psico-socio-espiritual, que pode
ter a capacidade de transformar uma doenga,
em um novo e feliz caminho”.

REVISTA DA ABRALE MARCO/ABRIL/MAIO 2013 M 23




CORPO g _geis

24 ™ REVISTA DA ABRALE MARGCO/ABRIL/MAIO 2013



—UJ SO

CHOCOLAT

QuUero

SIM, ELE E CALORICO. MAS TAMBEM
CARREGA INUMEROS BENEFICIOS, ALEM
DA CAPACIDADE DE AMENIZAR OS EFEITOS
DE UM DIA CARREGADO DE ANSIEDADES

chocolate, em sua forma primitiva, foi criado

pelos povos da América pré-colombiana

utilizando as sementes torradas do fruto

cacau, moidas, misturadas com dgua e ervas,

numa infusdo. Esta bebida era consumida
durante ritos religiosos como oferenda aos deuses e s6 po-
dia ser consumida pelos sacerdotes, imperadores e pelas
proprias oferendas, antes de se transformar em objetos de
sacrificio.

Levado a Europa pelos conquistadores espanhdis, o
chocolate passou por vdrias transformacgoes até chegar
na férmula atual, que mistura manteiga e pasta de cacau
com acucar e leite, basicamente.

No Brasil, o pico de consumo de chocolate ocorre na
Pascoa (em 2013, a estimativa é de 80 milhodes de ovos ven-
didos) e nos meses seguintes, mais frios e convidativos a
apreciar um alimento de alto teor caldrico. Mas o chocola-
te ndo é um vildo por causa disso. Como tudo nessa vida,
lembre-se, basta controlar a quantidade e a qualidade da-
quilo que se consome.

Conversamos com a nutricionista Aline Leitdo, es-
pecializada em criagdes para livros de gastronomia,
e ela nos aponta os principais trunfos dos defensores do

chocolate: o chocolate amargo (acima de 70% de cacau)
auxilia no combate as doencas do coracdo, da pressao
alta (tem acdo vasodilatadora), no controle do diabetes
(surpreendente? O chocolate 70% diminui a capacidade do
organismo em absorver os monossacarideos — acucares
simples e refinados — auxiliando no combate ao diabetes).
E sim, é verdade: reduz alguns sintomas da TPM, como
depressdo, e contribui para suprir eventuais caréncias de
minerais, como magnésio, comuns nesse periodo do més
e também durante fases de estresse agudo.

Além de tudo isso, é um amigo na prevencao ao can-
cer. Sabe-se que muitos tipos de cancer sao causados por
conta da acdo de radicais livres nas células, que causam
sua oxidacdo e consequente transformacdo em células
cancerigenas. A boa noticia aos chocélatras: os flavo-
noides presentes no cacau, principal matéria-prima do
chocolate, tem efeito antioxidante e neutraliza os ra-
dicais livres, justamente aqueles que sdo responsdveis
pelos danos as células e pelo desenvolvimento do cancer.
Também ajuda o sistema imunoldgico, estimulando
a producdo de linfécitos, um tipo de glébulo branco que
defende o organismo contra virus e bactérias.
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GASTRONOMIA

O chocolate é tanto mais “nobre” conforme a quan-
tidade de pasta x manteiga de cacau: quanto mais pas-
ta e menos manteiga, maior a porcentagem de cacau
descrita na embalagem e mais bem conceituado é o
produto. Assim, o “chocolate amigo” é o que vem com
alta concentracdo de cacau descrita na embalagem,
e o que deve ser evitado é o branco, que ndo possui pas-
ta de cacau (apenas a manteiga) e ndo tem, portanto, os
antioxidantes importantissimos na prevencao ao cancer.

O tnico sendo no consumo do chocolate durante
o tratamento do cancer é que, por ser rico em gorduras,
pode contribuir para a sensagao de enjoo e ndusea. Assim,
é melhor conversar com seu médico antes de consumir
o produto no periodo de maior ingestdo dos remédios,
e o proprio paciente pode ir sentindo aos poucos qual sua
taxa de tolerancia ao chocolate, comendo pequenas doses
de cada vez.

O que mais chama a atencdao no chocolate é que
sempre fica uma sensacdo calma e apaziguadora apds
seu consumo. Pudera, o cacau age direto na producdo
de serotonina, que estimula o combate a depressdo e a
ansiedade, e também da feniletilamina (antidepressivo
natural). Sendo assim, a textura de um pedacinho de
chocolate derretendo embaixo da lingua pode ser um
momento de calmaria numa tarde apés um dia cheio
de ansiedade. E o infalivel leitinho morno a noite, com
uma dose de achocolatado em p6 diluido, pode ser um
excelente indutor ao sono tranquilo.

S6 precisa controlar a voracidade com que se atira so-
bre um naco de chocolate: a dose ideal para um adulto
comer sem culpa é o equivalente a um bombom por dia,
ou uma barra de 30 gramas dia sim, dia ndo. Se for con-
sumida pela manha, em jejum, ainda melhor: vai tirar a
fome exagerada que pode ocorrer neste periodo.
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A TABELA DE CALORIAS E
NUTRIENTES E FUNDAMENTAL
PARA ISSO

INGREDIENTES:
56% a 85% de cacau + pouca manteiga
de cacau + pouco agucar
CALORIAS: 500 *
ANTIOXIDANTES: de 250 mg a 450 mg

INGREDIENTES:
40% a 55% de cacau + pouca manteiga
de cacau + pouco agucar
CALORIAS: 500 *
ANTIOXIDANTES: cerca de 170 mg

INGREDIENTES:

20% a 39% de cacau + manteiga de cacau
+ agucar + leite (e / ou leite em pd e condensado)
CALORIAS: 530 *

ANTIOXIDANTES: cerca de 70 mg

INGREDIENTES:
nada de cacau + manteiga de cacau
+ leite + agucar
CALORIAS: 546 *
ANTIOXIDANTES: inexistentes

(*) barra grande, de 170 g
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RECEITA TRADICIONAL TEM AS QUALIDADES DO CHOCOLATE
AMARGO, POUCO GLUTEN E ATE ANTIOXIDANTE

INGREDIENTES (6 porcoes)

200 g de chocolate amargo
(quanto mais cacau, melhor)
120 g manteiga sem sal

2 ovos

2 gemas

1/4 xicara de acucar

2 colheres de farinha de trigo

1 xicara de castanhas do Para
cortadinhas ou quebradas

2 colheres de manteiga sem sal
4 colheres de acticar

1 xicara de café de cacau em p6
Sorvete de creme (a0 menos
uma bola por pessoa)

PREPARO

Unte e enfarinhe seis forminhas
para petit gateau

Derreta o chocolate e a manteiga
em banho maria. Desligue quando
estiver tudo bem incorporado.
Bata os ovos, as gemas e o aglicar
até homogeneizar

Agregue o chocolate a mistura
de ovos, e a farinha. Misture bem
Distribua a massa entre as seis
forminhas

Quando for assar, o forno deve
estar BEM QUENTE

Leva de 10 a 15 minutos para
adquirir a consisténcia firme

por fora e de chocolate
derretido por dentro
Enquanto o gateau assa,

faca a guarnicao

Numa panelinha, ou frigideira,
derreta a manteiga, coloque
a castanha e o agucar, e vd
mexendo até caramelizar
Sirva o gateau desenformado,
com a castanha por cima,
cacau em p6 polvilhado e
uma bola de sorvete
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Seleza contra

O cancer

USAR A VAIDADE A FAVOR DA MULHER E MAIS
UMA ARMA NA LUTA PARA SUPERAR A DOENCA

urante o tratamento do
cancer, sabemos que as
quimioterapias e o uso de
corticoides e uma série de
medicamentos fortissimos
prejudicam a beleza da mulher, nos pa-
droes estabelecidos pela sociedade. Tam-
bém sabemos, no entanto, que é possivel
driblar essa questdo usando recursos
como acessorios (peruca, lenco, chapéu)
e maquiagem para, como dizem no
mundo da moda, dar um “up” no visual.
E, defende a Dra. Maria da Gléria Gime-
nez, psicéloga e autora do livro A mulher
e o cancer, isso faz um bem danado tam-
bém para a mente da paciente. “O mais
importante neste momento de luta € a
vida, permanecer firme, acreditar que
tudo vai melhorar. Usar a vaidade a seu
favor ajuda nesse processo. Tira da mu-
lher a sensacdo de impoténcia e a coloca
no foco da cura”, diz. Entdo manda o re-
cado: “Mulher, fique linda! Mas faca isso
por vocé e mais ninguém”.

BELO EXEMPLO

Paula Sfyzer, locutora paulistana
que aos 47 anos, o que considerava o
auge de sua beleza, foi diagnosticada
com um linfoma Hodgkin de grau 4B,
o mais grave de todos, fez isso. “Minha
made morreu de cancer, meu pai teve um
linfoma nao-Hodgkin, entdo a primeira
coisa que pensei foi ‘eu vou morrer’.

Mas sempre fui muito vaidosa e logo na
primeira conversa que tive com o médi-
co, quando ele falou sobre perder o ca-
belo, eu decidi que ia lutar em primei-
ro lugar pela minha vida, e ao mesmo
tempo ndo permitir que a doenca me
deixasse feia”, conta Paula, que logo no
comeco do tratamento procurou uma
dermatologista, passou a usar produtos
e ter habitos que ajudassem a conter os
danos a pele e ao cabelo. “Eu mentali-
zei tdo forte que ndo queria ficar careca
que, mesmo tomando a quimioterapia
mais forte de todas, ele ndo caiu por
completo, e eu pude usar curtinho du-
rante todo o tratamento”, diz ela.

Ao todo, Paula lutou contra a do-
enca por oito meses e fez 12 sessoes de
quimio. “Eu fazia questio de ir para o
hospital sempre arrumada, cheirosa,
maquiada. Mesmo sabendo que sairia
de ld acabada.” Elalembra com bom hu-
mor do dia em que percebeu estar sem
sobrancelha. “Um dia, me arrumando,
notei que estava faltando algo no meu
rosto. Era minha sobrancelha que tinha
caido. Na hora peguei um ldpis de olho
e a desenhei. Ndo deixava que nada in-
terferisse na minha autoestima e tirasse
meu lado feminino, minha esséncia, de
ser vaidosa por natureza. Por isso é que
constantemente me olhava no espelho
e dizia: ‘nada vai tirar a minha beleza, a
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interior e a exterior’.
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Com as indicacoes da dermatologis-
ta, Paula também se cuidou passando
filtro solar a todo momento, usando
chapéus durante o dia para ndo se ex-
por ao sol, hidratando o rosto e o corpo
com cremes antialérgicos e até usando
um remédio contra o enfraquecimento
das unhas. “Eu ndo queria ter cara de
doente, porque infelizmente hd um es-
tranhamento com quem estd em trata-
mento de cancer. No prédio onde moro,
consegui esconder por um tempo, mas
depois que souberam sempre ouvia um
‘tititi’ quando eu passava. Mas isso sé
me dava mais forca para vencer a do-
enca e ainda sair dessa mais bonita do
que era antes”, diz ela, que hoje, cinco
anos apos a cura, tem orgulho de sua
aparéncia. “O cabelo cresce muito e
mais forte, minha pele é superboa e
todos dizem que eu ndo aparento ter
54 anos, muito menos ter passado por
um cancer tdo devastador. Acredito, de
verdade, que ndo deixar minha autoes-
tima e minha beleza serem abaladas
pela doenca foi o que me curou.”

SORRIA, VOCE ESTA
SENDO OBSERVADA

A declaracdo de Paula sobre os olha-
res dos outros, nos leva a falar de um
outro ponto importante sobre a mulher
que sofre os efeitos da luta contra o can-
cer, o estranhamento a uma figura es-
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FICAR MAIS BONITA, TIRA DA MULHER A SENSACAO
DE IMPOTENCIA E A COLOCA NO FOCO DA CURA

tética que foge dos padroes. Vencé-lo
é mais um sinal de forca. “Quando se
vé sem cabelo, as vezes até sem sobran-
celhas, a sensacdo é de estar se despeda-
cando, se deteriorando. Ela vé seu corpo
e sua imagem se transformarem e nao
se reconhece mais, ndo se sente nem
mulher, quanto mais bonita. E sabe que
os outros vao passar a ter aquele olhar
de pena, ou mesmo de medo de estar
perto.” E o recado: “Mulher, levante a
cabeca e tente ndo se abalar com isso.
Serd a sua primeira vitéria”.

CABELO AZUL

A histoéria da designer Eliza Hanae
Miranda é mais uma demonstracao de
forca. Diagnosticada com linfoma nao-
-Hodgkin em setembro de 2003, teve
inumeras complicagoes, como trom-
bose, uma fotofobia que a cegou por
trés meses e insucesso na coleta para
tentar o transplante, além de uma do-
enca chamada osteonecrose, que faz
necrosar os 0ssos do corpo e quase a
deixou em uma cadeira de rodas para

sempre. “Tudo o que era possivel acon-
tecer, aconteceu. E logo comigo, que
nunca ia ao hospital, nunca fumei,
levava uma vida sauddvel, fazia espor-
te e tomava ate chd verde!”, conta a jo-
vem, que no comeco diz ter morrido
de medo de como ficaria, por conta do
que as pessoas falavam. “Ouvir o ‘vocé
vai ficar careca’ é sempre muito pesa-
do para a mulher. Mas no final das con-
tas acho que consegui lidar muito bem
com isso, porque no dia de raspar o
cabelo, a cabeleireira estava com mais
medo do que eu (risos). Estava ocupada
demais com todas as ocorréncias que
me aconteceram durante o tratamento
para me preocupar com isso...”

O bom humor de Eliza fez com
que ela assumisse os efeitos da quimio
e se aceitasse como estava. “Cheguei
a ganhar uma peruca, que fica 6tima
em outras pessoas, mas em mim nao
ficou legal ndo. Como tenho um estilo
mais esportivo, usei muitas bandanas
- tinha uma colecdo delas. No verao,
porém, ndo usava nada: a minha cabe-

SALAO ITINERANTE

ca transpira muito. Entdo preferia co-
locar roupas que combinavam com a
carequinha, dei uma de roqueira e nos
barzinhos fazia o maior sucesso. Acha-
vam que era meu estilo! Fui até paque-
rada (risos)!” Nao apenas paquerada,
mas pedida em casamento também,
pelo namorado que conquistou ainda
durante o tratamento. “Quando ele me
conheceu estava no auge dos efeitos,
careca, inchada, cheia de manchas ro-
xas por causa das agulhas, e ainda sim
ele se interessou por mim”, lembra. E,
quando perguntou por que ele queria
namorar uma pessoa que estava do-
ente, a resposta foi que ela tinha uma
beleza que ia além da aparéncia e que
sua alegria e vontade de viver eram
contagiantes. “Af, com uma declaragao
dessas, ndo tinha como nao me sentir
mesmo bonita apesar de tudo, né?”
Acabado o tratamento, depois que
Eliza conseguiu na justica, e com a aju-
da da ABRALE, colocar uma protese de
quadril que a permitiu voltar a ter uma
vida normal, cumpriu uma promessa:

EMPRESA DE COSMETICOS LEVA BELEZA ATE OS HOSPITAIS

Andreia Buonano, maquiadora, trabalha ha oito
anos na divisdo de responsabilidade social da
Payot, marca de cosméticos, voltada para dar cur-
sos de automaquiagem e atender, no préprio hos-
pital, mulheres que estejam em tratamento. Nos
chamados Cantinhos da Beleza, montados perio-
dicamente dentro de diversos hospitais da capital
paulista, profissionais oferecem cuidado com a

pele, cortam e pintam as unhas, passam maqui-
na nos cabelos, ensinam a desenhar sobrancelha

e maquiam. “E um momento que nao é s questdo
de oferecer beleza, mas atengao, carinho, ajudar
a mulher a se olhar no espelho e sentir que esta
diferente, mais saudavel, mais bonita, e assim se
valorizar e se aceitar melhor”, conta a profissional.
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“Quando o cabelo cresceu de novo eu
o pintei de azul Royal. As pessoas con-
tinuavam olhando estranho, mas o
meu olhar de volta era de alguém feliz
por estar curada!” Pouco tempo depois,
Eliza se casou e, ha dois anos, chegou
ao auge da felicidade quando recebeu
um presente inesperado. “Todos os mé-
dicos disseram que em decorréncia de
ter tomado quimioterapia por varios
anos ndo poderia engravidar, mas re-
cebi de Deus uma filha lindal”

z

PELE

que escurecem.

MAQUIAGEM

bem de leve, com um pincel.

SOBRANCELHA

lapis ou nao), para nao ficar marcado.

marrom para preenché-la.

® ©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

> O principal é fazer hidratagéo e usar filtro solar

o tempo todo. Comece lavando com um sabonete
liquido e neutro, que nao agride a pele.

> Depois, limpe com ténico sem alcool, que vai revigorar
a pele, acalmar e fechar os poros que o sabonete abre.
> Ai sim, aplique o hidratante (melhor que seja

para o seu tipo de pele — oleosa, seca ou mista),

ou um manipulado com orientacdo médica.
> Também use um hidratante especifico para
a area dos olhos, que costuma ficar tao seca
que chega a inchar, sem contar as olheiras,

> O primeiro passo € aplicar uma base
cremosa, na cor adequada ao tom da pele:
se esta amarelada, use a levemente rosada;
avermelhada, prefira uma mais amarelada.
> Em seguida aplique o corretivo (também
cremoso) e 0 po, que deve ser passado

> A combinacao de base + pd forma um filme
na pele e age como uma mascara protetora,
além de dar mais fixagao a maquiagem.

> Caso tenha caido, pegue um lapis cor
castanho, redesenhe e dé uma esfumada
com uma escovinha delicada (do proprio

Se ficaram alguns pelos, use uma sombra

BELEZA REAL

Alicdo que ela, Paula e, segundo a
Dra. Gléria, quase todas as mulheres
tiram dessa experiéncia de ter a bele-
za afetada pelo cancer é que, por mais
bem vista aos olhos da sociedade que
esteja, o importante mesmo € estar sau-
davel. “Quando a doenca vai embora, a
mulher percebe que estd mais voltada
para a sua esséncia, passa a aceitar mais
os tragos de seu rosto, mesmo que nao
estejam no padrdo de beleza, implica
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PARA FICAR MAIS BONITA

E importante usar produtos antialérgicos de textura
leve — sempre com o conhecimento do meédico

OLHOS

BATOM

CABECA

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000¢0

> Para contorna-los, pode usar a sombra na cor
que quiser, mas nao passe lapis por dentro dos
olhos, nem embaixo, nem em cima, apenas pelo lado
externo, porque essa area fica muito sensivel, arde.
> Usar mascara para os cilios é 6timo para dar
aquele ‘boom’ no olhar. Prefira uma lavavel, mais
facil de tirar sem precisar esfregar demais a regiao.
> Também é importante trocar a mascara a cada
trés meses, porque entra ar e pode criar fungos.

> Para finalizar, aplicar um blush de leve com pincel,
comecando pela maca do rosto e indo até o meio
da orelha. Se estiver inchada, prefira um opaco

e puxado para 0 marrom, que disfarca e da

uma afinada no rosto.

> Na hora de usar, faga antes um contorno com
lapis de boca na mesma cor do batom escolhido,
e depois preencha com este no centro.

> A peruca é geralmente a primeira opcao da mulher,
mas nem todas se adaptam. Os lengos tém varias
formas de utilizacdo. Abuse deles.

> Vale investir em belos chapéus, que mudam

de cara se adornados com lencos e broches.

> Para assumir a careca, a dica € usar acessorios
como um brinco grande e colorido, combinado

com uma maquiagem leve. Lembre-se de passar
hidratante (0 mesmo usado no rosto) e filtro solar.

menos com o cabelo quando volta a
crescer. Vai embora a vaidade extrema,
que ndo é legal, e fica no lugar a sensa-
¢do de ‘eu estou viva e mereco me sentir
bem e confortdvel’, afirma a psicéloga.
Eliza comprova: “Antes me preocupava
em ndo esquecer o batom, o blush, o pg,
embora ainda goste de usar tudo isso.
Mas me preocupo primeiramente em
nao esquecer o protetor solar. E ele
que vai me manter sauddvel, a ma-
quiagem, nao”. W
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PTI

PACIENTES CONTAM

COMO DRIBLAM
AS RESTRICOES
IMPOSTAS PELA
DOENCA QUE
CAUSA QUEDA
NAS PLAQUETAS
F PRODUZ
SANGRAMENTOS
ESPONTANEOS
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4 falamos algumas vezes
sobre o que é e quais os sin-
tomas da Purpura Tromboci-
topénica Imune, ou PTI, mas
ndo custa relembrar: é a do-
enca em que uma disfuncao na célula
produtora de plaquetas na medula 6s-
sea, chamada de megacaridtico, pre-
judica a formacao de novas plaquetas.
Estas, por sua vez, sdo importantes
para manter o sangue fluido no inte-
rior dos vasos, impedindo o sangra-
mento excessivo, e, COmo vivem um
tempo curto (cerca de sete dias), pre-
cisam estar sempre sendo repostas.
Ou seja: PTT = menos plaquetas = mais
sangramentos.
A forma mais comum de descobrir
a doenca é ap6s algum sangramento
(comumente apresentado na boca) ou
pela grande quantidade de manchas
roxas na pele ou ainda pela combi-
nacao dos dois. A confirmacgao é feita
com a realizacdo de um exame de san-
gue, que indica a baixa quantidade de
plaquetas: em vez do nimero normal
de aproximadamente 150.000/mm? de
sangue, o individuo com PTI apresen-
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ta quantidades abaixo de 50.000 pla-
quetas/mm?.

A partir da descoberta, algumas
coisas mudam na vida do portador.
O tratamento, feito com corticoste-
roides e outros medicamentos como
a Prednisona e a Dexametasona, ge-
ralmente comeca mais intenso, com
doses fortes, que podem causar incha-
¢os no corpo e o aumento da pressao
sanguinea e dos niveis de agticar no
sangue, deixando a pele mais fragil e
propensa ao aparecimento de lesoes.

E para combater tudo isso é que
uma lista de recomendacdes é feita
aos pacientes de PTI: reduzir o con-
sumo de sal e ac¢ticar; ter uma dieta
com baixa ingestdo de massas e tor-
tas; evitar usar roupas apertadas;
e, 0 mais importante, ndo praticar
esportes competitivos ou de contato
ou qualquer atividade que possa pro-
porcionar lesdes. Conselhos que para
alguns sdo mais faceis de seguir que
para outros, mas que, COIMO veremos
nos depoimentos a seguir, sdo impor-
tantes para que a vida e a convivéncia
com a PTI sejam tranquilas.



Luciana Fonseca Xavier, 30 anos, administradora, Sdo Paulo / SP

“Em maio de 2011 procurei um médico vascular por
causa dos roxos e dores que tinha nas pernas. Um exame
de sangue mostrou uma alteracdo no nimero de plaque-
tas, e, mesmo sem ter o diagnéstico da doenca, recebi uma
transfusdo de plaquetas e fiquei dez dias internada, espe-
rando por uma resposta.”

“Nao fazia ideia do que era a Purpura Trombocipénica
Imune até saber que estava com ela, e passei a procurar in-
formacoes na internet desesperadamente, especialmente
com relacdo a cura — o que, até hoje, ndo encontrei.”

“Sou vegetariana e minha alimentacdo sempre foi basea-
da em legumes, verduras e muito carboidrato, entdo o mais
dificil foi saber que teria de evitar o consumo de massas.
Achei 6timo reduzir o sal e o agucar. Percebi como nosso pa-
ladar é mal acostumado. Agora tomo muitos sucos naturais
e aprendi a sentir apenas o gosto da fruta. £ mais gostoso.”

“Logo ap0s o diagnéstico, fiz tratamento por trés me-
ses com corticoide, comecando com doses altas e depois
reduzindo, até abandonar completamente. Nessa época,
a contagem de plaquetas foi subindo até alcancar o pata-
mar de 180 mil. Mas, ap6s ficar estdvel por 18 meses, no-
tei roxos na perna, fiz o hemograma de rotina e estava em
90 mil. Nos meses seguintes esse nimero ficou oscilando,
mas sempre em torno desta marca.”

“Vivo uma vida normal, nao fico pensando na doenca e
nao tenho preocupacoes. Mas estou sempre atenta aos sinais
do meu corpo. Quando tenho um roxo na perna, por exem-
plo, procuro me lembrar se foi por uma batida na beirada
da cama ou algo parecido. Se tenho um pequeno corte aci-
dentalmente ou arranco uma pele da unha, observo se é um
sangramento normal ou abundante. S6 isso. Estou vivendo
bem, com a contagem entre 80 e 90 mil, sem fazer uso de re-
médios, e todas as vezes em que faco o exame valorizo e agra-
deco a Deus por cada uma de minhas plaquetas queridas.”

“A controlar a ansiedade. Foi uma experiéncia terrivel
ter ficado dez dias internada sem saber o que de fato esta-
va acontecendo, mas descobri que era sé PTI, uma doen-
ca controldvel, como diabetes, problemas de pressao, etc.
Agora penso muito no hoje, na alegria de poder ter feito o
tratamento e estar bem. Minhas plaquetas até podem di-
minuir amanha... Mas a vida é assim, cheia de surpresas
boas e mds. E muitas alegrias também.”

“Hd um tempo atrds fui em um evento na ABRALE sobre
PTI, alguns médicos falaram sobre a doenca, seus estudos e
tratamentos. Pela primeira vez conheci outros portadores,
o que foi muito importante para me dar a confianca de nao
estar s6. Da mesma forma é imprescindivel ter um médico
em quem confie, que possa lhe tranquilizar e acompanhar
da melhor forma. Também é sauddvel mudar os hdbitos
alimentares, equilibrar a vida com lazer e alegrias. Buscar
resolver os problemas em vez de joga-los para debaixo do
tapete. Acho que essa é a causa dos grandes males internos.”
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PTI

“Em 2007, fiz alguns exames de rotina e no hemograma
a contagem de plaquetas estava em 109 mil, mas ndo me
incomodei. Em 2008 elas abaixaram para 89 mil e, desde
entdo, s6 cairam. Até que em 2009 a PTI foi confirmada.”

“Eu ndo conhecia esta doenca, mas, ainda assim, nao
fiquei muito preocupada. S6 me assustou saber que nao
poderia ter sangramentos, uma vez que, dependendo da
extensdo, podem levar o paciente a morte.”

“No momento do diagndstico estava prestes a fazer
um tratamento dentdrio que incluia a extracdo de alguns
dentes, mas o médico proibiu, devido ao sangramento ser
excessivo. Fora isso sé acho ruim nao poder tomar certos
medicamentos, como anti-inflamatoérios e dipirona.”

“No momento nao estou usando nenhuma medicacao,
mas jd tentei vdrios recursos: por indicacdo de trés hematolo-
gistas diferentes tomei Predsona (e, por coincidéncia ou ndo,
nas trés vezes as plaquetas abaixaram), mas ficava inchada,
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Solange Paggi, 54 anos, auxiliar administrativa da educagéo, Barueri / SP

cansada e deprimida. Depois tomei oito frascos de Imunoglo-
bulina humana, tendo que ficar internada durante quatro
dias, mas ndo adiantou. Em seguida tentei um remédio de
segunda linha, Azatioprina, que também ndao deu resultado.
Finalmente, em abril de 2012, extrai o bago, mas ainda assim
ndo houve aumento das plaquetas.”

“A PTI nao me afeta em quase nada, apenas tomo cuida-
do para evitar acidentes. No tltimo hemograma que fiz, no
inicio de fevereiro, as plaquetas estavam em 20 mil, mas
estou convivendo bem.”

“No meu caso, por enquanto, o pior ainda é ndo poder
fazer o tratamento dentdrio. Tenho uma necessidade gran-
de de fazer a extracao dos dentes, mas impossivel enquan-
to nao houver um bom aumento no nimero de plaquetas.”

“Conviver com a PTI é algo que se aprende. O dia a
dia se torna tranquilo se ficarmos atentos aos sinais do
préprio corpo.”



“Recebi o diagnéstico quando tinha 11 anos, depois
de aparecerem muitos hematomas na minha pele. Foi fei-
to um hemograma e a contagem de plaquetas estava em
7.500. Mas mesmo com esse numero baixo ndo tive ne-
nhum sangramento espontaneo, somente os hematomas
pelo corpo.”

“Por ser crianca, ndo tinha ideia do que seria essa do-
enca e nem meus pais a conheciam. Mas assim que come-
cou o tratamento fui me envolvendo, me informando mais
sobre ela e tinha a esperanca de que, tomando os medica-
mentos certos, em pouco tempo jd estaria curado. Mas nao
foi bem assim...”

“Nao poder praticar nenhum tipo de esporte e evitar
brincadeiras de contato foi muito, muito dificil. E, tam-
bém por ser crianca, me assustava saber que poderia ter
sangramentos que ndo iriam parar facilmente. Tinha sem-
pre medo de me machucar.”

Reinaldo Mori, 44 anos, comerciante, Santo André / SP

“No inicio, como sempre, foi a base de corticoide, de-
pois sofrendo alteracdes na medida em que tinha resposta
ou ndo ao medicamento. No meu caso, so tive bons resulta-
dos com corticoide apo6s ter tomado Imunoglobulina. Atu-
almente ndo tomo nenhum medicamento e, de quatro em
quatro meses, faco exames para contagem das plaquetas.”

“Conforme o tratamento foi se estendendo, os medi-
camentos mudando, eu fui aprendendo a conviver com a
doenca, que me trazia algumas limitacdes, mas ainda as-
sim me permitia ter uma vida normal. Atualmente, minha
situagdo € bem estdvel, a contagem das plaquetas fica em
torno de 50.000 e posso dizer que a doenca ndo me atra-
palha em nada. S6 continuo restrito a praticar esportes de
contato, mas faco natacao sem nunca ter tido problema.”

“No momento do diagnéstico, é normal ficar preocupa-
do e assustado, principalmente por nao ter conhecimento
da doenca. Mas é importante ficar tranquilo. A medicina
hoje tem muito mais recursos e medicamentos novos em
relacdo hd 30 anos, quando eu descobri ser portador de PTL.”
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ESCALADA
PELA VIDA
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DEPQIS DE LEVAR A BANDEIRA DA ABRALE
AQ TOPO DE UMA DAS MAIORES MONTANHAS
DO MUNDO, O MEDICO ONCOLOGISTA
DANIEL TABAK FAZ UM PARALELO ENTRE
SUA EXPERIENCIA E A LUTA CONTRA
O CANCER E AFIRMA:

“Todos somos capazes
de superar o medo
e vencer!”

POR JULIE ANNE CALDAS
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o final do ano de 2011, o médico oncologista

Daniel Tabak, membro do comité cientifico da

ABRALE e engajado na luta contra o cancer,

passou por uma grande dificuldade na vida

pessoal. Atravessou um periodo sofrido e su-
perou, mas, chegando ao que parecia ser o fim, percebeu
que ainda tinha outras questdes internas que precisava re-
solver. Na mesma época, assistiu ao filme “Neves do Kiliman-
jaro”, que mostra a escalada de um grupo por esse monte
gelado da Tanzania, cujo cume é o ponto mais alto da Afri-
ca. “Vi e, na hora, fui atraido para 1d. Comecei a pesquisar
mais sobre a histéria, a geografia, os aspectos regionais e
culturais do pais, além de pacotes turisticos que propor-
cionavam a subida ao monte”, conta Dr. Tabak, que, em
meio as suas pesquisas, encontrou mais um atrativo inte-
ressante. “Na Tanzdania é que foi descoberto o linfoma de
Burkitt, uma doenca que atinge grande parte das criancas
africanas e que é fruto de uma combinacdo da Maldria com
o virus da mononucleose, ambos muito presentes naquela
regido.” A informacao fez com que ele decidisse: se aven-

A DECISAO

““Em certas situacdes da vida, por alguma razao, ge-
ralmente diante de uma ameaca, precisamos tomar
uma decisdo dificil. Nesse momento todos noés senti-
mos medo, e isso ndo é um problema; o problema é
ser paralisado por ele em vez de enfrentd-lo. A ideia
de se propor a um trajeto como esse me amedrontou,
mas ao mesmo tempo foi o que me deu forca para
transpor os obstdculos.

A PREPARACAO PARA A ESCALADA
““Fazer um planejamento adequado da escalada era
critico para o meu sucesso. Pesquisei, 1i muito, me
informei e tomei algumas decisoes, como ir no inicio
de janeiro, época de menos chuva. Estar preparado
me fez chegar 14, ndo apenas mais tranquilo de que
as coisas iriam bem, como também mais confiante
de que tinha feito a minha parte para que tudo desse
certo.
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turaria escalando o Monte Kilimanjaro buscando resolver
suas lutas internas.

Com a decisdo tomada, passou meses se preparando
para o desafio. Até que, pouco tempo antes da data da via-
gem, recebeu um outro desafio: durante um almoco com
a presidente da ABRALE, Merula Steagall, o Dr. Daniel
Tabak contou sobre o que estava prestes a fazer e ela lhe
propos levar a bandeira da instituicao e colocd-la no topo
do monte. “Honestamente, a principio, a ideia me pareceu
estranha. Estava buscando um momento para mim, para
dedicar a minha alma. Mas depois percebi o qudo proxi-
mas eram as duas coisas, e que meus desafios internos e os
desafios vividos com meus pacientes se integravam. E to-
pei.” Nesta entrevista, o Dr. Tabak conta como a experién-
cia o mudou como pessoa e como médico, tra¢a um lindo
paralelo entre a sua escalada rumo ao topo e a luta contra
o cancer rumo a cura e afirma: “Nao é possivel descrever
quao grande ¢é a satisfacdo de ter vencido ao mesmo tempo
a minha montanha e a de muitos pacientes, ao estiar a
bandeira da ABRALE naquele cume”.

O DIAGNOSTICO

Na Tanzania, onde hd jovens e criancas acometidos por
tumores horriveis, eles usam uma frase que achei in-
crivel: onde ha cancer hd vida. E é o momento do diag-
nostico que traz este paradoxo, colocando o paciente
frente a possibilidade de vencer a morte justamente
por estar vivo. E confiar no sucesso, enfrentar o medo,
acreditar que serd um processo com comego, meio e
fim sdo as chaves para jd entrar na luta vencendo.?’

E PARA O TRATAMENTO

Com o paciente, depois do desespero inicial do diag-
nostico, fica a sensacao de que o inimigo estd presente
e é preciso enfrentd-lo. Af estd a importancia de tam-
bém se preparar, vendo exemplos de outros pacientes,
se conscientizando de atitudes que deve tomar — como
ter uma alimentacdo adequada e fazer atividades fisi-
cas — conversando com os médicos e procurando uma
associacao como a ABRALE, que oferece instrumentos
que vao ajudar o paciente a se planejar para o terreno
arenoso que vai enfrentar.??




TODOS NOS SENTIMOS MEDO DIANTE
DE UMA AMEACA OU DE UM DESAFIO.
O PROBLEMA E SER PARALISADO POR ELE
EM VEZ DE ENFRENTA-LO
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A SUBIDA

¢ Caminhamos a quase seis mil metros de altitude,
durante sete dias, sendo em média de seis a oito ho-
ras por dia, num terreno extremamente irregular,
com clima muito varidvel - enfrentamos calor, chuva,
neve, vento, frio de -15°C. E quanto mais devagar cami-
nhdssemos, maior era a possibilidade de sucesso — o
que naquele momento parecia uma grande contradi-
¢do. Mas é impressionante olhar para trds e perceber
que ultrapassamos todas essas barreiras.

OS OUTROS EXPEDICIONARIOS
“Também tdo importante quanto ter a equipe de
apoio foi ter outras pessoas ao lado fazendo a mes-
ma caminhada. Esse espirito de fraternidade que se
estabelece entre pessoas que tem um objetivo comum
e estdo passando pela mesma luta, vencendo os mes-
mos obstdculos, foi enriquecedor para me fortalecer
durante a subida.
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O INiCIO DO TRATAMENTO
No momento de luta, hd uma ‘redefinicao do que é
possivel’, ou seja, percebemos que aquilo que parecia
impossivel é capaz de acontecer desde que todas as
medidas sejam tomadas. Enfrentar o tratamento com
paciéncia, caminhando aos poucos, sem querer ver os
resultados logo no inicio é sem duvida a grande difi-
culdade do paciente. Mas é preciso acreditar que isso
é parte do processo de sucesso, da chegada ao topo.??

OS OUTROS PACIENTES
E o paciente também nao estd s6! Ter contato com
outras pessoas na mesma situac¢dao é importante para
que ele afaste a ideia de que aquilo que estd aconte-

cendo é um castigo ou uma punicdo. ‘Por que eu? é

a pergunta que as pessoas geralmente fazem (externa
ou internamente) ao receber o diagndstico de cancer.
E conviver com outros pacientes faz perceber que nao
hd uma resposta para essa questdo, simplesmente por-
que a doenca nao é culpa de ninguém.??



HA MOMENTOS EM QUE QUANTO MAIS DEVAGAR CAMINHAMOS, MAIOR
E A POSSIBILIDADE DE SUCESSO, POR MAIS QUE PARECA UMA CONTRADICAO

OS TRECHOS SINUOSOS

““Quase todo o percurso era uma trilha, bastante aci-
dentada, mas que ndo proporcionava perigo. Mas em
um determinado momento enfrentamos um trecho
chamado de ‘parede do barranco’, que era basicamen-
te um caminho estreito margeado pelo precipicio. Ali
o guia determinava onde pisar. O dnico apoio pas-
sou a ser o das maos. E nesses minutos arriscados foi
quando mais convivi comigo mesmo, relembrando
momentos da vida. Antes da viagem, durante a prepa-
racdo, tive a ilusdo de que na subida iria colocar o iPod
no ouvido e me distrair com musica. Mas a medida
que caminhava percebia como enfrentar os trechos
sinuosos em siléncio era parte integrante do processo,
permitindo que eu permanecesse no foco, que nada
perturbasse o envolvimento com a caminhada.

A CHEGADA AO TOPO
“o topo do Monte Kilimanjaro se chama Uhuru, que
em swahili, uma das linguas oficiais da Tanzinia,
quer dizer: ‘Liberdade!” E nenhuma outra palavra po-
deria descrever a sensacdo que tive ao chegar 14. O sen-
timento de estar livre, liberto, tomou conta de mim, e
tantas coisas que me afligiam seriam deixadas ali na
montanha. Eu tinha vencido, estava livre!

OS EFEITOS COLATERAIS

O paralelo disso com enfrentar os indesejdveis efeitos
colaterais do tratamento aqui é complicado, porque
dificilmente o paciente sabe naquele momento que a
vivéncia é parte de uma transformacao que estd acon-
tecendo, e que por isso precisa se focar nela, para tirar
proveito e ensinamentos daquela situacdo. Isso ele s6
descobre depois, quando tudo acaba, ele olha para o
que passou e tem vontade de justamente avisar outros
pacientes sobre a importancia de vivenciar esses tre-
chos mais sinuosos.??

A CURA
E essa descricdo ja é suficiente para qualquer paciente
que chega a cura se identificar.??
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DEPOIS DAS CONQUISTAS, E PRECISO ATENCAO REDOBRADA, PARA
NAO NOS EXPORMOS A ACIDENTES E COLOCARMOS TUDO A PERDER

A DESCIDA

¢ Quase dois meses depois de finalizar o trajeto, sen-
tia mais dores nos musculos posteriores, que sdo 0s
que ajudam na descida, que nos anteriores, usados na
subida. Como estamos sendo ‘empurrados’ pela gravi-
dade, a volta precisa ser muito cautelosa, e apesar da
sensacao de dever cumprido, é um periodo que exige
atencdo redobrada, para ndo haver um acidente e co-
locar tudo a perder.

A RECEPCAO

¢ Durante o percurso, sempre que venciamos uma nova
etapa, a equipe de apoio fazia festa, nos recepcionava
com musica e dancas. Mas nada pode ser comparado
com a alegria que inundou a festa de recep¢do na volta.
Foi o grau maior de realizacdo sendo exaltado, a con-
cretizacdo de todos os aspectos. E no bolo que enfeitava
a mesa principal estava escrito ‘luilose’, que quer dizer
‘estamos todos juntos’. Era equipe e expediciondrios se
alegrando pela conquista.
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A REMISSAO

Assim também muito importante € o cuidado do pa-
ciente no periodo de remissdo, as atencoes precisam
estar focadas em qualquer mudanca apresentada e o
acompanhamento tem que ser critico, para que efei-
tos colaterais do tratamento sejam identificados, re-
conhecidos e tratados. Mas o principal pensamento
do paciente deve ser o de ndo se abandonar. O pior ja
passou, o cume ja foi alcancado, mas o percurso ainda
ndo terminou.”’

O RECOMEGO
Da mesma forma ndo hd satisfacio maior para o pa-
ciente que poder recomegcar, voltar para casa, estar
com seus familiares e amigos, comer e beber de novo
coisas que precisou evitar durante o tratamento. E hd
nesse momento também a importancia de a equipe
médica dizer: ‘Luilose! Lutamos com vocé e agora co-
memoramos com vocél!’??

FOTO LATINSTOCK
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O EXPEDICIONARIO DANIEL

¢ pessoalmente, o que restou da experiéncia foi a sen-
sacao forte de deixar na montanha tudo o que nao
me pertencia mais. Ld ficaram frustragoes, sentimen-
tos ruins e coisas do passado. E, para simbolizar isso,
ao final deixei quase todo o material que usei, como
saco de dormir, mochila, botas e até roupas e pares de
meias para os guias e carregadores, que vivem a dura
realidade de um pais pobre na Africa e mesmo assim
tém um Sorriso no rosto.

O DOUTOR DANIEL TABAK

Como médico, certamente o que ganhei foi uma
maior proximidade com o lado humano de cada pa-
ciente, por causa das relacoes estabelecidas com as
pessoas que conheci. Ali eu ndo era o Dr. Daniel, eu
era mais um expediciondrio, mais uma pessoa bus-
cando chegar ao topo. Assim como o paciente ali no
hospital ndo é o advogado, o professor, o pedreiro, de
classe social A ou D; é pessoa. E a humanizacao do
tratamento do individuo é fundamental para garantir
que had sociedade igualitdria, o que ficou gravado em
mim de forma ainda mais intensa com essa experi-
éncia. Sou grato por ter vivido tudo isso, e, portanto,
mais feliz. Um dos aspectos da felicidade é exatamen-
te essa gratiddo de ter passado por um desafio e poder
compartilhar com o outro, e ajudd-lo a enfrentar o
seu. Assim, posso dizer que, apds anos de prdtica da
medicina, hoje me sinto mais apto a cuidar do dia a
dia dificil de pessoas lutando, em situacoes delicadas,
sabendo reconhecer que existem limites, que preci- |
sam ser respeitados, mas que medo nenhum pode ser
maior do que a nossa forca de vencer!??
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TROMBOCITEMIA ESSENCIAL

PLAQUETAS
DEMAIS

CANSACO, PERDA DE PESO,
SANGRAMENTOS INTENSOS
SEM EXPLICACAQO E DORES
NO PEITO PODEM SER
SINTOMAS DE DOENCA QUE
LEVA ATE A LEUCEMIA AGUDA

ansaco e perda de peso sdo sintomas co-

muns a muitos tipos de doengas. Mas se fo-

rem associados a presenca de trombose em

partes do organismo é preciso ficar atento.

E através dessa combinacio de ocorréncias
que se chega ao diagnoéstico de trombocitemia essencial,
doenca que se caracteriza pelo aumento exagerado do nu-
mero das plaquetas no sangue. Do grupo das neoplasias
mieloproliferativas - doencas da medula 6ssea em que as
células-tronco se proliferam de maneira excessiva, levando
a um aumento de producao de uma ou mais células do san-
gue (glébulos vermelhos, glébulos brancos ou plaquetas),
sabe-se que a trombocitemia essencial estd associada a JAK 2
(janus kinase 2), responsdvel por esse incremento do niime-
ro de plaquetas - também chamadas de trombdcitos.
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Como dissemos, os sintomas mais comuns sdo cansa-
co e perda de peso, mas especialmente nos casos graves
ocorre o entupimento de vasos no organismo, causando
fendmenos tromboticos (nas pernas, ou ainda embolia
pulmonar, dores no peito e até infarto do corac¢do) e san-
gramentos intensos absolutamente espontidneos (nor-
malmente no nariz e outras mucosas, Como as gengivas
e o anus), de uma hora para outra.

Caso ainda mais grave é a trombocitemia essencial
se transformar em leucemia aguda, o que pode levar a
morte.

O paciente atento, no entanto, evita tais problemas.
A contagem alta de plaquetas — acima de 400.000 mm?,
podendo em alguns casos chegar a 1.000.000 / mm?®-é o



primeiro dado concreto para que haja suspeita de trom-
bocitemia essencial. Em seguida, uma bidpsia é feita na
medula 6ssea que, caso esteja doente, revela aumento
dos megacariécitos (os produtores das plaquetas) com
dreas de fibrose somadas a presenca da mutacdo JAK2,
confirmando o diagndstico. Entdo, é hora de tratar.

Medicado, o paciente pode levar uma vida normal,
desde que ele tome os remédios de forma constante. Ca-
sos de baixo risco, com menos de 60 anos, ficam em ob-
servacdo e tomam apenas antiagregantes plaquetdrios.
Quando se trata de um paciente de alto risco, ou com
mais de 60 anos, ele passa a tomar, logo apds a desco-
berta da trombocitemia, o medicamento Hidroxiurea,

que induz a normalizac¢do dos niveis plaquetdrios, para
controle da doenca. Outra op¢do de combatente é a Ana-
gralide, muito eficaz, mas ndo tdo acessivel, devido ao
seu custo elevado.

Além disso, os pacientes que apresentaram trombo-
se também devem tomar as antiagregantes plaquetd-
rias, que evitam que o fendmeno se repita. Em todos os
casos, o acompanhamento médico é fundamental du-
rante todo o tratamento, para verificar o andamento da
doenca, ja reconhecida pelo governo, que deve fornecer
as medicacdes para os pacientes.

“ Fonte: Dr. Celso Massumoto, médico onco-hematologista especialista em
mieloma multiplo e membro do Comité Cientifico Médico da ABRALE
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A saude na justica

10 DICAS PARA VOCE BUSCAR OS DIREITOS GARANTIDOS
POR LEI APOS O DIAGNOSTICO DO CANCER

POR TATIANE MOTA

descoberta de um cancer gera diferentes sen-

timentos no paciente e em todos aqueles que

o cercam. Dentre eles estio medos, angustias

e a esperanca de superar a nova situacdao im-

posta. Neste momento, também vém a tona as
duvidas sobre como proceder para obter o que de melhor
existe no combate a doenca e as opcoes que irdo amenizar
as etapas que virao pela frente.

Com os avanc¢os na medicina e legislacdo, hoje é pos-
sivel encontrar diversas alternativas que beneficiem o pa-
ciente durante e apds o tratamento. Mas, para garanti-las,
é essencial conhecer os direitos que possibilitam o acesso a
satiide de ponta e a uma vida com qualidade.

A seguir, listamos alguns dos principais direitos do pa-
ciente com cancer no Brasil:

APOSENTADORIA

A aposentadoria por invalidez pode ser solicitada
desde que o paciente seja considerado inapto para
o trabalho.

AUXILIO-DOENCA
O paciente com cancer tem direito a este beneficio
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quando fica impossibilitado de trabalhar para seu préprio
sustento. Desde que seja segurado do INSS, ndo hd caréncia
e a incapacidade para o trabalho deve ser comprovada por
meio de exames realizados pela pericia médica do INSS.

SAQUE DO FGTS
Pode ser retirado pelo paciente ou trabalhador que
possuir dependente com cancer.

SAQUE DO PIS
O paciente ou trabalhador que possuir dependente
com cancer pode retird-lo na Caixa Econémica.

AMPARO ASSISTENCIAL

AO IDOSO E DEFICIENTE

O paciente com cancer que sofre de deficiéncia, ou com
idade superior a 70 anos, possui direito a uma renda
mensal, desde que comprove a impossibilidade de ga-
rantir seu sustento e que a sua familia também nao
tenha essa condicdo, ndo esteja vinculado a nenhum
regime de previdéncia social e ndo receba beneficio de
espécie alguma.
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COM OS AVANGOS NA MEDICINA E LEGISLACAO,
HA DIVERSAS ALTERNATIVAS QUE BENEFICIAM
O PACIENTE DURANTE E APOS O TRATAMENTO

ATENDIMENTO HUMANIZADO

O paciente tem direito a um atendimento atencioso e
respeitoso por parte de todos os profissionais de satide.
Também deve ser atendido em lugar adequado.

ATENDIMENTO RAPIDO

Em 2012, foi sancionada a lei que estabelece um prazo
de até 60 dias para que os pacientes recebam o primei-
ro tratamento no SUS (Sistema Unico de Satide). Se o
caso for muito grave, o prazo pode ser menor. O inter-
valo é contado a partir da confirmacao do diagndstico.

PALAVRA FINAL

O paciente tem direito a consentir ou recusar proce-
dimentos, diagndsticos ou terapéuticas a serem nele
realizados. Deve consentir de forma livre, voluntdria,
esclarecida com adequada informacao.

COMPANHIA

O paciente tem direito a acompanhante, se desejar,
tanto nas consultas, como nas internacoes. As visitas
de parentes e amigos devem ser disciplinadas em ho-
rdrios compativeis, desde que ndo comprometam as
atividades médico | sanitdrias.

10 ACESSO GRATUITO

A MEDICAMENTOS DE ALTO CUSTO
Todos, acometidos por qualquer doenca, inclusive can-
cer, tém direito a tratamento pelo SUS (Sistema Unico
de Satide). Veja o passo a passo para obté-lo:

* Apresente o Cartdo Nacional de Satde. Caso ain-
da ndo o tenha, basta se dirigir a qualquer posto bdsico
de satide com uma cépia do documento de identidade
e comprovante de residéncia e fazer um.

* Com o cartdo em maos, é preciso apresentar o
laudo médico, documento que detalha aspectos da do-
enca e do tratamento, de modo a deixar clara a neces-
sidade do uso do medicamento. Caso o especialista ndao
forneca, peca o formuldrio em uma unidade de satide e
volte ao consultério para preenché-lo. Peca também a

receita médica, que deve ser anexada ao laudo.

* Na unidade que vocé fez sua consulta, se informe
qual a unidade responsdvel por remédios de alto-custo
mais proxima. Somente em uma delas é que vocé poderd
fazer o pedido administrativo do remédio.

* Ap6s a entrega de todos os documentos listados, o pa-
ciente receberd, por meio de um telegrama, a informacao
de quando e onde o remédio vai estar disponivel.

* Nem sempre os pedidos sdo aceitos, mesmo em c€asos
considerados urgentes. Quando isso acontece, o paciente
pode entrar com um requerimento administrativo na Secre-
taria de Sauide de seu estado ou com uma acao na justica. O
procedimento é simples: o paciente escreve uma carta infor-
mando ter determinada doenca para qual o médico lhe re-
ceitou o medicamento. O pedido médico deve estar anexado
ao documento.

* Se o paciente ndo receber o medicamento em até 15
dias, pode entrar com medida judicial. Qualquer pessoa
pode ingressar com acdes no Juizado Especial da Fazenda
Publica. B

[3> A ABRALE AJUDA VOCE

A ASSOCIACAO CONTA COM UM
DEPARTAMENTO JURIDICO CRIADO PARA
O PACIENTE COM CANCER ESCLARECER

DUVIDAS, SEM CUSTO ALGUM, EM RELACAO
AOS SEUS DIREITOS GARANTIDOS POR LEI.
FACA CONTATO PELO TELEFONE
(11) 3149-5190 OU ABRALE@ABRALE.ORG.BR.
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LENALIDOMIDA

ANVISA

QUAL E A
IMPORTANCIA
DO REMEDIO
PARA PACIENTES
COM MIELOMA
MULTIPLO QUF,
FMBORA BARRADO
PELA ANVISA,

E DISTRIBUIDO
FM MAIS DE

80 PAISES

- HORA DE

Lenalidomida é um medi-

camento que estd em uso

nos Estados Unidos desde

2005 e jd foi aprovada por

utros 80 paises do mun-

do (incluindo quase todos da Europa
e parte da América Latina). Aqui no
Brasil, no entanto, a batalha para
conseguir sua aprovacao pela Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitdria (An-
visa) jd dura mais de trés anos. Foi em
novembro de 2008 que o laboratério
Zodiac Produtos Farmacéuticos S.A.
apresentou uma peticdo para o regis-
tro da substancia, usada no tratamen-
to de pacientes com mieloma multi-
plo. Depois de indeferido o pedido,
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PROVAR

em julho de 2010, a empresa entrou
com novos recursos em 2011 e 2012,
sendo um deles acompanhado de um
abaixo assinado com mais de 22 mil
nomes de profissionais, pacientes e fa-
miliares ligados a doenca. Mas ambos
foram negados pelo 6rgdo, decisdo
que indignou médicos, associacdes
e potenciais usudrios do tratamento
que, se importado e pago, chega a
custar mais de 200 mil ao ano. Alia-
da a causa, a ABRALE aponta detalhes
da acdo e da importancia do medica-
mento, opinides de diversos lados e o
alerta a ANVISA para que, em nome
dos portadores de mieloma multiplo,
a decisdo seja reconsiderada.
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A Lenalidomida pertence ao grupo de componentes
IMiDs®. Esta sigla significa Immunomodulatory Drugs
(Drogas Imunomoduladoras), isto é, substancias quimicas
que tém a capacidade de atuar no sistema imune aumen-
tando a atividade das células ligadas a imunidade. Assim
como outras IMiDs®, é derivada da Talidomida, medica-
mento introduzido no mercado em 2004 e que barra o de-
senvolvimento do tumor por seu efeito antiangiogénico,
isto ¢, impede que cresgam os vasos que vao alimenta-lo.

Com suas propriedades imunomodulares e antiangio-
génicas, a substancia intervém em vdrias zonas do corpo,
basicamente aumentando a producdo de anti-inflama-
toérios. Também consegue prevenir a formacdao de vasos
sanguineos no tumor, fazendo com que exista uma fraca
alimentacdo de nutrientes nas células cancerigenas e retar-
dando o crescimento das mesmas. A Lenalidomida conse-
gue ainda corrigir os processos metabdlicos que se encon-
tram desequilibrados, em diferentes partes do organismo.

O medicamento é indicado para o tratamento de por-
tadores de mieloma multiplo que tenham recebido pelo
menos um tratamento anterior. O mieloma multiplo é um
cancer da medula dssea, que acomete as células plasmadticas
(ou plasmdcitos), responsdveis pela producdo dos anticor-
pos. Incurdvel, corresponde a 1% de todos os canceres e a
10% dos canceres sanguineos - sua incidéncia é de apro-
ximadamente cinco casos para cada 100 mil habitantes. E
uma doenca que acomete principalmente idosos, sendo que
apenas 2% dos casos ocorrem antes dos 40 anos e menos de
10% antes dos 50. Hoje, estima-se que ha cerca de 30 mil pes-
soas em tratamento contra o mieloma multiplo no Brasil.

Um dos motivos que colaboraram para a ndo aprovacao
da Lenalidomida pela Anvisa foram justamente os efeitos
que causa. Durante o tratamento com a substancia, o he-
mograma altera-se frequente e temporariamente — a quan-
tidade de plaquetas pode diminuir, assim como a de glé-
bulos brancos. Os resultados das andlises do sangue podem
fazer com que seja necessdria uma interrupcao da terapia

ou uma reducdo da dose do medicamento. Também pode
ocorrer o aumento do risco da formacdo de codgulos san-
guineos. Outros efeitos secunddrios que podem resultar da
administracdo de Lenalidomida sdo diarreia, erupcao cuta-
nea (inflamacdo na pele) e prurido (coceira ou comichao).

Estudos de caso e pesquisas mostram que, se comparado
ao tratamento com outras drogas, a Talidomida prolonga
o tempo para progressdo (piora) da doenca em média por
mais cinco meses, aumentando a sobrevida geral para o pa-
ciente também em aproximadamente cinco meses. “Ter dis-
ponivel a Lenalidomida para o tratamento do paciente com
mieloma multiplo permitird, na maioria dos casos, aumen-
tar a chance de atingir remissdes da doenca, com melhora
significativa da qualidade de vida”, afirma a presidente do
Conselho Cientifico da International Myeloma Foundation
(IMF), Dra. Vania Hungria. Vale lembrar que tanto a Lena-
lidomida quanto outras substancias usadas em pacientes
com mieloma multiplo sdo parte de tratamentos apenas pa-
liativos, considerando que é uma doenca incurdvel.

Em utilizacdo nos EUA desde 2005, a droga hoje jd estd
aprovada em 80 paises, segundo a IMF, maior organizacao
voltada para mieloma do mundo e que financia diversas
pesquisas na drea (dos seus cerca de 100 mil integrantes,
50 mil possuem a doenca). Vale dizer que em muitos desses
paises a Lenalidomida é utilizada inclusive como primeira
opcao no tratamento da doencga, como em casos que siao
descobertos com o paciente em idade bem avancada.

Procurada por nossa reportagem, a Anvisa respondeu
com um texto publicado em seu site em que explica di-
versas razoes pelas quais o pedido de aprovacdo foi nega-
do. A principal delas, é que “a empresa Zodiac Produtos
Farmacéuticos apresentou um estudo clinico comparando
seu produto com tratamento envolvendo o uso de placebo
(produto sem nenhuma acdo farmacéutica), e ndo com ou-
tro de igual indicacdo terapéutica jd existente no mercado
brasileiro desde 2005 (Talidomida)”. Ap6s a divulgacdo da
ultima decisdo, o presidente da Anvisa, Dirceu Barbano,
disse ainda que “ndo se pode aprovar um produto se ele
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@ 0lois @l = LENALIDOMIDA

A LENALIDOMIDA TEM A CAPACIDADE DE ATUAR
NO SISTEMA IMUNE, AUMENTANDO A ATIVIDADE
DAS CELULAS LIGADAS A IMUNIDADE

tem um perfil clinico inferior a outro ja disponivel”, e ale-
gou que a empresa jd tinha sido avisada sobre a necessida-
de de apresentar um estudo comparativo da Lenalidomida
com a Talidomida. “Essa comparagdo ndo é possivel, uma
vez que a indicacdo da Lenalidomida é para pacientes com
mieloma multiplo previamente tratado. A proposta é o uso
da droga contra células reicidivas. Dessa forma, a medica-
¢ao ja foi aprovada pelo FDA e pelo EMA hd anos”, rebate
a Dra. Marilia Cadoro, responsdvel pela Lenalidomida na
Zodiac, no Brasil.

A REPERCUSSAO DA DECISAO

“Ndo consigo entender e ndo concordo. A exigéncia de
comparar esta droga com o tratamento que entendem como
padrao (Talidomida) ndo faz sentido porque os estudos clini-
cos jd estdo em fases mais avancadas e nao se questiona mais
a eficdcia da Lenalidomida”, rebate a Dra. Vania Hungria.

A Dr. Marilia Cadoro nega também que o estudo tenha
sido feito num comparativo com uso de placebo. “Trata-se,
como disse, do mesmo apresentado e aprovado pelo FDA,
nos EUA, considerando o mieloma previamente tratado. Ha,

sim, o uso da Lenalidomida junto com remédio ativo (De-
xametazona) e o remédio ativo com placebo. Os resultados
positivos sdo impressionantes.”

A nio aprovacdo, diante dos fatos, é inaceitdvel. E im-
portante reforcar que o medicamento jd tem mostrado uma
série de beneficios para pacientes em outros paises e nao é
mais possivel adiar o uso no Brasil. “Médicos e pesquisado-
res em vdrios paises afirmam que a combinacdo de vdrias
drogas, entre elas a Lenalidomida, é a melhor estratégia en-
contrada, com resultados bastante satisfatorios para o trata-
mento do mieloma multiplo”, afirmou o Senador Eduardo
Suplicy a entrega do abaixo-assinado.

A Dra. Christine Battistini, presidente da IMF, alega ain-
da que é injusto que os pacientes ricos do Brasil consigam
importar o medicamento, enquanto as pessoas pobres é
negado o acesso. Quanto aos possiveis riscos serem seme-
Ihantes aos da Talidomida, incluindo risco de ma formacao
fetal (quando usado por grdvidas), os especialistas alegam
que ndo é uma razao solida para a ndo aprovagao, uma vez
que o mieloma atinge mais os idosos e por isso dificilmente
a droga seria usada por mulheres em idade fértil.

MISSAO: LENALIDOMIDA
Passo a passo, a cronologia do caso

*+ NOVEMBRO 2008: o laboratério Zodiac Produtos
Farmacéuticos S.A. faz o peticionamento de registro
do medicamento

+ FEVEREIRO 2009: a Anvisa apresenta algumas
exigéncias a empresa

» JULHO 2010: a Anvisa encerra a analise e comu-
nica o indeferimento do produto; no mesmo més, o
laboratério apresenta o recurso administrativo, que
€ novamente indeferido

+ NOVEMBRO 2010: a empresa solicita um efeito
suspensivo no indeferimento; mas a Coordenagao
de Instrucdo e Analise de Recursos da Anvisa opina
pela ndo concessao

+ SETEMBRO 2011: na presencga do Senador Eduar-
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do Suplicy, apoiador da causa, um abaixo-assinado
contendo 22.430 assinaturas, colhidas em apenas
um més de campanha, é entregue pela presidente
da IMF, Dra. Christine Battistini, e pela médica he-
matologista e presidente do Conselho Cientifico da
IMF, Dra. Véania Hungria a Anvisa

* DEZEMBRO 2011: o Conselho Nacional de Saude,
por meio da Comisséo Nacional de Etica em Pesqui-
sa (Conep), se manifesta favoravelmente ao parecer
da Anvisa e pede que seja mantido o indeferimento
* MAIO 2012: o recurso da empresa € discutido em
reunido da Diretoria Colegiada do 6rgao

* DEZEMBRO 2012: o recurso € indeferido e o julga-
mento finalizado pela Diretoria Colegiada da Anvisa




A SITUACAO ATUAL

A briga ndo terminou, e médicos, associacoes e pacien-
tes, além do laboratério, prometem continuar enviando
novos pedidos até que haja a aprovacao. Fala o farmacéuti-
co-bioquimico, doutor em andlises clinicas e toxicoldgicas,
ex-presidente da Anvisa e diretor de politicas publicas da
ABRALE, Dirceu Raposo de Mello: “O Brasil tem um pro-
cesso de avaliacdo bastante cuidadoso para aprovacdo de
produtos, principalmente na drea de medicamentos. Mas,
ao mesmo tempo, como 6rgao publico, a Anvisa tem como
missdo agir em defesa da sociedade e responder a esta
quando demandada, adequadamente. Portanto, para este
caso, novos fatos e evidéncias devem ser considerados e a
decisdo revista, pois, da mesma forma que nao se admite
a utilizacao de um produto sem requisitos necessdrios de
seguranca e eficdcia, é inadimissivel que um produto que
traga beneficio real ndo seja autorizado.”

Enquanto isso, nos Estados Unidos, a FDA (agéncia regu-
ladora de remédios no pais), anunciou para este ano a libe-
racdo da Pomalidomida, terceira geracdao do principio ati-
vo. Ndo podemos ficar tdo atrds em questdo tdo relevante.

UM EXEMPLO DE SUCESSO

Dorival Urino foi um dos
beneficiados por decisoes judiciais.

Ha quatro meses, seu convénio
médico é obrigado a fornecer
a droga.

MEDIDA EMERGENCIAL

Até que a aprovacdo aconteca, hd uma medida que pode
ser tomada por pacientes brasileiros para nao terem que pa-
gar os R$ 16,5 mil pela importacao de uma tnica caixa com
30 comprimidos: recorrer a justica. Para isso, é preciso apre-
sentar um laudo médico preparado por um médico hemato-
logista (que pode ser do SUS) informando os tratamentos an-
teriores realizados, indicando que estes nao foram suficientes
para a remissdo da doenca e que o novo tratamento consiste
na utilizacdo da Lenalidomida. O hematologista poderd in-
dicar quantas caixas e por quantos meses serao necessarios,
mas isso nao indica que o estado/municipio ird fornecer so-
mente a quantidade determinada, pois, com a causa ganha, o
médico poderd fornecer novas receitas para pedidos futuros.

Além de contar com a ajuda dos advogados da OAB, a
ABRALE oferece orientacao juridica gratuita e, para tal, o
paciente deve ligar ou enviar email para nés e agendar um
hordrio com nossos advogados. Entdo serd feito todo o pro-
cesso e, desde que comprovada que a situacdo financeira
nao permite a compra, o remédio serd fornecido sem custo
algum para o paciente com mieloma multiplo. I

“CHEGUEI A FICAR NA
CAMA, SEM CONDICOES
DE LEVANTAR. AGORA,
CONSIGO FAZER QUASE
TUDO. INCLUSIVE CUIDAR
DOS MEUS PASSARINHOS
E DAS MINHAS PLANTAS?”

Dorival Urino, 68 anos, aposentado
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E NOTAS

A HORA DA VERDADE

ORGANIZACAO MUNDIAL LANGCA CAMPANHA
PARA DESFAZER OS MITOS SOBRE O CANCER

Em 2012, a Unido Internacional de Controle do Cancer
(UICC) reconheceu a ABRALE como membro da organiza-
¢do na luta global contra o cancer.

Este ano, no Dia Mundial contra o Cancer, a ABRALE

ajudou a lancar, no Brasil, a campanha “Cdncer — Vocé Sa-
bia?” para aumentar a conscientizacdo sobre a doenca no
pais e esclarecer os principais mitos que ainda envolvem o
diagnéstico do cancer. Dentre eles estdo:

MITO

O cancer é apenas um problema de saude.

MITO

O cancer é uma doenca de pessoas de idade
e de paises ricos.

VERDADE

VERDADE

A doenca engloba também questdes sociais,
econdmicas, de direitos humanos e relativas ao
desenvolvimento dos paises. Aproximadamente
47% dos casos e 55% das mortes pela doenca
ocorrem nas regioes menos desenvolvidas do globo.

A enfermidade afeta paises ricos e pobres, além
de pessoas de todas as idades. Mas, alguns tipos
de tumor, como o de colo de utero, por exemplo,
causam mais mortes (85% das 275 mil registradas
todo ano) nos paises em desenvolvimento.

MITO

MITO

O cancer é uma sentenca de morte.

O cancer é meu destino.

VERDADE

VERDADE

Muitos tipos de cancer que jd foram considerados
dessa forma hoje podem ser curados ou tratados
de forma eficaz.

Com estratégias adequadas, cerca de um terco
dos tipos mais comuns de cancer pode ser
prevenido.
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A UNIAO FAZ A FORCA

CONSORCIO AJUDA A REDUZIR MORTES
POR TIPO DE LEUCEMIA RARA E AGRESSIVA

Uma iniciativa inédita de mem-
bros da Associacdo Americana de He-
matologia (ASH, na sigla em inglés)
resultou na criacdo de um consércio
internacional de especialistas com o
objetivo especifico de diminuir a mor-
talidade por leucemia promielocitica
aguda (LPA) nos paises em desenvol-
vimento. O projeto permitiu que, no
Brasil, o tratamento da doenca atin-
gisse eficdcia semelhante ao oferecido
por Estados Unidos e Europa.

O artigo ¢é assinado pelo médico
Eduardo Rego, coordenador no Brasil
do Consorcio Internacional de Leucemia

FOTO LATINSTOCK

Promielocitica Aguda (IC-APL) e pesqui-
sador do Centro de Terapia Celular do He-
mocentro de Ribeirdo Preto (CTC-HRP).
De acordo com Rego, que é Diretor da
Associacdo Brasileira de Hematologia,
Hemoterapia e Terapia Celular (ABHH), a
LPA é um tipo de leucemia rara e agres-
siva. A sobrevida global em trés anos é
de quase 90%, ja no Brasil, é de 52%.
O médico conta que o grupo interna-
cional partiu de uma reuniao de pro-
postas para definir um novo protocolo
para diagndstico e atendimento da do-
enca que levou em conta a realidade
dos paises em desenvolvimento.

Com o novo protocolo e a possibili-
dade de intercambio entre os maiores
especialistas do mundo, a sobrevida
global dos pacientes brasileiros que
participaram do estudo aumentou
para 80%.

Rego afirma ainda que a melhora
dos resultados do tratamento foi ga-
rantida pela mudanca de protocolo,
pela garantia de diagnéstico da do-
enca nas primeiras horas, pelo inicio
imediato do tratamento e pela troca
de experiéncia entre pesquisadores
brasileiros e de fora.
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E NOTAS
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BOLSA DE ESTUDOS

PACIENTES EM TRATAMENTO DO CANCER AGORA PODEM
FAZER CURSOS PROFISSIONALIZANTES — DE GRACA

Em busca de contribuir para a formacao intelectual
e proporcionar uma boa preparacdo para o disputa-
do mercado de trabalho, em 2013, a ABRALE apre-
senta o Projeto Adote um Aluno, realizado em parce-
ria com o Senac (Servico Nacional de Aprendizagem
Comercial).

Pacientes em tratamento de canceres onco-hemato-
l6gicos do Amap4, Espirito Santo, Maranhao, Minas
Gerais, Mato Grosso, Mato Grosso do Sul, Piaui, Rio
de Janeiro, Rio Grande do Sul, Roraima e Tocantins

poderado realizar, gratuitamente, cursos profissiona-
lizantes que fardo um grande diferencial na busca
por um emprego.

As bolsas disponiveis aos pacientes cadastrados na
ABRALE sdo para os chamados de FIC - Formacao
Inicial Continuada. Para quem conclui o curso, sdao
entregues certificados de formacao inicial. Os inte-
ressados devem entrar em contato com a ABRALE
pelo (11) 3149-5190 ou abrale@abrale.org.br.
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B EUAPOIO

NOVA PARCEIRA

A GFK, UM DOS LIDERES MUNDIAIS EM PESQUISA DE MERCADO,
AGORA TAMBEM APOIA A ABRALE NAS ACOES EM PROL
DOS PACIENTES COM CANCERES NO SANGUE

Acostumada a se envolver com movimentos socio-ambien-
tais, a GFK chegou a nossa Associacao por meio de indi-
cacdo de um dos seus funciondrios. Ao entrar em contato
com a ABRALE, se impressionou com o trabalho realizado.
“Trata-se de uma associacdo absolutamente idénea e com
uma atuacdo realmente relevante no segmento no qual
atua. Nao conheciamos e ficamos positivamente impressio-
nados”, conta a analista financeira Fernanda Silvestre.

A parceria iniciada em janeiro comecard a dar frutos com
o Projeto Dod6i, no qual a ABRALE dd suporte para crian-
cas hospitalizadas com cancer, cujo tratamento passa por
prolongados periodos de internacao.

KIT DODOI

Em parceria com a ABRALE, o Instituto Mauricio
de Sousa desenvolveu o kit que inclui gibi, boneco
(Mbnica ou Cebolinha), revista de atividades, jogo
da memoria e de trilha, cartdes de sensacoes e
sentimentos, escala de dor e cartazes.

GfK

Além de contribuicdo financeira, a GFK ja prepara seu
grupo de voluntariado para agir junto as criancas, visan-
do a recuperacdo das suas capacidades, desenvolvimento
do seu senso de controle, para que exercitem a flexibi-
lidade e a espontaneidade, reparem frustracoes e, entre
outros, melhorem a capacidade de diversao e motivacao.

Internamente, a GFK também pretende fazer campanhas de
incentivo para que seus funciondrios tenham conhecimento
sobre os canceres do sangue e possam passar tais informa-
coes adiante, além de divulgar o trabalho da ABRALE para
mais pessoas.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

MUITO OBRIGADO

Em janeiro deste ano, por meio da Sra. Maria Inés
Brunetti, recebemos uma doaciao no valor de R$ 50
mil, da Sra. Elisabete Malfisa Briguet, falecida no dia
10/08/2012. Gostariamos de prestar nossas homenagens
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e 0s nossos mais sinceros agradecimentos. Este crédito
estd viabilizando a execucdo de diversas acdes voltadas
para os pacientes com cancer de sangue no Brasil e
suas familias.



ENVOLVA-SE!

Ha varias formas de doar. A ajuda material é apenas uma delas

De acordo com especialistas, envolver-se em uma
causa (seja doando uma parte do seu tempo ou recursos
financeiros) estimula a preocupagédo com os outros e faz
com que ocorra uma mobilizagdo por causas de interesse
em comum. Assim, ao estabelecer lagos de solidariedade
e confianga mutua, o ser humano fica mais fortalecido
para enfrentar as crises e torna a sociedade mais unida
ao lutar por um objetivo de interesse comum.

E importante que cada pessoa encontre uma causa
com a qual se identifique e a motive. A exigéncia é
apenas boa vontade e o propdsito de fazer a diferenca
na vida de outras pessoas que necessitam de algo que
vocé pode doar. E tendo em mente que, quase 100%
das vezes, serdo pessoas que hdo conhecemos.

O Brasil ocupa a 83? posicdo no ranking mundial
de solidariedade, de acordo com o estudo realizado

pelo World Giving Index. No ano de 2012 subimos duas
posicoes. Este trabalho, coordenado pela Charities Aid
Foundation (CAF), e divulgado no pais pelo IDIS, é o
resultado de uma pesquisa realizada pelo Instituto Gallup
feita em 146 nagdes e pode ser considerado o maior
levantamento sobre o tema em nivel internacional.

Isso nos mostra que podemos participar mais de
acoes que tenham como objetivo melhorar nosso pais
e nossa sociedade, com reflexo direto em nossas vidas.

Participe, doe algum recurso material ou financeiro,
seja voluntario, doe sangue, doe medula 6ssea...

Envolva-se e convide quem esta a sua volta para
juntar-se a vocg, assim podemos construir uma corrente
do bem, para o bem estar de todos.

Fale com a Abrale: www.abrale.org.br/usuario/
doacao ou abrale@abrale.org.br

E€ Branco mais
branco! yy

Carla Costa

Tixan Ypé é a combinagdo perfeita da limpeza com perfumes
deliciosos, preco justo e respeito pela natureza. Sua férmula
limpa profundamente, preservando as cores originais das
roupas e os tecidos, além de respeitar a natureza e o seu
bolso. Quem usa Tixan Ypé gosta, aprova e recomenda.

Ypé. Cuidando bem da nossa casa.



m ARTIGO JURIDICO

DIREITO A INFORMACAO

E FUNDAMENTAL QUE O MEDICO USE LINGUAGEM FACIL
E CLARA NA SUA COMUNICACAO COM O PACIENTE

POR DRA. ANTONIETA BARBOSA

mbora exista atualmente

uma avalanche de infor-

macgodes nos sites especia-

lizados e nas redes sociais,

o paciente de cancer se
sente fragilizado diante da falta de
conhecimento mais especifico sobre
sua enfermidade, agravada pela difi-
culdade de entender os termos mé-
dicos. Falta-lhe embasamento cienti-
fico para fazer uma reflexdo segura,
tomar decisdes adequadas e escolher
a melhor conduta no caminho da tao
almejada cura.

Quem tem a posse de tais informa-
¢oes e conhecimentos ndo é o paciente
e sim outra pessoa — o médico que o
assiste.

A relacdao médico-paciente, dessa
forma, coloca o doente numa situ-
acao pouco confortdvel em funcao
da dependéncia do saber de outra
pessoa, que, apesar de ter o dever
de informar, muitas vezes ndo o faz
claramente, por diversas circunstan-
cias. Entre elas estdo a sobrecarga de-
corrente do aumento do nimero de
casos em relacdo ao numero de pro-
fissionais especializados, do estresse
causado pelo desgaste emocional e
psicolégico envolvido nessa delicada
relacdo.

O direito de ser informado sobre
seu estado de saude ndo implica, to-
davia, na obrigacdo de receber qual-
quer tipo de informacdo. O paciente,
ou seus familiares, poderdo comu-

nicar ao médico-assistente, que nao
desejam ou ndo tém condicoes emo-
cionais para saber detalhes sobre o
diagnéstico, tratamento e prognds-
tico da doenca. Os motivos sdo irre-
levantes, pois dependem da subjeti-
vidade e da estrutura psicolégica de
cada pessoa. A falta de informacao
pode afetar o estado emocional do pa-
ciente tanto quanto o seu excesso ou
a forma inadequada de transmiti-la.

Da suspeita até a confirmacao
do diagndstico de cancer, uma ava-
lanche de emocoes recai sobre o pa-
ciente, passando pela ansiedade, an-
gustia, medo, revolta, incredulidade,
desespero, soliddo e o inevitdvel ques-
tionamento: “por que eu?”

Sua relacdo com o mundo e com 0s
outros, incluindo parentes, amigos, vi-
zinhos, colegas de trabalho, passa por
uma mudanca radical, ndo sendo raro
pacientes e familiares esconderem o
diagnoéstico de cancer pelo medo da
rejeicao ou da discriminacdo que o es-
tigma da doenca acarreta.

Embora o paciente tenha direito
a ouvir uma segunda opinido ou mes-
mo submeter-se a uma conferéncia
médica, o choque de realidade causa-
do pelo impacto do diagnéstico pode
ser suavizado quando existem con-
flanca e empatia no relacionamento
com o médico-assistente, que assume
o papel de principal referéncia para
o paciente de cancer na travessia da
sua dificil caminhada.
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A informacao clara e acessivel é
fundamental, pois, ciente do seu diag-
néstico e das opcoes de tratamento, o
paciente pode manifestar sua vontade
conscientemente, exercer sua autono-
mia e tomar decisoes importantes so-
bre sua prépria vida.

O paciente adequadamente infor-
mado tem melhores perspectivas e,
consequentemente, mais liberdade de
escolha, o que vai aumentar sua quali-
dade de vida, reforcar sua autoestima
e contribuir positivamente no proces-
so de cura.

Antonieta Barbosa
Médica




Cuidado comeca com a preveng¢ao

Melhorando a Seguranga do Sangue no Brasil para os pacientes

Todos os dia, bancos de sangue ao redor do mundo testam o sangue doado paradeteccio de doencas Infecciosas,

Forgue uma unica unidade de sangue pode ser transtundido em até quatro receptores, este @ um componente importante na protecio da
salde plblica. Ter acesso i tecnologia mals sensivel ajuda os bances de sangue a melhorar a sua capacidade de detectar sangue infectado

antes gue seja transfundidoem pacientes.

Haje, novas tecnologias moleculares conhiecldas como Testes de Acido Nucléico

{MAT], estio sendo utilizadas por um numera crescente de bancos de sangue em

todo o mundo para testar, para Hepatites & HIV - b virus causador da Aids, o sangue

doado. Usendo testes de dcido nucléico, bancos de sangue podem detectar ' :

infeccBes no sangue gue outras tecnologias podemn nSo detectar, muitas vezes no
infcio do ciclo de infecclio e antes que o doador tenha consciéncla da sua infecgdo.

Para os pacientes, isto significa uma reduciio do risen de receber sangue
contaminado durante uma transfusio.

A Novartis Diagndsticos, lider mundial em seguranga do sangue, € o fornecedor lider da tecnologia de testes de dcido nucléico.
Mossos testes de triagem de sangue, altamente sensivels, sdo utilizadoes para testar mais de 25 mithGes de doagBes de sangue por ano
&m 38 palses a0 redor do mundo. Apenas nos Estados Linidos, eles s3o0 usados para testar mals de 80 por cento do suprimento de sangus.

Hoje, no Brasil, nds estamps trabathando lado a lado com virios bancos de sangue que escolheram a nossa avangada tecnologia de teste
de 4cido nucléico para melhorar a seguranga do sangue. Nosso mais recente teste, o Procleix Ultrio® detecta HIV-1, Hepatite B e virus da

hepatite C, em niveis muito baisos de infeccio, gue outras tecnologias podem ndo detectar, ajudando a tormar o sangue mais seguro para
0s pacientes.

Por exemplo, quando o sangue & testada para hepatite C, o Procleix Ulirio® tem demonstrada ser quase trés vezes mals sensivel do que
outras testes de dcido nuclico disponiveis no mercado. E samente os ensaios Prodeix® da Novartis oferecem a deteccio de duas regifes
d HIV-1, um virus de mutacio rdpida que tem causado a malorla dos casos de Alds, para proteger cantra as mulagdes do virus HIV-1 &
redutir o risco de ndo detectar as infecsbes pelo HIV-1 durante os testes.

Atransfusdo de sangue & uma parte essencial dos modérnos culdados com a salide. Usado corretamente, pode salvar vidas e melhorar a
saldel. Novartis Diagndsticos tem o orgulho de trabalhar em parceria com os bancos de sangue do Brasl| para construir um fornecimento
de sangue mais seguro

Para mais informagBes sobre a Novartts Diagndsticos, visite nosso website: www.novartisdiagnostics.com

1. WHO — Organizacio Mundial de Saude: hitp://www who.int/bloodsafety/clinical_usefen/index.htm|

Distribuido por:

R=M

Procleix ULTRIO Assay 'y NOVARTIS

By Gen-Probe and Movartis Diagnostics DIAGNOSTICS
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SABER ESPERAR

E NO MOMENTO DA ESPERA QUE OS SABIOS

BUSCAM IMPULSO PARA FAZER COISAS BOAS

E CONSTRUTIVAS

POR MARIA TERESA VEIT

enho pensado nas espe-

ras a que a vida nos sujei-

ta. Quando bem pequena,

meus irmdos e eu espe-

rdvamos pelo Natal que,
alids, parecia nunca chegar. O que
dizer sobre as ultimas horas que pre-
cediam o momento de abrir os pre-
sentes? Ah, essas pareciam se arrastar
desesperadamente. Mais tarde, nas
festinhas adolescentes, numa época
em que meninos “tiravam” meninas
para dancar (ndo se dancgava sozinha
e era preciso um convite oficial, olho
no olho, para sair bailando), era uma
verdadeira tortura, para mim e para
minhas amigas, esperar que algum
dos representantes do sexo “forte” —
que tinha o privilégio de escolher -
notasse nossa presenca.

Crescemos e as esperas, de todas
as naturezas e dimensdes, continua-
ram: a inicializacdo do computador
que demora na razao direta da pres-
sa que temos, resultados de exames
médicos, a chegada de um neto que
estd longe hd tempos, a promocao, o
novo emprego, tudo demora. Vem a
lembranca da musica do Chico “Pedro
Pedreiro... esperando o sol, esperando o
trem, esperando aumento para o més que
vem, esperando um filho pra esperar tam-
bém, esperando a festa, esperando a sorte,
esperando a morte...”

E me ponho a refletir. De fato, a
vida é uma imensa e continua espera.
Nada podemos fazer — e nem quere-
mos — para apressar o ritmo. Afinal,
vivemos mesmo ¢ nos intervalos. Al-

guém até disse que “o melhor da festa
é esperar por ela!”. Verdade que, para
os ansiosos de plantdo, acaba sendo o
pior, por conta de todas as incertezas
e dos medos que permeiam a espera.
E me ocorre também que as coisas
que vém de susto, inesperadas, nem
sempre nos agradam. Dizemos que
ndo estdvamos preparados, que fo-
mos pegos desprevenidos.

Entdo, nao fica bem claro o que
preferimos: se as esperas, com suas
tensoes e angustias, ou se os eventos,
que nos surpreendem e assustam.
Mas essa é uma questdo puramente
tedrica e académica porque, na pra-
tica, ndo escolhemos nada. Ajustamo-
-nos, ou Nao, ao que vem.

Al chego a uma nova percepcao.
A de que posso decidir o que fazer
com as esperas que me foram conce-
didas. Por exemplo, alongar os mus-
culos enquanto o computador se rei-
nicializa, coisa que nunca encontro
tempo para fazer; me dar o prazer de
uma diversdo inocente, talvez um ci-
nema ou uma boa leitura, para que
minha mente se ocupe prazerosa-
mente enquanto aguardo o resultado
do temivel exame de saide. Preparo
infinitos quitutes - reais ou imagina-
rios — enquanto familiares queridos
retornam, no ritmo em que podem,
de suas longas auséncias; chego até a
simular deliciosas conversas virtuais,
com didlogo e tudo, com amigos com
que demoro a encontrar.

E vou me tornando uma sdbia
expectante. Busco, na energia da es-
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pera, o impulso para coisas boas e
construtivas. Cheguei ao extremo de,
outro dia, surpreender-me preocupa-
da em virtude do curto periodo em
que, por conta das férias escolares, o
transito de Sao Paulo fica mais ame-
no. Vi-me roubada de meu tempo de
pensar, que os longos engarrafamen-
tos propiciam. Temi perder as infor-
macdes que os jornais falados garan-
tem e a contemplacao de mil detalhes
do caminho, que s6 é possivel gracas
a baixissima velocidade em que sou
obrigada a trafegar. E deu uma frus-
tracaozinha, dd para acreditar?

Sem extremos. Minha proposta é
de que facamos das esperas momen-
tos de construgdo que nos preparem
para o melhor enfrentamento do que
estd por vir. Que cuidemos de nosso
mundo interior, que permanece ati-
vo e produtivo mesmo quando o que
estd fora acontece em camara lenta.

Maria Teresa Veit
Coordenadora do Departamento
de Psicologia da ABRALE







B DR. EXPLICA

ESPECIALISTAS DE CENTROS DE TRATAMENTO TIRAM SUAS DUVIDAS
SOBRE ONCO-HEMATOLOGISTAS, TALASSEMIA E SEUS TRATAMENTOS

O cansaco pode ser um efeito cola-

teral da quimioterapia?
BRUNO
Sim. O cansaco oncolégico, tam-
bém conhecido como fadiga on-
colégica, ¢ ocasionado tanto pela
prépria doenca, quanto pelo trata-
mento (quimioterapia, radiotera-
pia). Pode acontecer durante uma
atividade ou mesmo logo apés um
periodo de repouso. E natural sen-
tirmos cansaco ap6s esforco fisico
ou mental, e essa sensacdo costuma
melhorar com o descanso. Porém,
com caracteristica cronica, o cansa-
¢o oncolégico pode nao melhorar
com o repouso e ainda hd perda da
funcionalidade.

O mieloma multiplo pode evoluir
para uma leucemia?
RAQUEL
Sdo muitos os tipos de leucemia.
Existe a leucemia de células plas-
mocitdrias, isto é, a mesma célula
do mieloma e, mesmo bastante rara,
pode ser uma evolucdo do mieloma
multiplo.

Uma dificuldade que enfrentamos
é quando a familia tenta alienar o
paciente do processo de decisdo
quanto ao seu tratamento. Como o
senhor costuma agir nesses casos?
PRISCILA
Esta é sempre uma questao com-
plicada e comum. Eu lido com isso
conversando diretamente com o
paciente e quando necessdrio con-
versando também com os fami-
liares. Essa é a melhor estratégia.
Por exemplo, quando estamos em
consulta eu olho para o paciente,
falo com ele e dou tempo para ele

perguntar e responder as minhas
perguntas.

Como o Glivec tem se saido para o
tratamento da LMC infantil?
HENRIQUE
As respostas na literatura com o
uso do Glivec em crianca para LMC
se assemelham as respostas do
adulto, cerca de 80% de remissao.

Meu marido foi diagnosticado com
linfoma de Hodgkin. Ja fez a primei-
ra sessao de quimioterapia, porém
ndo sente vontade de se alimentar.
A internagao é melhor ou ndo?
MARIA
Na grande maioria dos casos, a qui-
mioterapia do linfoma de Hodgkin
é feita em ambulatério, sem necessi-
dade de internacao. A falta de vonta-
de de se alimentar apés a quimiote-
rapia é muito comum. Tente insistir
naquilo que ele tolere melhor, como
frutas e iogurte. Nao acredito que a
internacdo vd ajudd-lo.

Por favor, quais sao as diferencas
entre o transplante autdlogo e o
alogénico?
SIMONE
No transplante autélogo é realiza-
da a coleta da medula do préprio
paciente. Apds isso, o paciente re-
aliza quimioterapia em altas doses
e depois a sua medula é infundida
novamente.
No transplante alogénico, também
é realizada a quimioterapia em al-
tas doses, porém a medula infundi-
da em seguida é a de um doador. A
interacdo da imunidade do doador
com a do paciente que estd receben-
do o transplante é o que torna este
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tipo de TMO de maior risco.

Uma boa qualidade de vida pode in-
fluenciar no resultado do tratamen-
to? Ou é apenas uma forma de ali-
viar as consequéncias da doencga?
RICARDO
Com certeza a qualidade de vida in-
fluencia no resultado do tratamen-
to. Na USP desenvolvi um trabalho
cientifico que avaliou mais de 2.000
artigos nacionais e internacionais
com esta temdtica. Todos os estu-
dos apontam que pacientes com
uma boa qualidade de vida e com
um enfrentamento ativo da doenca
tém diversos resultados positivos
no tratamento, por exemplo, me-
nor toxicidade a quimioterapia, ou
seja, menos ndusea, vomito, efeitos
colaterais de um modo geral. O cor-
po e a mente estdao diretamente as-
sociados.

Consultoria: Dra. Ana Lucia Cornacchioni,
médica oncologista pediatrica do Instituto
de Tratamento Contra o Céancer Infantil
(ITACI); Dr. Celso Arrais , médico do Servigo
de Hematologia e Transplante do Centro
de Oncologia do Hospital Sirio Libanés;
Dr. Evandro Fagundes, hematologista do
Servico de Hematologia do Hospital das
Clinicas/MG; Joyce Caroline Dinelli Ferreira,
membro do Comité Cientifico de Enfermagem
da ABRALE; Lydia Caldeira Tavares Oliveira
Andrade, membro do Comité Cientifico de
Terapia Ocupacional da ABRALE; Dra. Sandra
Serson Rohr, médica hematologista do
Instituto Brasileiro de Controle ao Cancer —
(IBCC) e Dra. Vania Hungria, membro do
Comité Cientifico Médico da ABRALE.



Vencer o cancer da acesso a novos projetos.
Ser mae pode ser um deles.

AR

Com o ProBEM, sua paciente pode se despedir do cancer

sem se despedir do sonho de ser mae.

A quimio e a radioterapia podem afetar permanentemente a
fertilidade das mulheres. Por isso, conheca o ProBEM, um
programa que beneficia as pacientes oncolégicas oferecendo
50% de desconto nos medicamentos de inducdo ovulatéria
para coleta de 6vulos. Converse com sua paciente antes das
sessoes quimio ou radioterapicas. Apds vencer o cancer,
acesso total a vida.

ProBem contribuindo com a qualidade de vida e bem-estar de

suas pacientes.

www.probem.med.br

tel.: [11] 2506-9559 ProBEM




B ABRALE EEU

ESPACO DOS LEITORES: ESTA PAGINA E SUA.
APROVEITE-A PARA NOS CONTAR SOBRE A SUA EXPERIENCIA COM A ABRALE, FAZER
COMENTARIOS, SUGERIR PROCEDIMENTOS E TAMBEM ASSUNTOS PARA A NOSSA REVISTA.
ENTRE EM CONTATO CONOSCO PELO abrale@abrale.org.br E DEIXE SUA MENSAGEM!

“Sou fa do trabalho e muito grato por ele”

A ABRALE surgiu na minha vida como um presente
de Natal. Eu havia descoberto que tinha Linfoma
nao Hodgkin e fazia uma consulta médica, quando
uma representante da Associacdo se aproximou
e explicou o trabalho feito pela ABRALE. Entdo me
convidou para um evento, pouco antes do Natal,
no qual ouvi palestras, conheci outros pacientes, vi
uma peca de teatro e até ganhei presentes. Foi uma
tarde maravilhosa, da qual ndo esquecerei jamais. A
partir de entao, mais informado, encarei o tratamento
de frente e, hoje, quatro anos depois, tenho uma
vida normal, apenas fazendo o acompanhamento
médico a cada seis meses. Informacdes sobre a minha
doenca e também sobre todo o universo que envolve
0s canceres do sangue séo fundamentais para os
pacientes. Recebo a Revista da ABRALE e agradeco
muito a Associagao pela iniciativa. Sou fa do trabalho
e muito grato por ele. Assim como pela atencéo que
sempre foi dedicada a mim. Durante todo o tempo
do meu tratamento e até hoje, a representante da
ABRALE esta em contato comigo, quer saber como
eu estou e como andam as coisas. Ela me ajudou
muito também quando precisei ser a referéncia de
forca e sucesso para a minha Nora que, gravida de
seis meses, descobriu que tinha Linfoma de Hodgkin.
Os médicos falavam de uma grande possibilidade de
aborto. Mas também firme e forte, com a graca de
Deus, que nos deu esse milagre, ela superou todas
as dificuldades e tudo correu bem. Hoje, o meu neto,
Heitor, tem 3 anos toda e salde para dar e vender.”

ANGELO RACCHIA, 65 anos, superou Linfoma nao-Hodgkin

e, com ajuda da ABRALE, foi exemplo de forca para a nora
que, gravida, descobriu que também tinha cancer
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Entre para o time e ajude a divulgar a LMC.

Para superar um adversario devemos antes conhecé-lo.

Meu nome é Farmends Schecer. & "Musa”, um dos grandes nomes da natacio do Brasil
Natural de Florianapolis (SC), madalhista olimpico (dois bronzes, umem 19986, na
Olimpiada de Atlanta e outro em 2000, Sidney) e campedo mundial nes 100 metros
livre no Mundial de Natagdo em 1993, conquistei sete medalhas de ouro dos Jogos
Panamericanos . Hoje sou comentarista de nataglo na Rede Record & empresério.
Socio da Hammerhead (empresa de roupas e material para natacio), tenho
um projeto pelo qual patrocing mais de 2000 criangas no pais.

Faimih "0 e Theid A r
destague g3 nataclic brasilens.

Essa histériamuitos sabem, mas poucos sabem que iniciel na
nataglo para combater problemas respiratdrios. Essa fol
minha primeira vitdria. A informacio possibilitou
acesso aum recursocomo forma de tratamento.

.m‘ A leucemia mieloide crénica (LMC)
lmc é um tipo de cincer que afeta as
B células misloides (subtipo de

gldbulos brancos) presentes na medula dssea. Essa
doenga acomete principalmente adultes. A frequéncia
da doenga aumenta com a idade, passando de aproximadameantaum casoa
cada 1 milhéio de criancas nos primeiros dez anos de vida, um caso em cada
100 mil individuos aos 50 anos @ a um caso am cada 10 mil individuos acima
de 80 anos.

“ CONVOCAR AMIGOS NO FACEBOOK
Acesss tacebook com/paginaAlrele & compm il nosss campants

FACA PARTE DO NOSSO TIME
Cadustre-se em norso 30 (abrale arg br) = fioue por dimntro de nossas conguistess

j»mmm
= F i B4 Chaep R @ RO (LIS G0 | iV £ O T e i T G- Pl At

22 DE SETEMBRO - DIA DE CONSCIENTIZACAO DA LMC

A data 22/0%S for escolluda comeo o Dip de Conacientizagdo da LMC, pois

estudos estabeleceram gue dois cramossomas, os de numero Be 22, so E f( abrale

anarmnis Nos paciantes de Leucamia Mieldide Cromnico

100% de esforgo onde
houver 1% de chance

soudessetime.com.br



m AGENDA

CONFIRA OS PROXIMOS EVENTOS DA ABRALE
E AS PRINCIPAIS DATAS NA AREA DA SAUDE

MARGCO

ABRIL

MAIO

7 CHAT ABRALE

Como os pacientes oncolégicos
podem se beneficiar de estudos
clinicos: mitos e verdades
Acesse: www.abrale.org.br

13, 20 e 27 Apoio Psicolégico
Grupo de Manejo do Estresse
Sede da Associagédo — em S&o Paulo

8

Dia Internacional da Mulher

21 CHAT ABRALE
Odontologia. Mucosite,
como evitar e tratar?
Acesse: www.abrale.org.br

3,10, 17 e 24 Apoio Psicolégico
Grupo de Mandalas

(busca de autoconhecimento

e manejo da ansiedade)

Sede da Associagdo — em Séo Paulo

4 CHAT ABRALE
Linfoma: Diagnéstico e Tratamento
Acesse: www.abrale.org.br

8

Dia Mundial de Luta Contra o Cancer

18 CHAT ABRALE
Direitos do Paciente
Acesse: www.abrale.org.br
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8,15, 22 e 29 Apoio Psicolégico
Grupo das Deusas da Mitologia

Grega (busca de autoconhecimento)
Sede da Associacdo — em S&o Paulo

8

Dia Internacional da Talassemia

12

Dia da Enfermagem

15

Dia do Assistente Social
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A Genzyme, uma empresa do Grupo Sanofi, faz grandes investimentos
em pesquisa e no desenvolvimento de medicamentos para salvar vidas.

Por isso, buscamos respostas para
o tratamento da Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)
e da Leucemia Linfocitica Crénica (LLC).

Porque viver € olhar para a frente.

Viver e olhar
para a frente.

A SANOF| COMPANY
08007712373
www.genzyme.com.br

2 |




