& abrale

EDICAO 25 « ANO 6 * JUNHO/JULHO/AGOSTO DE 2013 REVISTA DA ASSOCIACAO BRASILEIRA DE LINFOMA E LEUCEMIA
P e ————

N

|

Jodo Guilherme
Becheli venceu
Hodg R
Hodgk (o]
apoio da namorada
Daniele Lara

PACIENTES EM REMISSAO . =+ /&
FAZEM DECLARAGOES DE AMOR ;™ #
AS PESSOAS QUEMAIS 7, Bt
OS AJUDARAM DURANTE
O TRATAMENTO




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

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

MAS VOCE NAO ESTA SOZINHO!

Desde 2002, a ABRALE atua em prol dos pacientes de canceres no sangue (leucemia, linfoma,
i i e v ' e mieloma multiplo e mielodisplasia), com a missao de alcancar a exceléncia e humanizacao do
Com raizes profundas na inovacao, tratamento e qualidade de vida em todo o Brasil, por meio de pesquisa, producéo e divulgagéo
a Bristol -f*.-"l'f.er&‘. E;QLIH}[‘} atir‘tg}iu o 'status de conhecimento, mobilizacao politica e apoio ao paciente e seus familiares.

de uma empresa biofarmaceutic .
ue uni ] empresa bio Taﬂrma_ eutica CONTAMOS COM UMA SERIE DE SERVIGOS GRATUITOS, SEMPRE
global focada na missao de DISPONIVEIS A TODOS. ENTRE ELES ESTAO:

descobrir, desenvolver e [IIS[JDI’III'JIIEEE]I’ m  Psicologos para atender pacientes e seus familiares, e advogados para
medicamentos inovadores para orientar sobre os direitos existentes perante a lei.

pacientes porfadores de dﬂEﬂGﬂS graves, m  Profissionais capacitados para esclarecer duvidas pelo 0800-773-9973 ou
como a Leucemia Mieloide Cronica, Al TR Rl o

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

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

] Programas que visam a qualidade de vida e a obtengéo do melhor trata-
mento, como o Programa Dodoi, realizado em parceria com o Instituto
Mauricio de Sousa, com o objetivo de facilitar a comunicagéo e a inte-

BriStDI-MYEI'S Squ.i.bb gracao entre a crianga com cancer e a equipe de cuidadores.

[ Apoio na busca de doadores nos bancos internacionais e nacional de

- : medula 6ssea para aumentar as chances de o paciente encontrar um
Sobre a Bristol-Myers Squibb

hers Squibh & uma empresa’ biofarmacéutica global = GEREDS
descobrin, desenvilver & disponibilizar medicamentos . " . L . .

ores QUE aludem 08 Pacientes a superar 40BNGaS Braves A | Atuagao'polltlca diretamente com o Ministério Ida Sauclzle, AnIV|sa, Inca e

atua fortementa nas dneas deoncologia. viringia, candislogia, Secretaria Estadual da Saude, com o compromisso de incentivar mudan-
imurologts, disbates & sistema hervasn central. Fol considerda, em ¢as na legislacao que beneficiem os pacientes onco-hematologicos.
2041 2, a Companhéa Global maks Admirda. pefa Forune, & ficol em
primeiro lugar na listar das 100 Meihores em Cidadania Corportia,
pala revista Corporate Responsability, Anda fof reconheditda como a ENTRE EM CONTATO PARA USAR ESTES E OUTROS SERVICOS OFERECIDOS PELA ABRALE! LIGUE PARA
fmpresa com alinha de pesquisamaks inovadora peta R&D Directions, O 0800-773-9973 OU MANDE UM E-MAIL PARA ABRALE@ABRALE.ORG.BR. MAIS INFORMACOES EM

am 2011, e-a melhor grande. frmatBulica peta fevisia Forbes. WWW.ABRALE.ORG.BR.

Para mais informagdes, acesse bristol.com.br
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m EDITORIAL

A FE TORNA TUDO POSSIVEL

Querido (a) amigo (a),

Inspirada por diversos acontecimentos cotidianos, que-
ro escrever sobre o elemento de ligacdo com os poderes da
espiritualidade que nos fortalecem e beneficiam: a fé.

A cada dia, sinto que é preciso nos esforcar para viven-
ciar a fé e os ensinamentos dos grandes lideres religiosos.
Percebo que, no fundo, desconhecemos os pensamentos
que norteiam a religido que escolhemos seguir e por isto
decidi registrar aqui a importancia que vejo em falarmos
mais em nosso cotidiano sobre os poderes da fé.

Recebemos de nossos pais e dedicamos aos nossos fi-
lhos amor, carinho, conhecimentos, orientacoes, mas é
essencial que saibam dos objetivos de nossa existéncia e o
compromisso de progresso que assumimos. Devemos falar
e sentir a protecdo de Deus no nosso cotidiano e ajudar
nossos filhos a se conectarem com o Criador.

Em nosso lar, desde 2004, decidimos dedicar uma hora
(fixa) para discutirmos com nossos filhos sobre as coisas
boas da semana, falarmos de Jesus e estudarmos seus en-
sinamentos em familia. Todos participam da leitura e da
discussao e no final encerramos com oracao por todos que
sdo lembrados naqueles instantes de conexdo com o Alto.
Sdo ensinamentos incriveis que recebemos e trocamos du-
rante estas reunioes.

As criangas, aos seus 4, 6 e 10 anos, adoravam ler histé-
rias apropriadas para a sua idade, mas que revelavam ensi-
namentos preciosos e com muita maturidade nos apresen-
tavam suas sugestoes e reflexoes. Acredito que a prdtica da
espiritualidade desde cedo faz toda a diferenca.

H4a poucos dias sugeri dedicarmos a nossa reunidao
a um paciente que nos procurou na ABRALE, buscando
orientagdes e ajuda para se tratar de um linfoma. Apa-
rentemente a doenca havia progredido rapidamente e a
resposta ao tratamento indicado ndo estava agradando a
equipe médica, que lhe indicou buscar outros especialis-
tas e avaliar uma possibilidade de realizar o transplante
de medula 6ssea.

Na Associacdo, o auxiliamos a ser internado em um
hospital de referéncia, com cobertura de seu plano de sau-
de. Os profissionais que o estavam atendendo foram muito
eficientes, mas ainda assim a doenca estava acelerada. Atu-
almente, ele ainda estd nessa luta. Existem alternativas,
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mas que nao estdo acessiveis facilmente. Toda a familia
estd muito confiante e empenhada a conseguir o objetivo
principal, a cura. Se Deus permitir, tudo dard certo. Meu
filho, ao saber do caso, disse: “Mae fica tranquila, confie e
lembre que tudo € possivel naquele que cré!”.

A fé ndo pode ser vacilante. Mesmo nos momentos de
dor, dificuldade e conflito, temos que seguir fazendo o que
estiver ao nosso alcance, certos de que Deus estd no co-
mando.

Esta edicdo traz informacoes preciosas sobre importan-
cia de se acreditar! Em suas pdginas serao abordadas novas
pesquisas para o tratamento dos canceres do sangue e de-
poimentos emocionantes de pacientes que nao desistiram e
conseguiram vencer a doenca.

Também abordaremos a VIII Conferéncia de Onco-
-Hematologia da ABRALE, para a qual nossa equipe tem
se empenhado nos ultimos dois meses. O tema deste ano
serd “Direitos das Pessoas com Cancer”.

Que todos possamos aproveitar os debates e conheci-
mentos que serao compartilhados, nos fortalecendo para
seguirmos estendendo a ajuda para quem necessita.

Muita fé e forca hoje e sempre!
Carinhoso abraco,
MERULA STEAGALL

Presidente da ABRALE
e da ABRASTA
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A AMGEN®, uma companhia lider mundial em biotecnologia, tem
desenvolvido ao longo dos seus primeiros 30 anos de existéncia,
moléculas inovadoras para o tratamento de doengas graves como o
cdncer, artrite reumatoide, doenca renal crénica, purpura
trombocitopénica imune, osteoporose e ainda medicacdes de suporte
ao tratamento do céncer.

Com um vasto e robusto pipeline reconhecido pela comunidade
internacional, a AMGEN® tem expressiva atividade cientifica na
América do Sul, envolvendo atualmente 58 estudos clinicos, 530
centros de pesquisa e mais de 3.000 pacientes, distribuidos entre
Brasil, Chile e Argentina.

Com a missdo de atender aos pacientes, a AMGEN® estd presente no
Brasil e em mais de 50 paises no mundo.

Rochaverd Corporate Towers - Torre Crystal
Avenida das Nagées Unidas 14.171 - 22° andar
Sa&o Paulo - SP - CEP: 04794-000 — Santo Amaro
Fone: 55 11 5171-8500

Fax: 5511 5171-8501
www.amgenbrasil.com.br

AMGEN
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A ABRALE e a ABRASTA sédo entidades beneficentes
sem fins lucrativos, fundadas em 2002 e 1982, respec-
tivamente, por familiares e pacientes com Céancer do
sangue e Talassemia (uma anemia rara). Ambas tém
como missdo alcangar a exceléncia e humanizagao
do tratamento e qualidade de vida de pessoas com

talassemia e cancer do sangue no Brasil, por meio de
pesquisa, producdo e divulgacdo de conhecimento,
mobilizagéo politica e apoio ao paciente e familiares.
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A Revista da ABRALE ¢é uma publicagao trimestral da
ABRALE (Associacéo Brasileira de Linfoma e Leucemia) e
da ABRASTA (Associacao Brasileira de Talassemia) dis-
tribuida gratuitamente a pacientes, familiares, médicos
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especialistas, profissionais da salde e parceiros. Direi-
tos reservados. E proibida a reproducao total ou parcial
de seu contetido sem a prévia autorizagéo dos editores
da ABRALE e ABRASTA. A Revista da ABRALE nzo
se responsabiliza pelos conceitos emitidos nos artigos
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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 Cronica (LLC).

Porque viver & olhar para a frente.
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- www.genzyme.com.br

Viver é olhar

para a frente.
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B NOTAS

PRESSAO
PELA BOCA

ANS DISCUTE OBRIGAR
PLANO A PAGAR
MEDICAMENTOS ORAIS
CONTRA CANCER

A Agéncia Nacional de Saude Su-
plementar (ANS) estuda incluir o tra-
tamento oral contra o cancer no rol
de procedimentos minimos a serem
cobertos pelas operadoras.

Em busca de medicamentos orais
e mais modernos — que podem benefi-
ciar pelo menos 30% de quem se trata
contra um cancer — clientes das opera-
doras recorrem ao SUS, quando a me-
dicacdo estd disponivel, ou a Justica.

A possibilidade da inclusao e a for-
ma como fazé-la sdo discutidas pelo
grupo técnico criado pela ANS para
rever o rol de procedimentos minimos
- 0 que ocorre a cada dois anos.

Assim que estiver fechada pelo
grupo, a proposta passa pela dire-
toria da ANS antes de ir a consulta
publica. A Agéncia, porém, nunca
esteve tao perto de decidir neste sen-
tido. O primeiro parecer juridico
interno indicando a possivel inclu-
sdo das drogas orais saiu em 2012
e algumas mudancas feitas foram
importantes para voltar a discussao
sobre o tema.

Uma ¢é a migracdo de tratamen-
tos antigos e convencionais para no-
vos, em que a administracao é oral,
o que deixou clientes sem cobertura.
Outro fator, segundo especialistas,
é a pressao de um projeto em fase
adiantada de tramitacdo no Con-
gresso que determina que os planos
cubram o tratamento oral.
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PELO BEM DE TODOS

ANVISA QUER LIBERAR DROGA EM FASE DE PESQUISA

A proposta da Agéncia de Vigilancia Sanitdria
(Anvisa) prevé regras para que pacientes, médicos e
industrias solicitem a Agéncia permissdo para o for-
necimento de remédios em fase de estudo ainda sem
registro no Brasil. Hoje, a analise é feita caso a caso.
“Ndo temos uma norma que traga regras claras para
andlise e para liberacdo de produtos que ainda estdo
em fase de teste”, afirmou o presidente da Anvisa,
Dirceu Barbano. A expectativa é de que o numero
para obtencdo de remédios sem registro se amplie.

O texto, que deve ser enviado para a andlise da

Procuradoria da Anvisa, prevé o acesso a medica-
mento em trés situacdes. O fornecimento pode ser
feito, por exemplo, para pessoas que participaram de
pesquisa com o medicamento. Também é previsto o
fornecimento do remédio para quem nao conseguiu
participar da pesquisa clinica, uma vez que nado apre-
sentava o perfil exigido pela fabricante. O acesso ex-
pandido, como é chamado, hoje é regulado por uma
resolucdo do Conselho Nacional de Saude. Pela regra,
a medicacdo é dada para o paciente por um periodo
de um ano.
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m NOTAS

A BOA NOTICIA

RESOLUCAO DO GOVERNO DETERMINA UMA NOVA
ETAPA NO TRATAMENTO DO CANCER NO BRASIL

Agora, o Sistema Unico de Satide (SUS) tem até 60
dias para comecar o tratamento de pessoas com can-
cer, a partir do diagnéstico. As regras valem para
cirurgias ou sessoes de quimioterapia [ radioterapia.
Para o Ministro da Saude, Alexandre Padilha, a regra
ndo vale para todos os tipos de cancer: “Se excluem
desses casos o cancer de pele ndo-melanoma, por-
que a proépria biopsia jd é considerada tratamento.”
Um dos desafios do Ministério da Satide é melhorar
a atual estrutura do SUS, além de tentar resolver a
falta de médicos, um dos principais problemas que
afetam a qualidade do servico publico quando o as-
sunto € o tratamento do cancer.

Vale ressaltar que este prazo comega a partir do re-
gistro da doenca no prontudrio e ndo do inicio do

diagnéstico. “Dessa forma, a dificuldade enfrentada
pelos pacientes para receber o primeiro atendimen-
to, assim que percebem os primeiros sinais, até a con-
quista por uma vaga para a realizacao de exames que
confirmem a doenca, como a bidpsia, continua des-
coberto”, relata Andréa Bento, advogada da ABRALE.
O diagnéstico precoce aumenta em até 80% as chan-
ces de cura do cancer do sangue, mas em algumas
regioes do Brasil a populacdo chega a demorar oito
meses para descobrir se tem a doenca.

A ABRALE esteve na audiéncia publica realizada para
recolher dados que serdo utilizados no Inquérito Ci-
vil instaurado para acompanhar se os érgaos publi-
cos estdo preparados para garantir que o tratamento
comece dentro do prazo que preceitua a lei.

ClaxoSmithKline

ALIADO PODEROSO

NOVA I\/IEDICAQAQ E BOA ALTERNATIVA
PARA COMBATE A LEUCEMIA CRONICA

Um remédio experimental para
a leucemia eliminou o cadncer de
medula dssea de quase metade dos
pacientes com a forma cronica da
doenca e que nao respondiam mais
a outros medicamentos, de acordo
com estudo de 12 meses da droga.

Os testes do medicamento Pona-
tinib envolveram 444 pacientes, in-
cluindo 267 com leucemia mieloide
cronica e que tinham sido tratados
previamente com medicamentos
mais antigos. O estudo também mos-
trou que 56% dos pacientes cronicos
atingiram o objetivo de “grande res-
posta”, o que significa que a doenca
praticamente desapareceu da medu-
la 6ssea.

FOTO LATINSTOCK
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ARCO-|

CORES

E FORMAS

PODEM AJUDAR

OS PACIENTES

A EXPRESSAREM
SEUS SENTIMENTOS,
PROPORCIONANDO
TRANQUILIDADE

E RELAXAMENTO
PARA A MENTE

DE EMOCOE

/

Q

azul traz sensacdo de

tranquilidade. O verde,

de esperanca. O verme-

lho ¢é estimulante. E por

ai vao as cores, nos in-
fluenciando o tempo todo, no nosso
dia a dia, mesmo que ndo percebamos.
E, assim como nos influenciam, as co-
res também podem dizer muito de nés
- e até revelar como estamos nos sen-
tindo. “Acredita-se que todas as pessoas
possuam uma escala de cores prépria
e que, quando determinadas cores se
sobrepoem as demais, sugerem qual o
estado emocional em que a pessoa se
encontra naquele momento.” Quem
explica é a psicéloga Ana Paula Tei-
Xeira, especialista em psico-oncologia,
que atende os pacientes que procuram
a ABRALE, fazendo um trabalho que os
ajuda a enfrentar o tratamento. Para
isso, usa ndo apenas cores como tam-
bém formas, na figura de mandalas.
“As mandalas sdo estruturas univer-
sais. Sdo o simbolo de um mundo mais
ordenado e harmonioso. Durante o tra-
balho que fazemos, ela é oferecida ao
paciente como mais um recurso de en-
frentamento frente a situacao delicada
em que se encontra, como uma técnica
de relaxamento.”
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S1AIINe) ® CORES E MANDALAS

A MANEIRA COMO O PACIENTE COLORE
UMA MANDALA “EM BRANCO” DA PISTAS
DE COMO ELE ESTA PSICOLOGICAMENTE

FOTOGRAFIA DA MENTE

Mandala significa “aquilo que circunda um centro”, e
o conceito dela é o de uma representacdo geométrica da
dindmica relacdo entre o homem e o cosmo. Para fins psi-
quicos, a mandala comecou a ser utilizada pelo psiquiatra
suico Carl Jung como uma forma artistica integrativa e
terapéutica para ajudar na luta pela individuacio. “F um
recurso para a psicoterapia porque fornece uma visdo de
como a pessoa estd psicologicamente naquele momento,
como se fosse uma fotografia da mente”, explica Ana Paula.

Para Jung, a imagem mandalica aparece quando a vida
psiquica da pessoa estd ameacada, refletindo uma tendén-
cia natural de autocura. Estudos com tribos primitivas
mostraram que a producdo de arte em forma circular au-
mentava toda vez que a tribo era ameacgada por doengas,
guerras ou qualquer outra situacdo de perigo. “Assim, ndo
s6 as cores escolhidas sdo levadas em consideracdo na ava-
liacdo de uma mandala, mas também a pressdo do ldpis, o
movimento e posicao do desenho, a forma, a estrutura, as
cores e os simbolos nela colocados”, diz a psicéloga.

O PODER DA FORMA

Na prdtica, o trabalho feito por Ana Paula funciona da
seguinte maneira: em grupos pequenos, os pacientes se red-
nem em trés encontros, com duracdo de uma hora e meia
cada. Depois de falar um pouco sobre o tema, a psicéloga
disponibiliza vdrias mandalas desenhadas em papel para
que os participantes preencham da forma como quiserem.
Diversos tipos de materiais podem ser usados, segundo a es-
colha de cada participante, como lapis de cor, giz de cera,
canetas hidrogréficas, gliter, colas coloridas, lantejoulas,
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folhas secas, figuras de revistas, tinta, canudos. “Nao tem
regra alguma, porque o objetivo nao é a avaliagcao das man-
dalas, mas sim, o relaxamento. O processo de confec¢ao
dos trabalhos proporciona momentos de reflexdo, criativi-
dade, concentracdo e contencao. E ao final de cada encon-
tro temos um momento de discussao, no qual conversamos
sobre as sensacoes e emocoes que o trabalho daquele dia
mobilizou”, explica Ana Paula, que atende ndo apenas pa-
cientes, mas também seus familiares. “O que nés promo-
vemos é um espaco adicional para liberacdo das emocdes
e atitudes presentes durante o periodo do tratamento, a
fim de proporcionar maior tranquilidade aos envolvidos na
situacdo. Trata-se, em suma, de um recurso complementar
as demais técnicas de avaliacdo e de psicoterapia.”

EMOGCOES E SENTIMENTOS iNTIMOS

“Para cada emocdo existe uma expressao simbélica
de cor”, afirma a psicéloga. As maneira como surgem
as formas também é fundamental no momento de fa-
zer uma avaliacdo (veja quadro). “E importante salientar
que se deve levar em consideracdo todo o contexto em
que o paciente estd inserido para que a avaliacdo seja
minimamente confidvel. Por isso é que vdrias mandalas
devem ser confeccionadas, no minimo cinco, e outros
dados precisam ser levantados.” O mais interessante é
perceber o quanto esse trabalho tem capacidade de co-
nectar os pacientes com suas emocoes e sentimentos
mais intimos. “Muitas vezes, enquanto concentrados na
pintura, eles acabam falando de assuntos que emergem
na mente e conversando sobre seus medos e anseios de
forma muito mais tranquila.”

FOTO LATINSTOCK

CORES E FORMAS
CADA UMA DELAS TEM UM SIGNIFICADO.
CITAMOS ALGUMAS AQUI:

> CORES

¢ Preto
Simboliza a escuridao, a negagéo da vida
ou da morte psicoldgica, que precede
uma vida nova, um renascimento.

e ¢ Amarelo, Azul e Vermelho

O desenho cuja maior parte é constituido
das cores basicas representa uma mandala
considerada “sadia”.

A Triangulo

> FORMAS

e Circulos
Os desenhos em forma circular demonstram
uma tentativa da psique humana para se
organizar, se fortalecer, facilitando o contato
com a sua esséncia. “Assim, o espago dentro
do circulo representa o espago do ego
€ 0 espacgo mais além do circulo representa
o relacionamento da pessoa com seu mundo
exterior.”

Segundo a mandala tibetana
indica poder.

' I3~ A SUA MANDALA

A ABRALE PROMOVE SESSOES

COM MANDALA. PARA PARTICIPAR

‘ ENTRE EM CONTATO COM A GENTE.

TEL.: 0800 773-9973
WWW.ABRALE.ORG.BR
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BEM ESTAR

A ToNte

da vida

TOMAR é\GUA FAZ TAO BEM QUE AJUDA
NA PREVENCAO DO APARECIMENTO DE TUMORES
E ATE NO TRATAMENTO DO CANCER

gua nada mais é do que hidrogénio + oxigénio.
E essa combinacdo é o principal componente
de nossas células. Somos todos feitos de dgua,
muita dgua. Nada menos que a metade de nos-
so peso (até mais, conforme sua compleicao) é
composto de dgua. Portanto, é de se levar a sério as ma-
ximas “tomar bastante dgua”, “cuidar da qualidade da
dgua”, “dgua é vida”. Sem dgua, caro leitor, tudo para.
Como a dgua é o mais abundante solvente que temos
em nosso corpo, é sua dosagem que vai determinar um
bom funcionamento dos processos fisiol6gicos e bioquimi-
cos, como a regulagem da nossa temperatura interna, o
transporte de nutrientes e oxigénio a todos os cantos de
nossa estrutura. E o que repetimos sempre, aqui: a elimina-
cdo das toxinas. Pesquisas apontam que o cancer é causado
por, entre outros fatores, acimulo de toxinas. Sendo as-
sim, tomar muita 4gua ndo sé previne o aparecimento de
tumores como também ajuda no tratamento. E rarissimo
que um individuo em terapia tenha que regular a quanti-
dade de dgua ingerida. Quanto mais, melhor.

Sim, existem tipos diferentes de 4gua. Agua nio é insi-
pida, inodora e incolor, como aprendemos desde cedo na
escola? Nem sempre é simples assim...

A dgua da torneira (proveniente de mananciais como
rios, lagos, represas, subsolo), ao menos nas cidades com
tratamento adequado, passa por processos de decantacao,
retirando substancias s6lidas indesejadas (lembre-se que a
dgua vem da natureza com tudo que tem direito, inclusive
‘natureza morta’), a dgua € filtrada (apropriadamente atra-
vés de carvao ativado, areia e cascalho), e recebe substan-
cias como cloro e flior, nas estacoes de tratamento. Dali,
seguem para as adutoras, e chegam a sua casa. Alids, aqui
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vale anotar: vocé tem feito adequadamente a manutencao
da sua caixa d’dgua, dos encanamentos, torneiras e filtros
da sua casa e condominio? Ndo vd prejudicar todo esse
longo processo achando que ndo tem que fazer sua parte
dentro de casa.

Agua também pode ser da fonte, mineral, que brota do
solo. E rica em minerais - geralmente com maior concen-
tracao de uma ou outra substidncia conforme a regido e
o solo de onde é extraida. Sio famosas as dguas de Ibir4,
sulfurosas, de vdrias aplicacdes terapéuticas. Também ha
a dgua radioativa de Amparo e a pureza das dguas de mon-
tanha de Serra Negra e Campos do Jordao, distribuidas
nacionalmente por grandes engarrafadoras. Em cidades
como Aguas de Sio Pedro, por exemplo, encontram-se ti-
pos diferenciados num mesmo lugar: sulfurosa, indicada
para o tratamento de reumatismo, diabete, alergia, asma,
colite, moléstias de pele; sulfatada sédica radioativa, para
tratamento de figado, vesicula biliar e intestinos; e a bicar-
bonatada sédica, contra azia, diabete, cdlculos renais.

Essas, no entanto, sdo casos especiais, certo? Para o nos-
so dia a dia, hoje temos a disposicdo as dguas com “atributos
de qualidade” - industrializadas, que sofrem um processo
chamado osmose reversa, para a retirada de todas as subs-
tancias, e depois passam novamente por osmose, s6 que de
forma a receber de volta maior volume de um ou de outro
elemento. Vocé ja ouviu falar de d4gua que “desincha”? Pois
bem, é uma dgua com subtracao de seu sédio - ou seja, sem
seus sais minerais. Uma dgua assim vai configurar um pode-
roso diurético, e dai a sensacdo de sentir-se menos inchado
apos algum tempo de consumo € real.

Consultamos o nutrélogo e cardiologista Dr. Daniel
Magnoni quanto a prevencao de doencas e ao bem-estar
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&0/ =20 m BEMESTAR

E A AGUA QUE DETERMINA O BOM FUNCIONAMENTO
DOS PROCESSOS FISIOLOGICOS, TRANSPORTA NUTRIENTES
E OXIGENIO E AJUDA A ELIMINAR AS TOXINAS

em geral relacionados a dgua. “Seu
consumo €é muito importante. A dgua
nos hidrata a partir do nosso interior,
contribuindo para que nossa pele se
torne sauddvel, lisa e suave. O devido
consumo de dgua também fortalece
nossas defesas naturais, evita infeccoes
e ¢ fundamental no bom funciona-
mento do transito intestinal. Ela pos-
sui nutrientes que ajudam e atuam no
organismo humano de forma positiva,
como cdlcio, magnésio, potdssio e sé-
dio, e sua falta traz consequéncias gra-
vissimas, como a desidratacao.”

Ele aponta que “muitos pacientes
em tratamento de cancer sofrem com
anemias, e dguas ferrosas (ricas em
ferro) sdo poderosas auxiliares na recu-

peracao” (sempre consulte seu médico
quanto a melhor forma de ingestao de
tipos especificos de dgua). A anemia é
caracterizada pelo nivel baixo dos glé-
bulos vermelhos (hemdcias). Os glébu-
los vermelhos contém a hemoglobina,
proteina que distribui o oxigénio no
organismo. A hidratacdo com dgua fer-
rosa vai, sobretudo, ajudar na reposi-
¢do destas células, bem como auxiliar
no seu transporte — se o nivel dos glé-
bulos vermelhos estiver muito abaixo
do limite inferior aceitdvel, partes do
corpo nao recebem oxigénio suficiente
e passam a ndo funcionar corretamen-
te (por isso, a maioria das pessoas com
anemia se sente cansada ou fraca).

O doutor lembra do tempo em que

médicos prescreviam tratamentos em
cidades tidas como Estancias Hidromi-
nerais, tipo uma “Estacio de Agua” (a
de Sao Pedro, no interior paulista, por
exemplo) e que incluia grandes inges-
toes de determinadas dguas a fim de
curar ou melhorar sintomas de doen-
cas cronicas.

Enfim, fica a dica: escolha sua dgua,
eleja sua preferida, mas lembre-se sem-
pre de jogar embalagens vazias no
lixo, de preferéncia com possibilidade
de reciclagem. Convenhamos, nao é
nada legal limpar seu organismo por
dentro e ter um ambiente ao redor lo-
tado de embalagens vazias poluindo o
que pode ser a dgua que nossos filhos
tomardo amanha.

AGUAS CURIOSAS

De fonte milenar a engarrafada com pedrinhas de cristal

+ A 4gua mais pura do mundo é a norueguesa
Voss, com apenas 22 ml por litro de residuos
solidos

+ A San Pellegrino, antiquissima fonte
italiana préxima de Miléo, ja era considerada
milagrosa desde o século V antes de Cristo

+ As mais famosas s&o as provenientes dos
Alpes, como a Perrier, a Evian, a Vittel

+ A Cloud Juice (“suco das nuvens”),
captada diretamente das chuvas na Tanzania
* A Bling Love tem uma embalagem
envolta por 6.500 cristais Swarovski

(e leva uma semana para ficar pronta)

« A Oxygizer, austriaca, tem 35% mais
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oxigénio em sua composigéo e ajuda

nas performances de esportistas

« A finlandesa Veen, veja s, é comparada
a uma “golfada de ar puro”

+ A 420, da Nova Zelandia, dizem,

tem poderes afrodisiacos...

+ Alinglesa Elsenham passa por um filtro
natural de solo calcario antes de chegar
a superficie, sendo filtrada naturalmente
* A Fine vem de uma fonte com mais de mil
anos, no sopé do Monte Fuji, no Japao

- As portuguesas Chic e Agua das Pedras
sdo surpreendentes: uma é levemente
adocicada e a outra, salgadinha

FOTO DIVULGAGCAO

O PODER DA CANJA

E A AGUA QUE VAI LEVAR
OS NUTRIENTES DA RECEITA
PARA AS CELULAS

INGREDIENTES (4 pessoas)

* 1 peito de frango inteiro (se
preferir, pode agregar mais sabor
substituindo por 3 coxas e 3
sobrecoxas no mesmo peso)

= 2 colheres de 6leo ou azeite

3 dentes de alho inteiros sem casca

1 cebola picadinha

© 1 cenoura grande sem casca,
cortadinha

© 2 batatas sem casca, cortadinhas

© 2 mandioquinhas sem casca
cortadinhas

« Agua para cobrir os ingredientes

durante o cozimento

© 1 xicara de arroz (ou risoni, um
macarraozinho italiano no mesmo
formato do arroz)

© 2 tomates sem sementes

* Um bom punhado de cheiro verde
picadinho

* Azeite para refogar

 Sal a gosto

PESTO DE HORTELA

1 xicara com folhas de hortela
« 5 colheres de azeite

© 8 nozes sem casca, picadas

+ Sal

De origem asiatica, a canja segue uma receita
basica de um caldo encorpado com carne de
frango ou galinha, carboidrato e legumes e ervas.
Ha quem a sirva com um pesto de horteld, que
acentua seu poder revigorante, ou substitua
cheiro verde por ervas do quintal — até ora pro
nobis resolve!! Os 6leos volateis dessas ervas

PREPARO

* Numa panela grande e funda,
coloque o azeite e refogue o alho e
metade da cebola picadinha. Antes
que comecem a fritar, acrescente
o frango (com pele e osso... tudo
isso vai tornar o caldo mais rico e
saboroso, e pode ser descartado no
final). O ato de refogar a carne e os
temperos antes de acrescentar dgua
vai ressaltar os sabores

« Coloque a cenoura e as batatas

e refogue mais 1 ou 2 minutos

Coloque a dgua, um pouco de

sal e deixe ferver. Abaixe o fogo e

deixe cozinhar por pelo menos 1h

em fogo baixo. Muito do poder da

carne estd no tutano, dentro do

0ss0, e precisa de tempo e calor

para ser liberado

Enquanto isso, prepare o pesto de

hortela

Com um pilaozinho, macere a

hortela, o azeite, o sal, as nozes, até

que vire um molhinho cremoso mas

que guarde ainda alguns pedacinhos

FORTE MESMO
A canja é um coquetel de saude e conforto

sdo poderosos antioxidantes e antibactericidas.

dos ingredientes. Reserve
+ Estando todos os ingredientes no
ponto, retire o frango, separe pele,
ossos, cartilagens, desfie a carne
e reserve
Coloque o contetido da panela
numa sopeira, retire os alhos
inteiros (podem ser comidos e
sdo muito sauddveis, mas como
nem todo mundo aprecia, sirva
separadamente)
© Volte a panela no fogo e acrescente
mais um fio de azeite. Refogue o
restante do alho picadinho e da
cebola, o frango ja cortadinho ou
desfiado, o arroz, e assim que corar,
acrescente o tomate, o cheiro verde
e a sopa. Se necessdrio, ponha mais
um pouco de 4gua morna
Deixe cozinhar o suficiente para
cozinhar o arroz
Sirva quente (sem estar pelando!),
coloque um pouco do pesto de
hortela por cima, e espante o baixo
astral com este poderoso sinénimo
de saude e conforto

Quimicamente, a carne do frango ou de galinha
libera um aminoacido chamado Cisteina, que
protege as células da agdo de radicais livres.
Aliado a ingredientes saudaveis e ricos em todo
tipo de vitaminas e nutrientes, como arroz, batata,
cenoura, cebola, cheiro verde, é um potente aliado
na luta contra resfriados e fraqueza.
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(0s seus direltos

EXERCE-LOS E QUESTAO FUNDAMENTAL DURANTE
O TRATAMENTO DE QUEM TEM CANCER DE SANGUE.
TANTO QUE A ABRALE DEDICA A SUA IMPORTANTE
CONFERENCIA ANUAL PARA ABORDAR O TEMA

Conferéncia de Onco-He-
matologia ABRALE teve
inicio em 2003, quando
a Associacdo completava
um ano de apoio aos por-
tadores de canceres do sangue.

Seu principal objetivo era possi-
bilitar a integracdo entre pacientes e
familiares, profissionais da drea mul-
tidisciplinar e médicos, além de dar
a oportunidade para que o publico
tivesse acesso as informacoes direta-
mente de especialistas reconhecidos
no Brasil e no mundo no tratamento
da leucemia, linfoma, mieloma multi-
plo e mielodisplasia.

Ao longo destes anos, centenas de
pessoas puderam conferir palestras so-
bre os tratamentos das doencas e suas
principais novidades, a importancia
da fertilidade e sexualidade, atualiza-
cdo aos profissionais e médicos, com
a finalidade de propiciar uma melhor
relacdo com o paciente, além de efei-
tos adversos da quimioterapia e da ra-
dioterapia e a evolucdo do transplante
de medula 6ssea no pais.

Em continuidade ao projeto, em
2013 a ABRALE realiza a VIII Confe-
réncia de Onco-Hematologia, no Hos-
pital Sirio Libanés (SP) e aborda mais
uma questdo absolutamente relevan-
te no tratamento de quem tem cancer
de sangue no Brasil: Direitos dos Pa-
cientes.

A satde ¢ direito de todos e dever
do Estado, garantido mediante politi-
cas sociais e econémicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitd-
rio as acoes e servicos para sua promo-
¢do, protecdo e recuperacao (Art. 196,
Constituigdo Federal Brasileira).

Mas, ainda assim, sdo muito co-
muns as ddvidas que acompanham
o diagnoéstico do cancer, como: “Se
precisar abandonar meu trabalho por
causa do tratamento, terei direito a
aposentadoria?” ou “O tratamento é
muito caro e nao tenho condicoes de
bancéd-lo. O governo disponibilizard
gratuitamente estes medicamentos?”.

Para esclarecer estas, e outras du-
vidas, o evento discute tépicos como
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“Acesso a Medicamentos e Tratamento
em Oncologia no Brasil”, “Papel do Sis-
tema de Saude Privada no Atendimen-
to ao Paciente Oncolégico” e “Acesso ao
Tratamento Oncoldgico no SUS”.

Dr. Carlos Sérgio Chiattone, Diretor
Médico da Santa Casa de Sao Paulo, Dr.
Dirceu Raposo de Mello, ex-Presidente
da Anvisa e atual Diretor de Politicas
Publicas da ABRALE, Dr. Gonzalo Veci-
na, Superintendente do Hospital Sirio
Libanés, Maria Inés Gadelha, Coorde-
nadora Geral de alta e média comple-
xidade da Secretaria de Atencdo a Sau-
de (SAS) do Ministério da Saude e Dr.
Paulo Hoff, Diretor Geral do Instituto
do Cancer do Estado de Sao Paulo sdo
alguns dos nomes convidados para a
Conferéncia.

Mas para que estes direitos sejam
colocados em prdtica, é fundamental
que o cidadao tenha consciéncia de
que sua voz e participagdo ativa sdo as
Unicas alternativas para realizar essas
conquistas. Aqui, vocé vé alguns casos
bem sucedidos que provam isso. B

— QUESTAO DE JUSTICA

O diagnéstico de linfoma nao-Hodgkin difuso
de pequenas células B veio em maio de 2007, apds
a aposentada Angela Canelas notar uma série de
ganglios no pescoco, axilas e virilha. Cinco meses de
quimioterapia depois, os exames ndo acusavam mais
nenhuma célula cancerigena, mas a confirmacao
definitiva s6 poderia ser dada com um exame de alto
custo chamado pet-scan, que o plano de saude de
Angela ndo cobria. “Tive de pagar do meu préprio bolso
e depois entrei no juizado de pequenas causas para
obter o reembolso. Nessa época ndo tinha informacao
de que esse método ndo era o mais adequado, e tive
que aguardar mais de um ano para a decisdo sair e
receber o dinheiro de volta”, ela conta. Meses depois,
quando precisou de outros exames, pediu orientacdo a
ABRALE, que a aconselhou a entrar com uma liminar.
“O retorno foi extremamente rdpido, em menos de 48
horas.” Foi nesses exames, feitos em 2008, que Angela
descobriu que o linfoma tinha voltado, e optou por
fazer o transplante de medula, tendo como doador
seu irmdo mais novo. Surgiu, entdo, outra dificuldade.
“O plano ndo queria pagar os custos referentes ao
doador, e novamente sé consegui resolver o problema
com a ajuda dos advogados da ABRALE”, ela conta.
Hoje, Angela faz um tratamento de manutencio para

EXAME, TMO E, AGORA,
MEDICAMENTO:
ANGELA CANELAS
TEVE DE LUTAR

POR TUDO ISSO

pos-transplantados, e enfrenta uma nova luta com a
justica: “Nao consigo obter um remédio de alto custo,
o micofenolato de mofetila, que jd foi aprovado pela
ANVISA mas ainda ndo estd na lista do SUS”. A lista
do Sistema Unico de Satide até tem um remédio para
transplantados, a ciclosporina, que Angela ja tomou
mas ndo pode continuar devido a efeitos colaterais
muito fortes. “Mal conseguia escrever meu nome e,
quando falava, a minha voz tremia. Minha qualidade
de vida foi a zero.” Mais uma vez com a orientagao da
ABRALE, ela entrou recentemente com um pedido na
Secretaria da Satude em referéncia a Resolucdo n° 54
de dezembro de 2012, justamente sobre concessao de
medicamentos que ndo constam na lista do SUS mas
ja foram aprovados pela ANVISA. “Entrei com toda a
documentacdo e estou aguardando o resultado, que
demora em torno de 30 a 40 dias. S6 poderei entrar
com uma liminar na justica caso tenha uma resposta
negativa do SUS.” Apesar de todo o estresse e burocracia
causados pelos processos, Angela nio tem divida de
que vale a pena recorrer. “Nao vou desistir de obter este
remédio, e nenhum paciente deve desistir de lutar pelo
que precisa. A constituicdo garante que este é o maior
direito que temos, o direito a vida, e o governo nao
pode me negar isto.”
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- EXEMPLO DE LUTA

Em janeiro de 2011 a aposentada Maria Helena Silva, de
Sdo Paulo, descobriu que tinha um linfoma Hodgkin.
Na época, trabalhava e tinha um convénio de plano de
satde que era atrelado a sua empresa. Porém, no meio do
tratamento, o convénio encerrou o seu contrato com a
empresa da qual ela fazia parte, e ndo aceitou que Maria
Helena fizesse uma portabilidade para continuar sendo
coberta pelo plano e realizando o tratamento. “Com a
ajuda da ABRALE, fui orientada a procurar um advogado,
que me sugeriu fazer uma adesdo em um outro convénio
e a0 mesmo tempo entrou com uma liminar exigindo a

O PLANO DE SAUDE NEGOU ATENDIMENTO. MAS MARIA HELENA SILVA REVERTEU A SITUAGCAO

quebra da caréncia com o anterior”, conta a aposentada,
que em fevereiro deste ano, pelo mesmo plano de saude,
realizou um bem sucedido transplante autélogo e hoje
faz acompanhamento médico. Maria Helena lembra
ainda que, gracas a eficiéncia dos profissionais a que
teve acesso, o processo foi rdpido, e aproximadamente
sete meses depois o convénio ofereceu um acordo, que
foi aceito, encerrando o caso. “A ABRALE foi fundamental
em um momento crucial do meu tratamento. S6 tenho
a agradecer e a aconselhar as pessoas a ndo abrirem
mao de seus direitos, mas buscar ajuda e lutar por eles.”

— APOIO DE ESPECIALISTA

—

A jovem secretdria-executiva ndo imaginava que, ao
fazer exames pedidos por sua ginecologista, no intuito
de comecar a tentativa de engravidar, descobriria uma
leucemia mieloide croénica. O diagnéstico aconteceu em
janeiro deste ano, quando ela e seu marido, o fotégrafo
Gustavo Felicio, tiveram que vivenciar uma verdadeira
batalha para conseguir o direito mais simples: receber
o medicamento indicado pelo hematologista para que
Ester realizasse seu tratamento. F ela quem conta o drduo
caminho percorrido: “No inicio de fevereiro foi entregue
a Secretaria de Saude do Estado a solicitacdo para a
obtencdo do Glivec. O prazo de 30 dias para retorno
nao foi cumprido, entdo resolvemos ir pessoalmente
entregar uma segunda cdpia de todos os documentos.
Como a resposta ainda assim nao vinha, meu marido foi
até a Divisdo de Farmacologia da Secretaria de Satde, e,
apds muita insisténcia, foi atendido por um servidor que
prometeu enviar a resposta em sete dias. Para a nossa
surpresa recebemos no dia seguinte um telegrama. Mas

ESTER CHIMIRRI
PRECISAVA DE ALGO
APARENTEMENTE SIMPLES.
SO CONSEGUIU POR MEIO
DE LIMINAR JUDICIAL

o contetido dele nada mais era que uma orientacao de
que eu deveria procurar um médico do SUS para que
ele pudesse me encaminhar ao CACON (Centros de Alta
Complexidade em Oncologia), e este enviar novamente
toda a documentacdo que por duas vezes jd tinhamos
mandado para a Secretaria”. Mas a doenca avancava
e Ester ndo tinha mais tempo para passar por todo o
processo novamente. Entdo, recorreu a ABRALE e pediu
ajuda ao departamento juridico. “O advogado se mostrou
experiente no assunto e nos orientou a entrar com um
pedido de liminar, ndo contra o Estado, mas contra o
convénio, que ndo queria pagar pelo medicamento.
Em dois dias recebemos a decisdo do juiz, favordvel, e
agora ja estou recebendo o Glivec e realizando o meu
tratamento”, comemora Ester, que tem um conselho
para pacientes em situacdo parecida com a que ela
enfrentou: “E muito importante buscar orientacdo de
quem tem experiéncia na drea. Nao hesite em lutar por
direitos que sao seus!”

, ALEM DE DISCUTIR O TEMA, TAMBEM
E FUNDAMENTAL QUE O CIDADAO TENHA VOZ ATIVA
PARA FAZER VALER OS SEUS DIREITOS

— VOZ ATIVA

LUETUUTERRETLLERED L b b

4

Para o professor de matemadtica Anderson Weber, o
diagnéstico de leucemia mieloide crénica veio em 2010.
O tratamento com Glivec foi iniciado logo em seguida, e
durante um bom tempo ele ficou estdvel. Mas no inicio
deste ano, quando alguns sintomas retornaram e novos
exames foram feitos, houve a constatacdo de que o
medicamento ndo estava mais fazendo o efeito esperado e
que deveria ser substituido por outro, o Sprycel. Anderson
saiu da consulta com a hematologista com a orientacao
de iniciar o tratamento o mais rdpido possivel, porém ao
procurar a Secretaria de Saude do Estado de Sao Paulo
para solicitar o medicamento, foi orientado a escrever
uma carta e aresposta, se o remédio seria entregue ou nao,
levaria 30 dias. “Insisti para falar com um responsavel,
e apods explicar que precisava comecar o tratamento
imediatamente foi autorizada a retirada do medicamento
no dia seguinte”, conta ele, que ainda teve outro problema
a enfrentar. “A dosagem de Sprycel necessdria para mim
era de 140 mg, assim sendo, a médica prescreveu duas
caixas de 50 mg e outras duas de 20 mg, compondo os 140
mg totais do tratamento. Porém, ao chegar a Farmdcia
de Alto Custo, que distribui os medicamentos do governo,
fui informado de que sé estava disponivel a caixa de 50
mg e que a de 20 mg estava em falta e sem previsao para
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MESMO FRAGILIZADO

POR CAUSA DE LMC,
ANDERSON WEBER

FOI ATRAS DOS SEUS DIREITOS.
E A LUTA AINDA NAO TERMINOU

entrega. Nesse momento, eu e minha famfilia entramos
em contato com todos os meios possiveis: consultamos
a ABRALE, o Ministério Publico, a Secretaria de Saude.
Mas com medo do retorno demorar acabei adquirindo
com recursos proprios uma caixa de Sprycel de 20 mg,
no valor de R$ 5.290.” Anderson preferiu agir do que
esperar o retorno - e ainda assim s6 conseguiu comegar a
tomar de fato o remédio um més apés a consulta - mas
ndo desistiu de seus direitos. “Consegui abrir um processo
no Ministério Publico relatando a minha dificuldade em
conseguir o medicamento na dosagem de 20 mg. Fui
orientado a recorrer a ele caso tenha falta novamente. E
para ter o estorno do dinheiro gasto na compra do remédio
fui orientado pela ABRALE a buscar ajuda na Defensoria
Publica, o que farei assim que minha satide estiver mais
estabilizada”, ele afirma. Na opinido do professor, por
mais desgastante que seja o processo, uma vez que ja estd
fragilizado com o diagnéstico e preocupado com a nova
etapa do tratamento, o paciente nao deve desistir de obter
algo que é seu por direito. “Lute, vd pessoalmente, procure
a ouvidoria, documente tudo por escrito, reclame com
os responsdveis, faca o que for preciso. Pois o Estado tem
a funcao de nos atender e é nosso dever de cidadao exigir
que os nossos direitos sejam respeitados.”
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HOMEM
DE FERRO

DEPOQIS DE VENCER TRES CANCERES,
PAULO HENRIQUE VELLOSO VIROU TRIATLETA
E PARTICIPOU DA COMPETICAO
MAIS DIFICIL DO MUNDO,

O IRONMAN
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uem ja lidou com a noticia de ter um cancer,
seja passando pela experiéncia na prépria
pele ou com familiares, sabe que ndo é facil.
Depois, vem a batalha do tratamento, quase
sempre muito pesado. E, por fim, quando tudo

dad certo e chega o diagndstico da cura, ainda é preciso con-
viver com o medo de que a doenca volte. Pois o jovem Paulo
Henrique Velloso viveu tudo isso ndo uma, nem duas, mas
trés vezes. E ndo apenas superou a doencga, mas também fez
dela um impulso para vencer outros desafios da vida.

Na primeira vez que teve de combater o cancer, Pau-
lo tinha apenas 17 anos. Estava assistindo um jogo
do Brasil pela Copa do Mundo de 1998 quando sen-
tiu uma dor muito forte nos testiculos. Correu para
o médico e logo recebeu o diagnéstico: seminoma,
cancer nos testiculos. O tratamento indicado foi a
radioterapia, e algumas sessoes depois a doenga ja

A PRIMEIRA BATALHA, A PRIMEIRA VITORIA

havia sumido. “Este primeiro foi até que leve, nao
tive muitos efeitos colaterais durante o tratamento
e nem precisei parar os estudos”, lembra o jovem,
que cursava o segundo ano do ensino médio.

Com o fim do tratamento, passou a fazer o acom-
panhamento esporddico e nenhum sintoma sequer
foi visto durante quase trés anos.

Nessa época, prestou vestibular e entrou na faculdade
de Engenharia Civil. A tranquilidade dele era tanta
com relacdo a cura ter sido real que quando acordou
COIm UIm €arogo No pescogo, aos 20 anos, nem pensou
na possibilidade de ser outro cancer. “Tinha feito um
jantar com amigos na noite anterior e comi muitos,
muitos mariscos, entao achei que era uma reacao alér-
gica.” Mas uma semana depois o caroco ainda estava
14; ele resolveu ir ao médico e, apds uma bidpsia, veio

NOVA LUTA, AINDA MAIS DIFiCIL

o diagnéstico: linfoma nao-Hodgkin. Dessa vez, pas-
sou por radio e quimioterapia, e teve efeitos colaterais
bem fortes. Mesmo assim, encarou com positivismo
a situacado: “Sempre acreditei na cura. Minha familia
também tinha essa visao positiva. Eu encarava como
algo duro pelo que eu ia passar e depois estaria cu-
rado”. E assim aconteceu. Um ano depois, 0s exames
ndo apontavam mais cancer no sangue, e ele passou
ao acompanhamento esporddico.

“SEMPRE ACREDITEI NA CURA. EU ENCARAVA COMO ALGO DURO PELO

QUE EU IA PASSAR E DEPOIS ESTARIA CURADO”. E ASSIM ACONTECEU
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MAIS UM INIMIGO E, DESSA VEZ, O MEDO
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Mas aos 23 anos, novamente trés anos apés a ultima
doenca, enquanto jogava futebol de saldo colocou a
mao no pescoco e sentiu um caroco. “Veio na hora
a lembranca do cancer anterior e, logo em seguida,
o diagnostico de um linfoma Hodgkin”, recorda
Paulo. O mais espantoso de seu caso é que nao foi
um cancer que por trés vezes voltou. Ele teve trés
canceres diferentes, um tumor ndo tinha nenhuma
ligacdo com o outro. “O médico disse que era como
se um raio tivesse caido trés vezes no mesmo lugar
- quase impossivel, mas aconteceu comigo...” Dessa

vez passou por seis sessoes de quimioterapia e,
apesar de o tratamento ter sido curto e de a ex-
periéncia ndo ser novidade, foi o que trouxe mais
medo a Paulo. “Essa terceira vez foi a mais dificil,
porque tive a sensacdo de que aquela luta nunca
iria acabar. Continuei tendo certeza da cura, mas
passei por periodos de duvidas, principalmente
por causa das pessoas. Todos falavam que estava
tudo bem, que eu ia ficar curado, mas no olhar
demonstravam medo e pena”, ele conta.
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Mas medo mesmo Paulo sentiu quando chegou aos
26 anos. Novamente trés anos depois o cancer apare-
ceria em sua vida? Nao, dessa vez foi diferente. “A festa
de aniversdrio de 27 anos foi grande, e comecei a me
sentir privilegiado por ter passado por tudo aquilo e
crescido muito como pessoa.” Paulo conta que desde

AGORA, UM DESAFIO PARA A VIDA

a primeira luta contra a doenca seus valores muda-
ram muito, coisas que valorizava se tornaram superfi-
ciais, e coisas simples ganharam grande importancia.
E, ao final das trés batalhas, ele se sentia tdo bem que
decidiu partir para um outro desafio. Mas dessa vez,
nao de dor, de vida.
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“QUANDO TIVE ALTA QUIS VOLTAR A PRATICAR ESPORTE, CORRIA

SOZINHO E ERA MEU MOMENTO, DE FICAR COMIGO, PENSAR NA VIDA”

(=

Logo apés a terceira e dltima cura, Paulo Henrique
se apaixonou pela designer Thais Almeida, com
quem se casou em 2008. Mas ndo foi s6 ao casamento
que o jovem passou a se dedicar. “Quando tive alta
quis voltar a praticar esporte, algo que sempre fiz. E
descobri o prazer de correr. Corria sozinho, na praia,
e era meu momento, de ficar comigo, pensar na vida
ou ndo pensar em nada”, conta o engenheiro, que
gostou tanto da atividade que foi aumentando o rit-
mo até que sofreu uma lesdo no joelho. “Af fui proi-
bido de correr, mas voltei a andar de bicicleta, que
adorava na adolescéncia. Também me aconselharam

A DESCOBERTA DE UMA PAIXAO

a natacao, por ser de impacto leve, e me senti muito
bem nadando.” Pouco depois, quando foi liberado
para voltar a correr, Paulo se deu conta de que pode-
ria juntar os trés em uma unica atividade: o triatlo.
“A primeira prova que fiz tinha 750 m de natacao, 20
km de bike e 5 km de corrida. Fui bem, mas percebi
que precisaria de acompanhamento profissional
para me manter no esporte sem mais lesoes.” Paulo
contratou entdo uma treinadora e um nutricionista,
e passou a fazer treinos mais pesados e regrados. Era
o inicio de um bom e recompensador vicio.
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FOTO ARQUIVO PESSOAL

Justamente em Floriandpolis, sua cidade, acontece
anualmente uma das mais dificeis provas esporti-
vas do mundo, o Ironman (Homem de Ferro, na
traducdo do inglés), uma supercompeticdo de triatlo
que envolve 3,8 km de natagdo, 180 km de ciclismo
e mais uma maratona (42 km), tudo no mesmo dia.
“Sempre assistia e achava interessante, mas parecia
coisa de maluco fazer aquilo. Mas eu quis tentar!”

Os treinos especificos para a prova comecaram seis
meses antes e num ritmo fortissimo: duas modali-
dades por dia, todos os dias, incluindo sdbados e do-

ENFIM, O HOMEM DE FERRO

mingos. Durante a semana, como trabalha - Paulo
é projetista de rodovias em uma empresa de en-
genharia -, enfrentou piscina fria as seis da manha
no inverno e corridas exaustivas em noites quentes
de verdo. “Tive treinos solitdrios, treinos com calos
nos pés, treinos na chuva e na esteira da academia.
Para a parte da nutricdo, segui uma dieta bem re-
grada. Mas a preparacdo mais importante foi a men-
tal, que fiz imaginando a prova, a linha de chegada,
assistindo a videos da Ironman e lendo relatos de
atletas mais experientes”, conta Paulo.

O dia chegou e, incentivado pela esposa e por sua
made, que aguardavam na linha de chegada, Paulo
completou a prova em 11 horas e 25 minutos, um
pouco mais que as 8 horas em que o campedo fez o
percurso, mas bem menos que o limite maximo, de
17 horas. Apenas o comeco, para o agora engenheiro-
atleta, que passou a se dedicar aos treinos com ain-

AOS TREINOS, AINDA COM MAIS FIRMEZA

da mais firmeza, buscando diminuir o seu tempo a
cada novo Ironman. “Mas se ndo der para diminuir,
também ficarei feliz. Minha alegria é poder partici-
par”, diz o mesmo jovem que na época das sessoes de
quimioterapia se sentia cansado apenas de subir um
lance de escadas.

E se é verdade o que dizem sobre o segredo de se
ter sucesso em provas de longas distancias ser um
preparo 50% fisico e 50% mental, Paulo Henrique cer-
tamente leva vantagem. “Durante a prova pensei em
muitas coisas e acredito que as batalhas vencidas con-
tra o cancer me ajudaram muito. Assim como fazia
contagem regressiva com as sessoes de quimio e ra-

O PODER DA MENTE

dioterapia, o fiz com os quilémetros que faltavam ser
percorridos.” Para ele, nenhum treino poderia trazer
a boa condicdo mental que a experiéncia de ter venci-
do o cancer lhe trouxe. “Nos tratamentos tive que ter
paciéncia, ndo dava pra acelerar as coisas; na prova
é igual, ndo adianta aumentar o ritmo, é preciso ter
paciéncia pra chegar ao final.”

Hoje com 31 anos, Paulo Henrique tem orgulho de
falar de sua histéria, e com ela, espera passar para as
pessoas que enfrentam o cancer a licdo de que é pos-
sivel vencé-lo. Quantas vezes for necessario. “O impor-
tante é ver sempre o lado bom das coisas, se apegar
as chances de cura e acreditar que o futuro serd de

AOS 31 ANOS, ORGULHO

vitéria”. Palavras de um triplo vencedor, que tem pela
frente uma vida de ainda mais conquistas, como a que
trard ainda mais vida: antes do primeiro tratamento,
Paulo guardou seu sémen num laboratério de Porto
Alegre, e planeja em breve ser pai. Um pai que certa-
mente terd muitas experiéncias para contar.
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“aclente N&o é cobaia

MAS PODE PARTICIPAR, COM SEGURANCA, DOS ESTUDOS
TAO IMPORTANTES QUE AVALIAM NOVOS MEDICAMENTOS,
ANTES DELES IREM PARA O MERCADO

urante um tratamento,
tomar a medicacdo corre-
ta indicada pelo médico
é a maneira mais eficaz
de garantir a melhora e a
cura do paciente de sua doenca. Mas
isso ndo seria possivel se, antes de
ser receitado, o remédio ndo tivesse
seus beneficios comprovados, sua do-
sagem estabelecida para cada caso e
seus efeitos colaterais medidos. Pois
é para garantir toda essa eficdcia e
seguranca de um medicamento que
sdo feitas as pesquisas clinicas. Tam-
bém chamadas de Estudos Clinicos ou
Ensaios Clinicos, tratam-se de estudos
feitos com pessoas acerca de um de-
terminado medicamento visando ava-

liar seu efeito, identificar suas doses,
minima eficaz e mdxima tolerada, e
prever sua metabolizacdo e elimina-
cdo do organismo. Tudo isso para que,
antes de ser disponibilizado no mer-
cado e prescrito pelos médicos, a
substancia tenha garantia de eficicia
e possa ser tomada pelos pacientes
com seguranca. Entre esses estudos,
hd ainda os que se destinam a compa-
rar o efeito de diferentes medicamen-
tos, chamados de comparativos.

Mas o que o portador de canceres
do sangue tem a ver com isso? Como
uma doenca que ainda ndo tem um
tunico remédio definido para cura, o
cancer é um dos males mais estudados
no mundo, e diariamente novas pes-
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quisas surgem para avaliar possiveis
substancias a serem utilizadas nos tra-
tamentos. “No Brasil, atualmente, te-
mos conhecimento de estudos em an-
damento relacionados a praticamente
todas as patologias hematolégicas
malignas, como linfomas, leucemias
agudas e cronicas, mielofibrose e mie-
loma multiplo. Hd também aquelas
relacionadas a transplantes de medu-
la 6ssea”, afirma o Dr. Nelson Hamers-
chlak, membro do Comité Cientifico
Médico da ABRALE e Coordenador do
Centro de Oncologia e Hematologia do
Hospital Israelita Albert Einstein, em
Sao Paulo, de onde partem muitas das
pesquisas no setor e que comumente
precisa de voluntdrios.

FOTO LATINSTOCK

COBAIA, NAO

Ao ouvir sobre a possibilidade de participar de uma
pesquisa clinica, muitos pacientes tém um mesmo pen-
samento: eu ndo quero ser cobaia! Acontece que o ter-
mo é bastante errado, uma vez que as cobaias de fato
existem, mas nada tém a ver com as pesquisas envol-
vendo humanos. “Cobaias sdao animais de experimenta-
cdo utilizados em uma fase anterior do estudo clinico
de um tratamento, chamada de estudos pré-clinicos,
quando sao feitos os primeiros testes para provar sua
eficdcia, toxicidade e até para se ter uma ideia de dose
(no caso de medicamentos) a ser pesquisada, posterior-
mente, em humanos”, ensina o Dr. Nelson. Segundo
ele, esse costume popular de dizer que pessoas que sao
submetidas a pesquisas sdo cobaias tem um sentido de-
preciativo e prejudicial. “Isso afasta as pessoas das pes-
quisas por medo de ndo ser algo seguro, o que é uma
grande inverdade, pois a maioria dos pacientes objeto
de pesquisas é tratada com maior rigor do que os que
passam por tratamentos convencionais. Basta dizer que
para haver uma aprovacdo, uma comissao composta de
membros da comunidade e equipe multiprofissional
avalia em cada instituicdo a ética envolvida no proce-
dimento. Isto é a seguranca do paciente. Sem contar
que durante o procedimento hd constantemente uma
reandlise pela Comissdo Nacional de Etica e Pesquisa.”

BENEFICIOS PARA QUEM PARTICIPA

Tendo explicado o qudo seguro é passar por essas
pesquisas, Dr. Nelson fala dos beneficios: “Hd intme-
ros, individuais e coletivos. O beneficio individual é ex-
pressivo quando se esgotam os tratamentos disponiveis
para um individuo ou quando falamos de uma terapia
promissora que precisa ser comprovada e, consequen-
temente, pode trazer aquele participante a cura ou
melhora de forma mais rdpida”. Além disso, o médico

relembra que pacientes em Pesquisa Clinica “sdo acom-
panhados de forma rigorosa por médicos e enfermeiros
especializados”. Ha ainda as vantagens coletivas de se
voluntariar, como fazer parte de um processo que dis-
ponibilizard novos tratamentos, ou que se confirmarao
mais eficazes ou mesmo menos téxicos, possibilitando
o avanco da medicina e beneficiando milhares de pa-
cientes.

COMO FUNCIONA

O primeiro passo no desenvolvimento de um novo
principio ativo é a descoberta, que pode acontecer por
acaso ou ser planejada. A fase seguinte é a dos estudos
pré-clinicos, quando, como jd explicado, o medicamen-
to serd testado em animais de diferentes portes para
avaliar principalmente o mecanismo de acdo, a toxici-
dade e determinar a mdxima dose tolerada. S6 depois
disso é que sdo iniciados os estudos clinicos, que pas-
sam por um desenvolvimento, dividindo-se em quatro
fases (veja quadro).

“Geralmente as pesquisas realizadas no Brasil sdo
de fase II ou IIl. Sdo ainda raros aqui os estudos fase I,
que visam estabelecer seguranca e dose”, conta o Dr.
Nelson, que trabalha em um dos hospitais que atuam
como financiadores dessas pesquisas clinicas. “Mas o
patrocinador também pode ser um 6rgao de fomento
a pesquisa, uma associagdo ou uma inddustria farma-
céutica.” Quanto ao tempo de durac¢do, o oncologista
afirma que ¢ muito varidvel, dependendo do caso e do
estudo.

PARA SE CADASTRAR

O caminho mais fdcil e rdpido é procurar o seu mé-
dico e perguntar se hd alguma Pesquisa Clinica sendo
feita no Brasil que necessite de voluntdrios nas suas
condicoes. A divulgacdo dos estudos em andamento e
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ALEM DOS BENEFICIOS
PESSOAIS, O VOLUNTARIO
AJUDA MILHARES

DE OUTROS PACIENTES

seu recrutamento sio regulados pelos Comités de Etica
em Pesquisa dos Estados (CEPs) e pelo Comité Nacional
de Etica em Pesquisa (CONEP), que autorizam a sua di-
vulgacdo no momento oportuno, fazendo a informagao
chegar a classe médica. Se houver alguma com compa-
tibilidade, o paciente serd encaminhado a instituicao
realizadora da pesquisa e 1d passard por entrevistas que
confirmardo se preenche exatamente os chamados crité-
rios de inclusdo da pesquisa.

Se for aceito, ele ¢ devidamente informado sobre os
beneficios, os riscos, as alternativas do tratamento pro-
posto, e tem a oportunidade de fazer quantas perguntas
forem necessdrias até ter todos os seus questionamentos
sanados. S6 entdo o voluntdrio assina um consentimen-
to que representa o entendimento total e correto desta
conversa com o pesquisador. E a partir dai seguem-se os
exames e o tratamento propriamente dito, com acom-
panhamento ao paciente estabelecido periodicamente e
com exames clinicos e laboratoriais.
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OS ESTUDOS: PASSO A PASSO
A ANALISE DE NOVOS MEDICAMENTOS
PASSAM POR FASES DE AVALIAGAO

FASE |
> S&o realizados em um nUmero pequeno
de voluntérios sadios (com algumas excecoes),
e 0 seu principal objetivo é determinar a
farmacocinética (o caminho que o medicamento faz),
a farmacodinamica (seus efeitos) e a toxicidade
(efeitos colaterais) do farmaco no organismo.

FASE Il
> S&o0 realizados em um numero limitado
de pacientes voluntarios, portadores de uma
determinada patologia. O principal objetivo
desta fase € determinar a dose terapéutica
que sera definida como eficaz e nao-téxica.

FASE Il
> S&o realizados em um numero maior de pacientes
voluntarios, e avaliam-se a seguranca e a eficacia
da medicacao. E apds a conclusdo desta fase que
0 medicamento obtém seu registro e o produto
€ lancado no mercado (ja com nome fantasia).

FASE IV
> Quando o medicamento ja esta em uso, esses
estudos s&o realizados em um ndmero muito maior
de pessoas, em geral em condigdes proximas
as do uso comercial do medicamento, e servem
principalmente para observar eventos adversos.
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FOTO LATINSTOCK
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Se a vida é feita de escolhas,
que sejam as melhores.

A Lodiac frabalha para oferecer tratamentos cada
vez mais eficazes e que propoarcionem um futuro com
mais qualidade de vida aos pacientes.

Conte conosco.

. ZODIAC
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E COM A AJUDA DE GENTE MUITO
QUERIDA QUE INUMEROS PACIENTES
ENFRENTAM O CANCER E VENCEM
A DURA FASE DO TRATAMENTO.
AQUI, ALGUNS DELES NAO SEGURAM
A EMOCAO AO AGRADECER AQUELES
QUE ESTIVERAM AO SEU LADO

FOTOS HENRIQUE PERON

eceber o diagndstico de
um cincer nao é facil. En-
frentar o tratamento com
remédios fortes, sintomas
incémodos e a mudanca

na rotina é ainda mais dificil. Mas,
quando tudo acaba, restam dois sen-
timentos: o de triunfo sobre a doenca
e o de agradecimento aqueles que es-
tiveram ao lado do paciente e foram
fundamentais para a superacao. Nesta
edicdo, abrimos espaco para algumas
pessoas que jd estao curadas ou em re-
missdo da doenca poderem abrir seu
coracdo e se declarar para aqueles que
tanto as ajudaram nessa luta. ¥
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JOAO GUILHERME BECHELI ¥ DANIELE LARA, namorada
(Sao Paulo / SP)
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A LUTA
“Recebi o diagnoéstico de linfoma de Hodgkin em 2006, fiz
o tratamento, fui curado e, em 2011, em exames de rotina,
descobri a recidiva. Este segundo tratamento durou nove
meses, terminando com um transplante autélogo bem su-
cedido e com um final muito feliz.”

A PESSOA MAIS IMPORTANTE
DURANTE O TRATAMENTO

“Foi sem duvida minha namorada, Daniele Lara. Ela
literalmente se internou comigo, dormiu no hospital
todos os dias em que estive 14, ndo importava se a
estadia era de 10, 15 ou 30 dias. Segurava na minha mao,
lutava junto, vibrava a cada passo adiante. Com ela do
lado, aprendi a me divertir e a ndo deixar de sorrir em
nenhuma circunstancia. Acho que esse estado de espirito
faz qualquer um forte e me fez sentir sempre como um
gigante, capaz de vencer os desafios. Minha vida é muito
mais viva com ela e por causa dela. O amor, todos os tipos
dele, é o melhor remédio que existe.”

MEU MOMENTO MARCANTE
“Foi quando pegamos o resultado do ultimo pet-scan, apds
o transplante, e vimos que ndo tinha mais nada de doenca.
No meio da rua gritamos, nos beijamos, rezamos, grita-
mos mais ainda. Choramos muito, mas de alegria! Tinha
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uma delegacia na frente do hospital, os policiais se assusta-
ram e vdrios sairam para ver que confusdo era aquela. Mas
quando viram o que era e por que estdvamos comemoran-
do, também se emocionaram. Foi demais!”

O QUE MUDOU NO RELACIONAMENTO
“Tudo. Ficamos muito mais ligados um ao outro, e hoje
procuramos dar valor ao que nos faz feliz e buscar nossos
objetivos. Juntos. Sabendo que acreditando e com fé é pos-
sivel, e o melhor: sem medo de dar o primeiro passo.”

DE JOAO GUILHERME PARA DANIELE LARA
“Falo quantas vezes eu puder: minha vida é mais viva com
vocé. Eu te amo e agradeco por ter seu amor. Obrigado por
doar sua bondade, sua alegria e seu amor a mim e a todos
que fazem parte da nossa vida. Nao posso dizer que é meu
0 que construimos juntos, mas sim que hoje vivo a nossa
vida. Nunca serd s6 minha. Vivo do que plantamos e colhe-
mos com quem noés amamos e nos ama. E agradeco tam-
bém a familia e aos amigos por fazerem parte de nossas
vidas e por salvarem a minha! Eu sou rico, miliondrio, por
ter vocés. E como disse o poeta:

‘Fundamental é mesmo o amor
E impossivel ser feliz sozinho...
Te amo, Paixdo!”

VITORINA MELO ¥ NINA VICTORIA MELO, filha
(Belém / PA)

A LUTA

“No inicio de 1998 recebi diagnéstico de linfoma de
Hodgkin. Ndo sabia nem do que se tratava e minha vida se
tornou uma loucura. Naquele tempo ndo existia tratamento
voltado exclusivamente para canceres do sangue em Belém,
entdo fui fazer o tratamento no Hemocentro da Unicamp,
onde fiquei um ano fazendo um protocolo de quimio e ra-
dioterapia. Melhorei e nos anos seguintes voltava apenas
para fazer os controles anuais. E foi numa dessas vindas,
no final de 2003, que veio a recidiva. Novamente fui para
Campinas para recomecar o tratamento, com um protocolo
ainda mais pesado que o primeiro. Desde 2005 a doenca
estd mais controlada, mas o cuidado que preciso ter com
minha saide ficou ainda maior. Mas me considero bem!”

A PESSOA MAIS IMPORTANTE
DURANTE O TRATAMENTO

“Sem sombra de divida, minha filha, Nina Victoria Melo. Na
primeira vez em que fui para Campinas me tratar ela tinha
apenas dez anos, e ficou em Belém. Sofremos demais com
a separacao. No segundo tratamento, em uma das vezes que
fui visitd-la, Nina me abordou e foi taxativa: ‘Mae, quando
voltar para ld eu vou com vocé. Nao vou mais ficar longe por
nada. Paro meus estudos, deixo minha terra, meus amigos,
mas ndo abro mao da sua companhia’. E assim ela fez e faz
até hoje. £ a minha cuidadora mais que especial. Abdicou
de sua vida pessoal e profissional para me acompanhar
num caminho incerto, de percalcos e de muita luta, sem
pensar no amanha, largando tudo e se juntando a mim, de
corpo e alma, numa parceria amiga e muito positiva em di-
recdo a cura. Sua companhia e dedicacdo fazem toda a di-
ferenca! Sem ela, ndo sei se teria conseguido. Sua presenca
ao meu lado foi fundamental para o éxito do tratamento.
O porto ficou mais seguro, o caminho mais tranquilo e a
vida mais bela. Até a dor se tornou mais branda e amena!

MEU MOMENTO MARCANTE
Vdrias foram as cenas marcantes em que pude contar com
ela. Em todas as fases, nas horas mais vulnerdveis e até nas
bizarras (que foram muitas, pode crer!), ela participava em
tempo integral, me dando sua protecdo ‘mais que maternal’.
O momento chave aconteceu quando, logo apds o tratamento
da recidiva, resolvi que iria me dedicar ao conhecimento to-

tal da doenca e procurei a ABRALE para participar dos encon-
tros, semindrios, conferéncias anuais, palestras do Comité
Cientifico. A Nina participou de tudo junto comigo, verda-
deiramente se engajou, dos pés a cabeca nessa empreitada, e
hoje em dia sabe mais de linfoma do que eu (risos).”

O QUE MUDOU NO RELACIONAMENTO
“Vivenciarmos juntas as mais diversas e possiveis situacoes
nessa longa caminhada nos fez crescer muitissimo e nos
propiciou uma aproximacao maior e mais profunda. O re-
lacionamento ficou bem mais forte, nos tornamos amigas
e com muita cumplicidade. Termos gostos muito pareci-
dos em vdrios aspectos também ajudou bastante. Entre as
consultas e exames, sempre achamos tempo para um cine-
minha, um teatro, um evento cultural, um encontro com
amigos, procurando ceder o lugar do medo e do fantasma
das recidivas a fé e a esperanca.”

DE VITORINA PARA NINA
“Tem uma musica do Luis Vieira que tem muito a ver com
0 que vocé representa para mim, chama-se Paz do Meu Amor:
Vocé é isso, uma beleza imensa, toda recompensa
de um amor sem fim.
Vocé é isso, uma nuvem calma, no céu de minh’alma,
é ternura em mim.
Vocé é isso, estrela matutina, luz que descortina
um mundo encantador.
Vocé é isso, é parto de ternura, ldgrima que é pura,
paz do meu amoooo0000000000t.’
Para vocé, Nina, todo o meu amor e minha gratiddo!”
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MARIA EDITE RIBEIRO ¥ MARISTELA RIBEIRO, filha
(Sao Paulo / SP)

A LUTA

“Em novembro de 2010, fui diagnosticada com linfoma
nao-Hodgkin, um nome complicado que naquele momen-
to ndo significava nada pra mim. As dnicas palavras que
tomaram conta do meu pensamento foram: ‘Vocé estd com
cancer’. Imediatamente meu ser se encheu de angustias.
Passado o momento de pavor, encarei o meu tratamento
- dolorido, cheio de duvidas, temores e esperangas — e me
curei. Agora, apds dois anos e meio, me encontro em fase
de remissao da doenca.”

A PESSOA MAIS IMPORTANTE
DURANTE O TRATAMENTO
“Seria injusta se ndo dissesse que foi preciosa a ajuda de
toda a minha familia (meu filho Tito Jr. e sua esposa, mi-
nhas irmas Amélia e Graga, meus netos Beatriz e Joaquim
e meus sobrinhos), dos amigos e da equipe médica do Dr.
Jodo Carlos Guerra. Mas preciso destacar a importancia da
minha principal companheira nesta longa batalha, minha
filha Maristela. Como ela é da drea da satde (odontologia),
se empenhou em ter contato com tudo que fosse relaciona-
do com a doenca. Pesquisou sobre os tratamentos, médicos,
alimentacdo, sobre instituicdes de apoio como a ABRALE
e até descobriu como lidar com minha diabete, que ficava

38 M REVISTA DA ABRALE JUNHO/JULHO/AGOSTO 2013

descompensada na semana da quimio. Além de tudo isso,
ainda me dava muito amor. E sem este apoio e esta amiza-
de, que se fortaleceu mais durante o periodo do tratamento,
ndo suportaria passar por tudo o que passei.”

MEU MOMENTO MARCANTE

“O comego do meu tratamento foi muito dificil. Tinha per-
dido muito peso e me encontrava debilitada. As primeiras
sessdes de quimio foram complicadas e eu tinha muitos
efeitos colaterais. Numa delas desmaiei no colo de minha
filha. Foi um momento de dificuldade, mas muito signifi-
cativo quando percebi que estava sendo amparada por ela,
a quem eu jd havia pegado tantas vezes no colo...”

O QUE MUDOU NO RELACIONAMENTO
“Ap0s este periodo de tratamento, que parece ter sido sem
fim, com certeza ficamos muito mais amigas e companhei-
ras. A unido que temos hoje vai muito além da relacao de
mae e filha, que por si s6 ja é uma relacao muito forte.”

DE MARIA EDITE PARA MARISTELA
“Filha, acredito ndo ter palavras mais apropriadas
para dizer a vocé do que ‘EU TE AMO’!”

FERNANDA TOFULLI ¥ MARIA REGINA TOFULLI, mae
(Taubaté / SP)

. fJ

A LUTA
“Aos 25 anos eu tive linfoma Malt de conjuntiva, um caso
raro, que geralmente ataca senhores acima dos 60 anos.
Fiz tratamento com radioterapia na Santa Casa de Sdo
Paulo durante o més de marco de 2012. Melhorei, mas
hoje ainda estou em observacao, realizando exames a cada
dois meses.”

A PESSOA MAIS IMPORTANTE
DURANTE O TRATAMENTO

“Minha mae e minha tia me deram forca durante o tra-
tamento, mas destaco a dedicacdao de minha mae, Maria
Regina, que me acompanhou, durante 30 dias, em todas
as sessoes de radioterapia. Foi ela quem me deu apoio e
me suportou nos momentos dificeis, nos quais desmaiava
no hospital e passava mal. Além disso, como moramos no
interior e me trato na capital, sempre que tenho uma con-
sulta preciso viajar com o 6nibus da prefeitura, e até hoje
ela me acompanha em todas essas viagens.”

e

MEU MOMENTO MARCANTE
“Ap6s uma das sessdes de radioterapia eu sai da sala, co-
mecei a passar muito mal. Foi ela quem me amparou e
me encaminhou a um banco que tinha préximo. Ali ficou
comigo até que eu melhorasse. Sem o apoio dela, ndo sei
se teria conseguido lidar com o tratamento.”

O QUE MUDOU NO RELACIONAMENTO
“Mais do que mae e filha, hoje nos tornamos amigas e esta-
mos mais ligadas, unidas, sempre nos preocupando uma
com a outra.”

DE FERNANDA PARA MARIA REGINA
“Mde, muito obrigada por tudo que passou junto comigo!!!
Sem vocé tudo teria sido tdo mais complicado.
Obrigada pelo carinho!”
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JULIANA GUERRA ¥ FLAVIO SARTORI, marido
(Sao Paulo / SP)

A LUTA
“Tive linfoma de Hodgkin, que foi diagnosticado no
final de 2008. O tratamento durou até julho de 2009,
com 16 sessdes de quimioterapia. E desde entdo estou
em remissao, sem nenhuma sequela!”

A PESSOA MAIS IMPORTANTE
DURANTE O TRATAMENTO
Meu marido, Flavio Sartori, sempre esteve ao meu lado.
Ele foi a todas as sessdes de quimio, ficou comigo na in-
ternacdo (que durou uma semana, logo quando fui diag-
nosticada). Eu ndo sei como teria sido sem ele ao meu
lado! Sei que teria a companhia de mais pessoas queridas,
como de fato tive, de amigos e familiares. Mas sua presen-
ca foi fundamental para que eu vencesse essa luta.”

MEU MOMENTO MARCANTE
“O diagnostico de linfoma foi dado no dia do aniversd-
rio dele, no hospital, quando fui internada para fazer
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exames de imagem. Quando a doutora entrou na sala,
estdvamos os dois. Nao foi fdcil, foi um aniversdrio nada
feliz, mas ao mesmo tempo aquilo nos uniu demais.”

O QUE MUDOU NO RELACIONAMENTO
“Depois de tudo ficou um sentimento de urgéncia, de
emergéncia, para ndo postergarmos as coisas, mas ace-
lerar a vida, ndo perder tempo, viver tudo o que temos
para viver!”

DE JULIANA PARA FLAVIO
“Digo ndo so a vocé, Flavio, mas também a todas as pessoas
que acompanharam o tratamento, mesmo a distdncia, e que
torceram por mim, leram o blog que fiz, mandaram mensa-
gens, e a todos os profissionais da satide que cuidaram de
mim: MUITO OBRIGADA! S6 o que me resta é agradecer.”

BRUNO APARECIDO DE PAULA ¥ NATALIA ABREU DE PAULA, mae
(Itaquaquecetuba / SP)

A LUTA
“Eu tinha apenas 17 anos quando fui diagnosticado com
linfoma de Hodgkin. O tratamento durou mais ou me-
nos seis meses, com quimioterapia e radioterapia. Hoje,
oito anos depois, estou 6timo! Na verdade posso dizer
que me sinto melhor do que nuncal!”

A PESSOA MAIS IMPORTANTE

DURANTE O TRATAMENTO
“Sem diivida minha mae, Natalia Abreu de Paula. E até
meio impossivel para eu descrever como ela foi impor-
tante. Foi uma época muito dificil para nés dois. Meu
pai tinha morrido hd pouco mais de um ano e ainda
assim minha mae se mostrou muito forte e me acom-
panhou o tempo todo. Sem ela eu ndo teria passado por
tudo que passei e conseguido sair vitorioso.”

MEU MOMENTO MARCANTE
“A cena mais marcante que passei com ela foi no dia em
que o médico nos disse o que eu tinha. Lembro-me bem
de comecarmos a chorar ali mesmo, no consultério, e
ela, me olhando e segurando na minha mao, encontrou
forcas para dizer que ficaria tudo bem, que passariamos
por aquilo juntos! E de fato foi o que aconteceu.”

O QUE MUDOU NO RELACIONAMENTO
“Depois que tudo acabou, nosso relacionamento melho-
rou de uma forma surpreendente! Eu comecei a admird-la
como nunca havia feito antes e hoje me encanta ver como
ela é realmente uma pessoa muito forte, da qual eu tenho
orgulho de ser filho!”

DE BRUNO PARA NINA
“Mae, muito obrigado!!! Vocé é a pessoa mais importante
para mim. Sem vocé eu ndo teria conseguido e se hoje
eu aprendi a ser forte, foi por causa de vocé! Te amo!”

REVISTA DA ABRALE JUNHO/JULHO/AGOSTO 2013 B 4]



MENTE '-_TMO

" X

AMIgos da NMeadula

EVENTO NO PERU BUSCA SOLUCOES QUE APROXIMEM
DOADORES E RECEPTORES DE MEDULA OSSEA, VISANDO
ACELERAR O PROCESSO DE TRANSPLANTE E SALVAR VIDAS

ncontrar um doador de
medula 6ssea ndo aparen-
tado (que nao seja da fa-
milia) compativel é uma
L das maiores angustias dos
pacientes de todo o mundo que ne-
cessitam desse tipo de transplante, e
alguns paises da América Latina tém

se empenhado em buscar solucdes
para amenizar essa espera. O exem-
plo mais recente aconteceu no Peru.
Ap6s uma das autoridades em saude
do pais perder sua filha depois de ndo
encontrar um doador compativel, o
governo peruano sensibilizou-se para
o assunto e decidiu colocd-lo como
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prioritdrio entre os projetos da presi-
déncia. Surgiu, entdo, o Plan Esperan-
za (Plano Esperanca), totalmente foca-
do em desenvolver caminhos eficazes
para que os transplantes de medula
dssea sejam bem-sucedidos e contem-
plem a todos os que dele necessitam.
E o primeiro passo dado, no ultimo

meés de maio, contou com a participa-
¢do do Brasil e da ABRALE. Foi o encon-
tro internacional ‘Implementando o
Transplante de Medula Ossea Nao Apa-
rentado no Peru’, no qual 120 pessoas
especialistas no assunto se reuniram
para opinar e discutir questdes sobre
o tema. A delegacao brasileira foi for-
mada pela presidente da ABRALE, Me-
rula Steagall, a médica hematologista
do Hospital do Cancer de Porto Alegre,
Lucia Silla e a assessora de comunica-
¢cdo do Instituto Nacional de Cancer,
Monica Torres. Depois de participarem
de uma reunido fechada com mem-
bros do Ministério da Satde peruano,
as representantes brasileiras se junta-

ram ao restante do grupo, que tinha
grandes nomes do assunto, como o Dr.
Hugo Castro, médico hematologista e
oncologista peruano que atua no Me-
dical Hospital de Nova York e é uma
das autoridades no assunto TMO.

O modelo usado durante o con-
gresso foi o que mais impressionou
a presidente da ABRALE: “Fomos divi-
didos em oito grupos com pessoas de
setores variados - privado, publico,
médico - e cada um tinha que desen-
volver uma proposta de trabalho em
uma determinada drea. A tarefa do
meu era sugerir programas de cons-
cientiza¢do para aumentar o numero
de doadores”, conta Merula. No grupo

de que participou a Dra. Lucia, o obje-
tivo era organizar um centro de trans-
plante, inclusive com cronograma e
orcamento estimado. “Achei muito
interessante esse modelo, pois todas
as pessoas envolvidas no assunto fo-
ram ouvidas, ndo s6 as que estdo no
governo e tém poder de decisdo, mas
também quem trabalha diretamente
com o transplante e vivencia todos os
problemas e necessidades”, afirma.
Segundo ela, muitas informacdes e
sugestoes foram coletadas, e agora,
com todo esse material em maos, o
governo vai desenvolver um projeto e
prometeu até julho jd anunciar uma
politica de TMO para o pais.
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Merula Steagall, Presidente da ABRALE,
e o0 médico peruano que atua em NY,
Hugo Castro

Monica Torres (Inca), Dra. Lucia Satti
(Ministra da Saude do Peru), Midori
de Habich e Merula Steagall (Presidente

da ABRALE)

Encontro Internacional Implementando o Transplante
de Medula e Ossea néo Aparentado, no Peru

TMO NO BRASIL

Ainda sdo muitos os problemas enfrentados pelos
pacientes que precisam de um transplante de medula
6ssea no Brasil, e o maior deles diz respeito ao banco
de dados. No Redome (Registro Nacional de Doadores de
Medula Ossea), grande parte dos quase trés milhdes de
cadastrados estd com seus dados desatualizados, e o sis-
tema de acesso a esses doadores pelos médicos pesquisa-
dores também ndo funciona de forma eficaz. “A atitude
do governo peruano de envolver pessoas que trabalham
com aquele assunto para entdo desenvolver uma politi-
ca, merece ser vista e usada como exemplo. Aqui, o go-
verno se retine sozinho, decide e determina como é a

lei, sem levar em consideracdo se ela realmente atende
as necessidades de pacientes e médicos, os envolvidos
diretamente com o transplante”, avalia Merula, que se
sentiu honrada em poder contribuir com o projeto peru-
ano ao passar parte da experiéncia da ABRALE adquiri-
da com o contato préoximo com os pacientes brasileiros.
“Esperamos que em breve o Peru coloque sua politica
em funcionamento e estabeleca um banco de doadores
bem eficiente, inclusive para que nossos pacientes que
ndo encontram doadores compativeis aqui no Brasil,
justamente por terem misturas étnicas, possam ser be-
neficiados.” W
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RITUXIMABE

—ORCA CON
O LINFON

POR QUE A MEDICACAO USADA PARA TRATAR
O TIPO DA DOENCA QUE AFETOU A PRESIDENTE
DA REPUBLICA E TAO IMPORTANTE NO COMBATE
DE OUTRAS TRES FORMAS DO MESMO CANCER

Rituximabe (ou Mabthera) é o remédio que

foi usado no tratamento da presidente Dilma

Rousseff contra o linfoma nao-Hodgkin difu-

so de grandes células B. Depois, no entanto,

teve sua eficdcia comprovada também para o
combate de outros trés tipos: linfoma difuso de grande cé-
lulas B, linfoma folicular sintomadtico e linfoma da zona
do manto (CD20). Acontece que, no Brasil, nem todos os
pacientes portadores de um destes trés iltimos canceres
tém acesso ao medicamento. Isso porque, por decisdo da
Comissdao Nacional de Incorporacdo de Tecnologias ao
SUS (CONITEC), foi negada em abril, em primeira instan-
cia, a expansdo das doencas que podem ser tratadas com
este medicamento dentro do Sistema Unico de Satde, o
SUS. Na pratica, isso significa que, hoje, ndo é possivel no
Brasil se tratar com o Mabthera a ndo ser que o paciente
tenha o linfoma ndo-Hodgkin difuso de grandes células,
ou seja, coberto por um plano de satde, ou tenha condi-
¢oes financeiras de arcar com os cerca de R$ 50 mil que
custa um tratamento completo com o remédio para os
outros tipos de linfomas. A decisdo indignou médicos, pa-
cientes e, claro, a ABRALE, que se mobilizou e no final de
abril entregou a CONITEC um documento contendo mais
de 61 mil assinaturas de pessoas em desacordo com a de-
cisdo (veja quadro).
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O Rituximabe trata-se de um agente bioldgico que pro-
move diversas alteragoes na célula tumoral resultando na
sua destruicdo. Em outras palavras, ele potencializa o efeito
de diversos medicamentos quimioterdpicos. A primeira des-
cricao de seu uso ocorreu em 1994 nos Estados Unidos, mas
foi em 2001 que a Anvisa (Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitdria) concedeu o registro do medicamento e permitiu
sua comercializacdo no Brasil com destino ao tratamento
de pacientes portadores de linfoma nao-Hodgkin difuso
de grandes células B.

O administrador de empresas, Leonardo Guersia, de Sao
Paulo, foi um dos beneficiados pela entrada do Rituximabe
no Pais. Quando foi diagnosticado com este tipo de linfoma,
as massas tumorais jd estavam enormes, invadindo os rins,
o pancreas e infiltrando na coluna, pressionando as raizes
nervosas, e o tratamento com o medicamento foi indicado.
“Logo depois dos primeiros ciclos da medicacao, a resposta
foi positiva, com reducdo de 30% das massas. Sem contar
que os efeitos colaterais eram pouquissimos. Para dar uma
ideia do qudo tranquilo foi o tratamento, eu ficava receben-
do a quimio e almocava ao mesmo tempo, e comia de tudo,
pdo de queijo, brigadeiro, cocada, sem passar mal”, lembra
Leonardo, que no total tomou oito ciclos de CHOP+Mabthera
e fez 28 secoes de radioterapia, até vencer a doenca. “Posso
dizer que o uso do Mabthera é fundamental nesse tipo de
tratamento. Além de aumentar muito a resposta sustentd-
vel, ajuda na adesdo do paciente ao reduzir o tempo e os
efeitos colaterais, melhorando a qualidade de vida mesmo
nos dias de medicacdo mais pesada.”

O contundente depoimento de Leonardo atestando a
eficdcia do medicamento, no entanto, ndo aconteceria se
ele ndo tivesse plano de saude. Isso porque, a época em que
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foi liberado no Pais, o beneficio para os brasileiros aconte-
ceu apenas em parte, ou, na verdade, para a menor parte.
Durante oito anos, até 2009, alegando duvida quanto as
vantagens da aplicabilidade do Rituximabe diante de seus
altos custos, o Boletim Brasileiro de Avaliacao de Tecnolo-
gias em Saude (BRATS) ndo incluiu o medicamento na lista
dos distribuidos pelo SUS. Mas, em abril deste mesmo ano,
a entdo Ministra da Casa Civil e hoje Presidente do Brasil
Dilma Rousseff anunciou que lutava contra um linfoma
deste tipo, e usou o Rituximabe em seu tratamento. En-
tdo, no ano seguinte, o medicamento entrou na lista do
SUS. “O nosso Sistema de Saude ¢é reconhecido como um
sistema unico e universal, e os pacientes tratados no SUS
representam 80% da nossa populacdo. E absolutamente
inaceitdvel e injusto que um sistema de satde valorize de
forma diferenciada a vida humana”, afirma o oncologista
Daniel Tabak, integrante do comité da ABRALE e médico
do Centro de Tratamento Oncolégico de Sdo Vicente, RJ,
que comemorou a vitéria, ainda que tardia, da disponibili-
zacdo do medicamento em 2010.

Um ano apés o medicamento ser aprovado pela Anvisa
por aqui, em 2002 foi publicado na mais prestigiosa revis-
ta médica internacional, a New England Journal of Medicine
(NEJM), um estudo demonstrando definitivamente o efeito
benéfico da adicdo do Rituximabe no tratamento de outro
tipo de doenca, o linfoma difuso de grandes células B. Em
seus dados, o aumento da curabilidade dos pacientes tra-
tados com Rituximabe foi claramente provado. Mais tarde,
foi comprovada sua importancia também para portadores
de linfoma folicular sintomdtico. Neste caso, o medica-
mento determina um ganho de sobrevida global, quando
utilizado no tratamento inicial, e aumenta a sobrevida li-
vre de eventos (o intervalo no qual a doenga permanece
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sem manifestacoes clinicas), quando aplicado durante o
chamado tratamento de manutencao, que acontece apds
a finalizagdo dos primeiros protocolos.

H4 ainda demonstracoes de que o Rituximabe jd tem o
seu papel consagrado no tratamento do linfoma da zona do
manto, uma neoplasia hematolégica cuja origem é o linfé-
cito B e que expressa o receptor CD20, justamente a célula
“atacada” pelo Rituximabe. “Assim como o linfoma folicu-
lar, ele pode ser indolente, entretanto, diversos pacientes
apresentam formas agressivas inclusive com manifestacoes
incomuns como o envolvimento do tubo digestivo”, afirma
o Dr. Tabak sobre a gravidade da doenca, citando ainda um
outro estudo do NEJM, do ano passado, que documentou
o impacto do Rituximabe na reducdo da mortalidade em
pacientes idosos com este linfoma que receberam o medica-
mento como manutencdo apés o tratamento inicial.

Sabemos que existe mais de 70 subtipos de linfomas
ndo-Hodgkin, mas, no Brasil, os dados sobre eles sao gené-
ricos: sabemos que o linfoma nao-Hodgkin é diagnosticado
em cerca de 10 mil pessoas por ano e que 3.500 pessoas, em
média, morrem da doenca no mesmo periodo. Dados do re-
gistro dos EUA descrevem que o linfoma folicular apresenta
apenas 20% dos linfomas ndao-Hodgkin, sendo o segundo
subtipo mais frequente.

Assim como aconteceu em 2001 com a comprovagao
da primeira indicacdo positiva do medicamento (para o

LNH difuso de grandes células B), a Anvisa jd permitiu o
registro do Rituximabe com indicacdo para os tratamen-
tos dos outros trés linfomas (difuso de grandes células B,
folicular sintomadtico e da zona do manto), tanto no trata-
mento inicial quanto no de manutencao. Mas, novamente,
os pacientes atendidos pelo SUS foram privados do benefi-
cio, com a negacao da inclusdo destas trés doencas entre as
tratadas com o medicamento pelo Sistema. “As referéncias
bibliogrdficas mencionadas confirmam que é inquestiond-
vel o aumento da sobrevida determinado pelo Rituximabe
quando introduzido no tratamento inicial de pacientes
portadores de linfoma folicular, por exemplo. Mas os da-
dos da literatura foram analisados de uma forma enviesa-
da, e o documento produzido pela CONITEC foca apenas
no custo para os cofres publicos que, segundo o 6rgdo, se-
ria excessivo para o resultado obtido com o tratamento”,
afirma o Dr. Daniel Tabak.

Segundo a assessoria de imprensa da CONITEC, a deci-
sdo precisa ser firme e levar em conta os custos por ser a
solicitacdo da inclusdo dos medicamentos no SUS feita pelo
proéprio fabricante - no caso, o laboratério farmacéutico Ro-
che - grande interessado em fechar o negécio. “E aceitdvel
que os custos sejam computados, mas € preciso incluir neles
o custo envolvido no afastamento do paciente de suas ativi-
dades de trabalho durante o tratamento quimioterdpico e os
prejuizos gerados para o paciente e seus familiares, além da
oneracao para o pais oriunda de uma mortalidade mais ele-
vada, associada a progressdo da doenca”, diz o Dr. Tabak.
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Doe Baldes

EM SUA MAIS NOVA ACAO, ABRALE MOSTRA
QUE UM SIMPLES ATO PODE TORNAR
O DIA DE ALGUEM MUITO MELHOR

iariamente, recebemos dezenas de ligacoes ou
e-mails solicitando apoio. Pacientes e familia-
res procuram ajuda para obterem seu trata-
mento via acdo judicial, buscam apoio psico-
16gico, para terem forcas ao enfrentarem esta
nova fase, além de informacdes de confianca e qualidade
que os ajudem na conquista dos resultados positivos e re-
missdo completa da doenca.

Mas, com a mesma frequéncia, diversas pessoas tam-
bém procuram a Associacdo para oferecer ajuda ao proé-
ximo, seja financeira, doando um servico ou seu tempo
para a organizacao, e até mesmo ofertando sua palavra de
apoio, jd que no momento do diagnéstico pode ser muito
importante ouvir alguém que ja tenha passado pelo mes-
mo problema e o venceu.

Com base nisso, a ABRALE decidiu criar a Doe Baloes,
uma campanha que visa transmitir uma mensagem posi-
tiva, por meio de um viral, para mostrar que um simples
gesto de carinho e troca de afetividade pode influenciar
positivamente milhares de vidas.

A acdo teve inicio no dia 22 de marg¢o, quando cinco pa-
cientes gravaram um video com seus depoimentos. Camila
Macafferi da Fonseca (LLA), Itaciara Monteiro (LMC), Chir-
les Oliveira (LNH), Guilherme Mori (LNH) e Jairo Waiswol

(LNH), gravaram mensagens emocionantes, que instigam a
curiosidade e mexem com os sentimentos das pessoas. Na
ocasido, todos também encheram baldes, para simbolizar a
doacdo de algo que vem de seu interior.

A préxima etapa aconteceu nas ruas de Sao Paulo, no
dia 20 de abril. Em plena Av. Angélica, uma das mais mo-
vimentadas da capital, um voluntdrio da ABRALE ofereceu
bexigas as pessoas como se fossem simples presentes, mas
que na verdade tinham um significado muito maior. “Ao
serem abordadas, as pessoas recebiam o baldo e viam a
mensagem gravada pelos pacientes. A principal reacdo era
de grande surpresa, seguida por alegria e emocao. O baldo
deixava de ser uma simples bexiga e passava a ser um objeto
de reflexdo”, explicou Carolina Cohen, Gerente do Departa-
mento de Comunicacdo, Marketing e Relacoes Internacio-
nais da ABRALE.

Cinco dessas pessoas também foram escolhidas para
deixarem um depoimento aos pacientes e encherem bexi-
gas, que representavam nao s6 a gratidao por lhe terem pro-
porcionado um dia melhor, como também a importancia
da troca de afeto e apoio em todos os momentos.

A dltima fase para o viral foi a devolutiva das mensagens
e bexigas aos pacientes. Surpresos, eles se sentiram tocados
com a generosidade e solidariedade do préximo.
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OS BALOES, CHEIOS DE AR, SIMBOLIZAM
A DOACAO DE ALGO QUE VEM DE SEU INTERIOR

DOAR E TAMBEM RECEBER

Dentre os exemplos do quanto um simples gesto pode
fazer grande diferenca no dia de uma pessoa estd Guilher-
me Mori, paciente em remissdo do linfoma. Ele acredita
que quando doa um sentimento verdadeiro, o recebe de
volta, em dobro.

“Me lembro que durante meu diagnostico recebi uma
visita de um amigo do meu pai que havia passado pelo
mesmo tratamento que o meu, mas 12 anos antes. Isso ser-
viu para me ajudar a acreditar que tudo ia dar certo, e que
iria ficar bem. Hoje recebo contato de algumas pessoas,
pacientes ou nao de linfoma, procurando algum tipo de
ajuda. Busco dedicar um pouco do meu tempo para trans-
mitir o que esse amigo me passou. Sei o quanto isso pode
ser bom, ndo s6 para elas, mas para mim também”, disse
Guilherme.

Para Jairo Waiswol, ndo é diferente. “Achei a ideia desta
campanha muito boa, porque acredito que mesmo os mais
simples atos de bondade podem beneficiar quem os recebe
e também quem os pratica”, explicou.

Todas as informacdes sobre a campanha e os depoi-
mentos dos pacientes, inclusive em sua versao estendida,
podem ser vistos no www.doebaloes.com.br |

ABRALE PARA TODOS

Publico descobre a Associacao de forma simpatica e inusitada

Além do video principal, serao distribuidos

baldes nas cores verde e rosa nas ruas de
Sao Paulo. Também terdo bexigas vazias,
para estimular a propagac¢édo do gesto.
“Esta campanha consegue apresentar a
ABRALE para o grande publico de forma
impactante e inusitada, mostrando que uma
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doacdo néo precisa ser apenas financeira
ou fisica. Um pequeno ato, como doar uma
mensagem e baldes, também pode mudar,
positivamente, o dia de alguém”, comentou
Carolina Cohen, Gerente do Departamento
de Comunicagdo, Marketing e Relacdes
Internacionais da ABRALE.

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 ONC 00230-2013
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PLANO DE URGENCIA

E PRECISO AGIR RAPIDO PARA EVITAR A FALTA DE MEDICAMENTO
CONTRA LEUCEMIA INFANTIL

A SOBOPE - Sociedade Brasileira de Oncologia Pedia-
trica, junto com outras sociedades médicas e 6rgaos do
Ministério da Satude, participou de um grupo de trabalho
sobre medicamentos oncolégicos em risco de abastecimen-
to. Trata-se da medicacdo fundamental no tratamento da
LLA, tipo de leucemia comum as criancas, a Asparaginase.

Diferente do que foi declarado pelo laboratério que
comercializa a medicacdo no Brasil, o Bagd, a droga ja
estd em falta em diversos centros de tratamento do pais.
Ap6s ampla discussdao resolveu-se encaminhar um docu-
mento ao 6rgao publico com as seguintes proposicoes:

1 A SOBOPE, junto com a Associacdo Brasileira de He-
matologia e Hemotetapia (ABHH), Associacdo Brasi-
leira de Linfoma e Leucemia (ABRALE), Associacao
da Medula Ossea (AMEO), Sociedade Brasileira de
Oncologia Clinica (SBOC), Confederacao Nacional
de Instituicoes de Apoio a Assisténcia a Crianca e
Adolescente com Cancer (CONIACC), quer partici-
par da discussdo e deliberacdo junto ao Ministério
da Saudde, quanto as medidas emergenciais a serem
tomadas.

2

3

5

E sugerida a importacio de drogas jd utilizadas em
paises como Europa e EUA, sendo elas produzidas
por laboratérios reconhecidos internacionalmente.

Que seja feita uma discussiao sobre qual droga serd
mantida para uso no Brasil, verificando a viabilidade
da importacao e mesmo produgdo nacional.

Que o acesso aos medicamentos importados em cara-
ter emergencial seja universal, ndo importando a ori-
gem do paciente, seja ele particular, SUS ou coberto
por algum plano de satde.

Uma vez que todas as alternativas apresentadas tem
custo superior ao do medicamento utilizado no Brasil,
que este valor seja absorvido pelo Ministério da Satde,
até a normalizacdo da situacdo. E importante frisar
que a importacao da droga deve proceder de fabrican-
tes conhecidos e reconhecidos, uma vez que ndo have-
rd tempo suficiente para os testes adequados.
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AGORA E OBRIGATORIO

PLANOS DE SAUDE TERAO DE OFERTAR REMEDIOS PARA O CANCER

A partir de janeiro de 2014, planos de satde que atuam
no pais terdo que ofertar 36 medicamentos orais indicados
em terapias contra o cancer, usados por pacientes em tra-
tamento domiciliar. A mudanca faz parte da ampliacdo do
rol de procedimentos obrigatérios a serem ofertados pelas
operadoras.

A medida foi anunciada no dia 28 de maio, pela Agén-
cia Nacional de Satide Suplementar (ANS) e pelo Ministério
da Saude. De acordo com o diretor-presidente da ANS, An-
dré Longo, esses servicos passam a vigorar apos consulta
publica e aprovacdo da resolucdo normativa. Segundo o
dirigente, a consulta publica ndo vai alterar a decisao de
oferecer os medicamentos orais, podendo servir para am-
pliar a lista divulgada hoje. “Nossa expectativa é de ampla
participacdo da sociedade. No dltimo rol, realizado de dois
em dois anos, a ANS conseguiu mais de seis mil contribui-
¢coes”, informou. O antncio teve a participacao do Minis-
tro da Saude, Alexandre Padilha.

Os remédios tém 54 indicacoes contra o cancer, entre
esses os de préstata, mama, pulmado, rim, estbmago e pele,
cancer colorretal, leucemia e linfoma. Os medicamentos
servem de alternativa ou de complemento a outros trata-
mentos, como a quimioterapia tradicional e a radiotera-
pia. Pelo rol atual, os planos de satide sé sao obrigados a

conceder o tratamento oral contra o cancer em locais de
servico de saude (hospitais e salas de quimioterapia).

Segundo explica André Longo, a partir de agora, cada
plano deverd estabelecer sua légica de distribuicdo dos re-
médios — distribuicao direta; definicdo de convénios com
farmdcias privadas; ou criacdo de mecanismos de reem-
bolso aos pacientes. Ainda de acordo com as novas regras,
a operadora ndo poderd limitar a quantidade de medica-
mentos usada pelo paciente. Ele terd direito ao volume
prescrito pelo médico, enquanto durar o tratamento.

Outras mudancas do novo Rol incluem o aumento
do numero de consultas com nutricionistas, psicélogos
e fisioterapeutas. Jd4 o exame pet-scan, empregado para o
monitoramento do cincer, teve uso estendido de trés para
oito indicacoes.

O Rol de Procedimentos e Eventos de Saude é obriga-
tério para todos os planos de satide contratados a partir
da entrada em vigor da Lei 9.656/98 e estd disponivel para
consulta publica no site da ANS. Podem contribuir, a so-
ciedade civil, médicos e especialistas, no periodo de 7 de
junho a 7 de julho.

A ABRALE luta hd mais de quatro anos para esta conquis-
ta. A participacao de todos é fundamental para garantir aos
pacientes o acesso ao melhor tratamento disponivel no pais.
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PRODUCAO NACIONAL

GOVERNO INJETA R$ 7 BILHOES PARA FABRICACAO
DE REMEDIOS NO BRASIL

As 63 parcerias, envolvendo 15 laboratérios
publicos e 35 privados, devem ampliar o aten-
dimento aos pacientes do Sistema Unico de Sau-
de (SUS), além de garantir a producdo nacional
de 61 medicamentos e seis equipamentos. A ex-
pectativa do Ministério da Saude é que isso re-
sulte numa economia anual aproximada de R$
2,5 bilhoes para a pasta. O Ministério da Saude
também fard selecdo publica de planos de negé-
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cio de empresas com projetos de medicamentos
biolégicos, utilizados no tratamento de doencas
como cincer e artrite, que terd recursos de R$ 2
bilhoes. O programa foi lancado na sede da Fe-
deracdo das Industrias do Estado de Sdao Paulo
(Fiesp), com a presenca dos Ministros Alexandre
Padilha (Satde) e Fernando Pimentel (Desenvol-
vimento, Indudstria e Comércio Exterior) e do Pre-
sidente do BNDES, Luciano Coutinho.

VIA SATELITE

TELECONFERENCIA SOBRE
LMC MOVIMENTA PACIENTES E
PROFISSIONAIS DE SAUDE

A The Leukemia & Lymphona Society, em colaboracao
com a Alianza Latina, organizou, em abril, a teleconfe-
réncia “Viver com uma Doenca Crénica” para pacientes,
profissionais da satide e publico interessado na LMC (leu-
cemia mieléide cronica).

O médico convidado para ministrar o assunto foi o
reconhecido Dr. Jorge Cortes, especialista na investigacdo
da leucemia e chefe da sessdao de LMA e LMC do MD An-
derson Cancer Center, da Universidade de Houston (EUA).

Mais de 600 pessoas participaram e dentre os assuntos
abordados estavam “Novidades no Tratamento”, “Ensaios
Clinicos” e “Qualidade de Vida do Paciente com LMC”.
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o Oncologia Eurofarma

A Eurofarma investe em tecnologia e pesquisa, contribuindo para o avanco
ga ciéncia no Brasil com solugtes em oncologia e nos principais segmentos
do setor. O refiexo desse trabalho baseado no respeito ao ser humano, etica
e comprometimento é & consolidacao de uma empresa pioneira.

Criada em 1996, a unidade de Oncologia da Eurofarma foi responséavel pelo
langamento do primeiro genérico oncoldgico do pais, beneficiando por meio
de medicamentos de qualidade e precos mais justos, milhares de pessoas.
Em 20710, fomos a primeira empresa nacional a ter um anticorpo
monoclonal, o nimotuzumabe (CIMAher®). Um orgulho para todos nas!

Hoje, a Eurofarma tem um dos maiores portfolios oncologicos do pais e
conta com codigo bidimensional Datamatrix em suas embalagens, o que
favorece o acompanhamento do ciclo de vida do medicamento, trazendo
mais seguranca para instituicies e pacientes.

Com élica e comprometimento, abrimos as portas para o futuro e para vocé.

@ Eurofarma




AINDA

EM PARCERIA
COM A PULSERH,
EMPRESA DE
DESENVOLVIMENTO
HUMANO,

A ABRALE BUSCA
APERFEICOAR

O TRABALHO

EM PROL DOS
PACIENTES

COM CANCERES
DO SANGUE

POR TATIANE MOTA

POR UM A

—LHO

o longo destes dez anos

de existéncia, foram diver-

sas as acoes realizadas na

busca por um melhor tra-

tamento e qualidade de
vida as milhares de pessoas que lutam
contra a leucemia, linfoma, mieloma
multiplo e mielodisplasia. O objetivo
da ABRALE ¢ disponibilizar informa-
cdo atualizada e de ficil compreensao,
para que os pacientes compreendam
este tema tdo complicado e, muitas ve-
zes, cientifico, e possam interagir com
o especialista sobre seu tratamento.

Os apoios juridico e psicolégico,
oferecidos gratuitamente, também sdao
fundamentais, uma vez que ajudam no
enfrentamento da doenca, além de ga-
rantir, por lei, acesso ao que de melhor
existe no tratamento onco-hematolégi-
co. Sem esquecer a busca por melhores
condicoes nas politicas publicas que
envolvem a Saude, que a cada dia se
torna mais incisiva.

Porém, esta batalha é continua e
diariamente surgem novas e diferen-
tes questoes envolvendo o tratamento
do cancer que devem ser trabalhadas
com cuidado e atencdo.

Com o objetivo de manter a Institui-
cdo sempre alinhada e preparada para
solucionar as necessidades dos pacien-
tes e seus familiares, os colaboradores
da ABRALE se reuniram no Hotel Blue
ee Morumbi, na cidade de Sao Paulo,

~OI0

para um importante momento: o de de-
senvolvimento individual e da equipe.

Para mais esta conquista, Merula
Steagall, Presidente da Organizacao,
convidou a Pulserh para auxiliar na
estruturacao de suas diversas dreas de
atendimento.

Empresa de consultoria estratégi-
ca, a Pulserh tem por missao ajudar as
organizacoes a construirem uma cul-
tura que promova e sustente o desen-
volvimento individual e das equipes,
estimulando o crescimento dos cola-
boradores a fim de maximizar seus
talentos, habilidades e capacidades.

Formada pelos Consultores de De-
senvolvimento Humano Annete Soihet,
Celso de Souza, Eliana Araujo, Lidia
Pagni e Ricardo Pacheco, se dedica a
despertar, formatar e manter a vitali-
dade dos funciondrios nas organiza-
coes, por meio de acoes que corrijam
os problemas que surgem durante o
percurso. “Ao recebermos o convite
para atuarmos paralelamente a drea
de recursos humanos, nos sentimos
tocados pelo serissimo trabalho desta
Instituicdo, que possui mais de 20 mil
pacientes cadastrados e que utilizam,
ou utilizaram, algum servico da Asso-
ciagdo. Resolvemos somar nossos esfor-
cos para que, de alguma forma, contri-
buissemos com o bem-estar e a saide
de tantas pessoas que necessitam desse
tipo de tratamento”, comenta Annete.

AJUSTES PARA MELHORAR - SEMPRE

A parceria entre ABRALE e Pulserh teve inicio em no-
vembro de 2012, quando foi feita uma entrevista com cada
um dos funciondrios para entender quais os pontos fortes
no ambiente de trabalho e atividades exercidas, e o que
deveria ser aperfeicoado.

Apés compilar todas as informacdes, o projeto foi ini-
ciado e dividido em etapas. A primeira delas foi a revisao
da missdo, visdo e valores com a lideran¢a. Em continui-
dade, em abril os colaboradores da ABRALE se reuniram
na cidade de Sao Paulo para um momento de integracao.
Dentre as atividades, estavam workshops em grupo, com
o intuito de informar, motivar e agregar conhecimentos
para o aprimoramento profissional. Na ocasido, também
foram levantadas, novamente, as questoes que devem ser
aprimoradas para que o publico da Associacdo seja sem-
pre atendido da melhor forma possivel. “Com estas agoes,
conseguimos alcancar a colaboragdo efetiva de todos, por
meio de seu envolvimento, participacdo ativa, interesse e

comprometimento com\Q
cada um dos envolvidos co
organizacdo”, explica Annete

projeto, além de integgarmos
a missdo, visdo e valgres da

ajustes, agora traduzem de maneira mais objetiva qual o
principal foco de trabalho da organizacdo. “Ferramentas
que ajudam a alinhar a comunicacdo interna de empre-
sas também sdo necessdrias as organizacoes do terceiro
setor que querem crescer, ampliar o impacto de seus pro-
gramas e replicar seus modelos. A ABRALE nasceu de um
ideal de seus fundadores e os valores, cultura e objetivos
da entidade precisam ser sentidos, acordados e vivencia-
dos por cada um de nossos colaboradores. Neste sentido,
confiamos que o trabalho proposto e implementado pela
Pulserh elevard cada vez mais o olhar da equipe para o
paciente e seu familiar, que sdo o foco de nosso trabalho”,
salientou Merula Steagall. B

MISSAO

VALORES

EVOLUGAO, PONTO A PONTO
Os objetivos fundamentais da ABRALE

Oferecer ajuda e mobilizar parceiros para que todas
as pessoas com cancer de sangue do Brasil tenham
acesso ao melhor tratamento

Ser a Instituicao referéncia mundial em apoio, educacéo,
informacéao e mobilizacdo para a cura do cancer de sangue

Foco no paciente com: amor, ética, profissionalismo,
cuidado integral, igualdade, acolhimento, fé, unido, exceléncia,
transparéncia, sustentabilidade, credibilidade e coragem
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MAIS BONITA

A partir de setembro de 2013 mulheres em trata-
mento de leucemia, linfoma, mieloma multiplo e mie-
lodisplasia terdo acesso a atividades que as deixardo
mais bonitas do que jd sdo ndo s6 por fora, como por
dentro também.

O Programa ABRALE Beleza tem por objetivo mos-
trar técnicas e cuidados de beleza que minimizem as
alteracdes ligadas aos efeitos colaterais do tratamento,
aumentando a autoestima durante todo o processo.

ABRALE BELEZA ESTA DE VOLTA, EM PARCERIA COM
A UNIVERSIDADE ANHEMBI MORUMBI, EM SAO PAULO

Serdo realizadas oficinas na unidade Mooca, que
contemplardo apoio de esteticistas, visagistas, terapeu-
tas corporais, psicologos, etc. Inicialmente, as mulheres
serdo atendidas e acompanhadas por um jornalista e fo-
tégrafo que irdo registrar seus depoimentos e atividades.
Posteriormente, serd lancado um livro autobiogrdfico
que servird de estimulo e incentivo as pacientes re-
cém-diagnosticadas. O langamento do programa acon-
tece na VIII Conferéncia da ABRALE, no dia 6 de junho.

EMPRESA AMIGA

ABRALE RELANCA CAMPANHA NA QUAL PREGA
RESPONSABILIDADE SOCIAL COMO ATITUDE EMPRESARIAL

Invista na Vida!
Saiba como, em nosso site:
www.abrale.org.br

A ABRALE criou, em 2007, o selo “Investimos na Vida”,
primeiro selo utilizado para certificar empresas que in-
vestem na drea da saude no Brasil. Agora estamos relan-
cando esse importante instrumento que visa certificar
o comprometimento de empresas com a causa social da
ABRALE e, conjuntamente, assegurar sua disposicao em
investir na saude de seus colaboradores.

Para este novo recomeco ja contamos com 0 apoio
da FECOMERCIO SP, principal entidade Sindical Paulis-
ta dos setores de comércio e servicos.

A obtencdo do selo é uma oportunidade de atrelar
a empresa a uma importante causa social, agregando
valor a sua marca, além de propiciar aos funciondrios
servicos voltados para a drea de satide por meio das con-
trapartidas oferecidas, bem como envolvé-los em causas
sociais e acdes de voluntariado.
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* Mais qualidade « Preco justo « Respeito pela natureza
Ypé é sindnima de qualidade, respeito pela natureza e preco justo. E por isso que quem usa Assolan nio tem
duvida: tem limpeza, brilho e resultados surpreendentes. Com Assolan € Ypé, a sujeira dificil some facil, facil.
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FRROS E ACERTOS

UM ANO DEPOIS DA APLICACAO, E HORA DE AVALIAR
A MEDIDA QUE FACILITA O ACESSO AO MEDICAMENTO
DE ALTO CUSTO EM SAO PAULO

POR DRA. ANDREA BENTO

Comissao de Farmacologia

da Secretaria Estadual de

Satide do Estado de Sao

Paulo, instituida no dia 11

de maio de 2012 pela Reso-
lucdo n® 54, completou um ano. Sua
criacdo teve como objetivo diminuir
a burocratizac¢do no acesso ao medi-
camento de alto custo no Estado de
Sao Paulo, contudo, ndo sabemos ao
certo se a medida foi assertiva.

O que se sabe é que em 2013 va-
rios pacientes procuraram a ABRALE
na tentativa de ter uma resposta da
Comissao de Farmacologia sobre seu
pedido de medicamento, jd que a lon-
ga espera pode ser prejudicial ao tra-
tamento.

Na edicdo 22 de nossa Revista, (me-
ses de setembro [ outubro [ novembro
de 2012), divulgamos sobre a Resolucdo
n° 54 e sobre a nossa exceptiva para
que a solicitacao de medicamento, via
Secretaria Estadual de Saude, ocorresse
de forma mais dindmica e com o fim
das acoes judiciais. Apesar de alguns
avancos e da diminuicao significativa
das demandas judiciais, com o passar
do tempo este objetivo se perdeu e o
sistema de acesso se tornou ainda mais
burocrdtico, ou seja, “o tiro saiu pela
culatra”.

Embora a informacdo estivesse ao
alcance das pessoas, devido ao pouco
destaque, muitos pacientes da rede
privada ndo entenderam a mudanca e
fizeram o pedido por meio do formu-

ldrio “Solicitacdo de Medicamento ou
Nutricao Enteral por Paciente (de ins-
tituicao de satide publica ou privada)”.

Com a falta de clareza, eles ndo se
atentaram que esse pedido somente é
cabivel quando o medicamento NAO é
disponibilizado pelo SUS e em cardter
de excepcionalidade, como também
quando esgotadas todas as alternati-
vas terapéuticas.

Como efeito cascata, o grande nu-
mero de médicos e pacientes da rede
privada que solicitou medicamentos
inclusos no rol do SUS pela Comissao
de Farmacologia levou a uma fila de
processos para andlise e grande de-
mora em suas respostas. Consequen-
temente, o paciente ficou mais de 60
dias sem receber qualquer telegrama,
ou seja, sem saber se seu pedido foi
deferido ou indeferido.

Como exemplo, cito o caso dos
portadores de LMC (leucemia mieloide
cronica) que fazem uso do Glivec (me-
silato de imatinibe), quimioterdpico
oral incluso no rol de procedimento do
SUS e distribuido gratuitamente pelo
Ministério da Satide. Para solicitar estes
medicamentos, o paciente deve:

1-Ir a uma UBS (Unidade Bdsica de
Satde) mais proxima da residéncia, le-
vando carteirinha do SUS. Caso ainda
ndo tenha, ela pode ser feita na hora
com a apresentacdo do RG e compro-
vante de residéncia

2 - Passar por um Clinico Geral

3 - Passar por um Onco-Hematologista
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4 - Ap0s esta consulta, serd receitado
o medicamento de alto custo, que serd
entregue direto a uma das Unidades
CACONs ou UNACONSs mais perto de
sua residéncia.

O mais triste de tudo isso é que,
por uma simples falha de comunica-
¢do, o paciente esperou um longo tem-
po para ter como resposta final que de-
veria buscar uma Unidade CACONs ou
UNACONS para obter o medicamento.
Isso acarretard em uma espera de 30
a 60 dias, para finalmente conseguir
o medicamento pelo SUS.

Diante desses erros, devemos ago-
ra, com um ano da Resolucdo n® 54
2012, chegar aos acertos!

Para isso, a ABRALE e a Comissdo
de Farmacologia da Secretaria Esta-
dual de Saude vém trabalhando jun-
tas para melhor atender o paciente
usudrio de medicamento de alto cus-
to, buscando minimizar o tempo de
espera e melhorar o fluxo.

Andréa Bento

Advogada da ABRALE e ABRASTA

Manifesto do Linfoma
Uma luta de todos

Merula Steagall (Presidente ABRALE) e
Alexandre Padilha {Ministro da Saude)

-
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Se vocé esta enfrentando dificuldade para ter acesso a medicamentos
ou exames, entre em contato com o Departamento Juridico da
ABRALE pelo (11) 3149-5190 ou abrale@abrale.org.br.
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A VIAGEM DO CANCER

O TRATAMENTO DA DOENGA E COMO
UMA TRAJETORIA COM SUBIDAS, DESCIDAS,
DESVIOS, PERIGOS E FIGURAS PROTETORAS

e figue sempre conectado as novidades!

QUE VEM AO NOSSO ENCONTRO

POR MARIA TERESA VEIT

etifora é uma compa-

racdo. Quando dizemos

“doce como o mel”,

“liso como o quiabo” ou

“duro como 0 aco” esta-
mos buscando formas de tornar mais
clara uma ideia.

A metdfora quase universal que des-
creve as experiéncias relacionadas ao
cancer estd sempre ligada aos conceitos
de guerra. Dizemos “lutar” contra o
cancer, “vencer” a doenca, fulano é um
“guerreiro”, etc. Mesmo os médicos se
referem aos tratamentos com expres-
soes como suas melhores “armas”, “ma-
tar” e “derrotar” as células cancerosas.
Antncios flinebres mencionam que o
individuo morreu apés uma longa e va-
lorosa “batalha” contra a doenca.

Todas essas comparacoes acabam
por fortalecer a visdo de que se trata
de uma “luta” da qual podemos sair
como vencedores que triunfaram so-
bre a doenca.

Porém se a batalha ndo for venci-
da, a despeito da atitude guerreira do
paciente e das melhores armas utili-
zadas pela equipe de satde, a metdfo-
ra da guerra nos leva a conceitos que
sugerem derrota, fraqueza, humilha-
cdo ou fracasso.

Existem outras comparacoes que
podem ser utilizadas e que ndo ofere-
cem apenas as polaridades da vitéria
ou do fracasso como resultados possi-
veis. Por exemplo, a metdfora da via-
gem. Essa imagem propoe que a doen-

ca seja vista como uma viagem, com
uma trajetéria marcada por mudan-
cas de rumo ou retornos ocasionais,
subidas e descidas, desvios inespera-
dos, perigos que surgem ao longo do
caminho e também figuras protetoras
que vém ao nosso encontro.

As pessoas sdo, frequentemente, afe-
tadas ou mesmo transformadas profun-
damente por experiéncias que viveram
em viagens, aprendendo licoes que nao
teriam aprendido se permanecessem
no mesmo lugar, temendo caminhos
desafiadores.

Ao selecionarmos o que levar em
nossa bagagem e o que deixar para
trds, muitas vezes somos surpreendi-
dos reavaliando a importancia daqui-
lo que decidimos manter conosco e
lamentando ter descartado o que pen-
samos que ndo seria necessdrio. Mes-
mo cuidadosos e munidos de mapas e
previsoes detalhadas, podemos encon-
trar tempestades imprevistas que nos
levam a terrenos desconhecidos para
os quais ndo haviamos nos prepara-
do. Felizmente, com cuidado e ajuda,
muitas vezes € possivel tracar um novo
roteiro e retornar ao plano original da
viagem.

Em uma viagem, podemos apreciar
a beleza da paisagem e guardar memo-
rias preciosas para o futuro (isso tam-
bém vale para aqueles que nos dao as
maos para a jornada). Hd oportunidade
para conversas profundas com os com-
panheiros de percurso, ao contrdrio
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do que acontece no caos do campo de
batalha, onde agimos impulsivamente
sem estarmos realmente presentes no
que vivenciamos.

A viagem pode terminar bem, nos
levando ao destino que programamos.
Mas pode também terminar antes do
que esperdvamos, sem que tenhamos
chegado aonde queriamos. Mesmo as-
sim, ndo vencemos ou perdemos uma
viagem, mas damos um passo de cada
vez, tentando dar nosso melhor para
mantermos o rumo, observando aon-
de nos leva a estrada, esperando e dese-
jando que, em algum momento, retor-
nemos ao lar, onde quer que ele esteja.

Baseado no artigo de Rob A. Ruff

Maria Teresa Veit
Coordenadora do Departamento
de Psicologia da ABRALE

abrale

ASSOCIAGAO BRASILEIRA
DE LINFOMA E LEUCEMIA

100% de esforco onde
houver 1% de chance

Agora vocé pode ficar por dentro das
informacdes da Associacao em tempo real e
compartilhar com todos os seus
amigos diversos assuntos ligados a saude e bem-estar.

www.abrale.org.br




B DR. EXPLICA

ESPECIALISTAS DECENTROS DE TRATAMENTO TIRAM SUAS DUVIDAS SOBRE
DOENCAS ONCO-HEMATOLOGICAS, TALASSEMIA E SEUS TRATAMENTOS

Qual o papel do profissional de Servi-

¢o Social no tratamento oncolégico?
BRUNA
O tratamento do cancer deve ser
acompanhado com o controle de
sintomas relacionados a doenca,
desde o diagnéstico e em todo o pro-
cesso de tratamento. Dai a impor-
tancia da equipe multidisciplinar
durante o tratamento, contribuindo
na qualidade de vida, ndao sé do
paciente, mas também a de seus fa-
miliares através do apoio as necessi-
dades fisicas, emocionais, psicolégi-
cas, sociais e espirituais, realizadas
de forma continua, dindmica e an-
tecipatoria.
O setor de Servico Social tem seu
trabalho no acolhimento com pro-
cesso de escuta, de resposta e todas
as situacoes socio-assistenciais de-
mandadas pelos pacientes, familia-
res e instituicoes.

Quais os riscos e complicagcdes que

podem ocorrer em um TMO?
ROMULO
As principais complicacoes estdo
relacionadas a toxicidade dos qui-
mioterdpicos e as infeccdes no peri-
odo que antecede a recuperacao da
medula. As infeccoes bacterianas e
fingicas sao as mais comuns. Apos
a recuperacao do enxerto, infeccoes
virais e fingicas acompanham a
reacdo do enxerto contra o hospe-
deiro. Todos os sistemas podem ser
comprometidos. Com a evolucdo, a
doenca limita a recuperacao imuno-
légica e ocorrem alteracdes ocula-
res, fibrose pulmonar, insuficiéncia
renal, entre outros problemas. Infe-
lizmente, recidivas também podem
ocorrer e dependem da agressivida-
de da doenca antes do TMO.

Sou paciente de LMC e gostaria de
saber se ha indicagao de transplan-
te ou o tratamento com o Glivec é o
melhor caminho?
PAULO
O Glivec permanece como a melhor
alternativa para os pacientes recém
diagnosticados. A monitorizagdo é
fundamental. Ao final de trés meses,
a resposta hematolégica completa
deve ser documentada. Ao final de
um ano, a resposta citogenética e o
controle molecular podem auxiliar
naidentificacao de pacientes que po-
derdo ser candidatos ao transplante.
Nas fases mais avancadas, embora o
medicamento permaneca indicado,
a busca por um doador deve ser ini-
ciada mais precocemente.

Meu cancer é o Miolema Muiltiplo,

devo ou nao fazer exercicios? E se

puder, com que regularidade?
PALOMA
Paciente com mieloma mdultiplo
pode sim realizar atividade fisica,
mas devido ao risco de fratura pato-
l6gica, atividades que geram impac-
to, como corrida, jogos com bola e
de contato nao sao indicados.
A regularidade vai depender do seu
nivel de cansacgo e estdgio da doen-
ca. No geral, as atividades devem ser
realizadas no minimo duas vezes
por semana, mesmo que por curto
periodo e com baixa intensidade.

Minha esposa é paciente de LMC e
toma Nilotinib. J& é possivel vislum-
brar perspectivas de cura da LMC
a partir do tratamento com drogas
como Imatinib, Nilotinib e Dasatinib?
DECIO
Na LMC, todas estas drogas contro-
lam a doenca, mas ndo curam a pes-

soa. Ou seja, se a pessoa parar o remé-
dio, a doenca tem grande chance de
voltar. Isso ndo é novidade na medici-
na. Muitas doencas sdo controldveis,
mas nao curdveis. Porém, o que é
importante saber é que os pacientes
com LMC, antes destas medicacoes,
tinham poucos tratamentos e um
alto risco desta doenca progredir
para uma forma mais agressiva em
quatro, cinco anos. Hoje, jd temos
pacientes com mais de 10-15 anos,
tomando este remédio, e tendo
uma excelente qualidade de vida. E
existem muitas drogas novas sendo
testadas.

Existe algum protocolo para linfoma

de células de Manto? Tem cura?
RENATA
O linfoma de manto ainda é um
grande desafio para os hematologis-
tas. Ha protocolos (parecidos com o
que se utiliza para outros tipos de
linfoma), mas nenhuma é ideal para
linfoma de manto. A cura pode ser
obtida em casos em que se obtenha
remissao completa seguida de trans-
plante autélogo, mas principalmen-
te com transplante alogénico (de
doador).

Consultoria: Ana Claudia P. Silva, Assistente
Social do Hospital Sirio Libanés; Ana Paula
Oliveira Santos, Coordenadora do Comité
de Fisioterapia da Abrale; Dr. Daniel Tabak,
Coordenador Programa de Terapia Celular
da Clinica Sao Vicente Rio de Janeiro e
membro do Comité Cientifico Médico da
ABRALE; Dr. Guilherme Fleury Perini, Médico
Hematologista do Hospital Israelita Albert
Einstein e Dra. Maria Cristina M. Almeida
Macedo, Coordenadora do Ambulatério de
Linfoma do Instituto Brasileiro de Controle
ao Cancer (IBCC).
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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: abrale@abrale.org.br

“Com a ABRALE, a vida muda em todos os sentidos”

Hd quatro anos, Andrea Jaqueline Oliveira Jacini, 39,
ex-assistente de importacdo, descobriu que tinha leuce-
mia mieldide aguda. E foi logo na primeira consulta que
teve com o Dr. Fldvio Zuardi Jr. que foi orientada a procu-
rar a ABRALE. “Mas na época eu estava muito atordoada
e ndo queria saber de nada, falar com ninguém?”, conta.
Dois meses se passaram até que ela entrou no site da As-
sociacdo e 14 encontrou os depoimentos positivos de inu-
meros pacientes com cancer no sangue. “Os exemplos
de superacao sao fundamentais para a gente continuar
acreditado que o tratamento, por mais duro que seja, vai
dar certo.” Na prépria internet, ela fez o seu cadastro
e passou a ter uma rela¢do muito mais intensa com a

A vida é uma obra de arte.

ABRALE. Desde o contato humano, ao apoio psicolégico
e juridico também - uma vez que teve problemas com
o seu plano de saude. “A ABRALE foi rdpida, me indicou
uma solucdo imediata. Hoje tenho até um advogado in-
dicado pela Associacao.”

Com a medula regenerada, Andrea aguarda mais um
ano sem sintomas para dizer que estd livre da doenga.
“Mas continuo préxima da ABRALE e disponivel para
contar a minha histéria e ajudar no que for possivel.
Vocé nem imagina como a ABRALE foi e é importante
para mim - e para tanta gente. O trabalho feito por uma
equipe tdo eficiente e tdo amorosa muda a vida do pa-
ciente e da familia em todos os sentidos.”

iMerck Serono

MERCK
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SAC Merck Serono: 0800.113320

Antincio veiculado em junho de 2013.



B AGENDA

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

JUNHO

JULHO

AGOSTO

5,12, 19, 26 Apoio Psicolégico
Grupo de Mandalas

(busca de autoconhecimento

€ manejo da ansiedade).

Sede da Associagdo — Sao Paulo

6 CHAT ABRALE

Odontologia. Como evitar e tratar
a mucosite e outros cuidados com
a boca antes e durante o tratamento
contra o cancer.

Acesse www.abrale.org.br

14
Dia Mundial do Doador de Sangue

14 a 21

Semana Municipal de Incentivo
a Doacéo de Medula Ossea

20 CHAT ABRALE
Novidades no tratamento
das leucemias.

Acesse www.abrale.org.br

4 CHAT ABRALE

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

18 CHAT ABRALE
Enfrentando as questdes sobre
fertilidade e sexualidade antes
e apos o tratamento.

Acesse www.abrale.org.br

21e 22

1° Congresso Multidisciplinar
em Oncologia do Instituto

do Céncer Méae de Deus
Porto Alegre
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1 CHAT ABRALE

Como lidar com a fadiga
e outros efeitos colaterais
do tratamento oncoldgico.
Acesse www.abrale.org.br

15 CHAT ABRALE
Mieloma multiplo:
avangos no tratamento.
Acesse www.abrale.org.br

27

Dia do Psicologo

29 CHAT ABRALE
Entraves para o acesso
ao tratamento adequado
na Onco-Hematologia.
Acesse www.abrale.org.br

29 a1/09
XVII Congresso da SBTMO
Hotel Maksoud Plaza — Sdo Paulo

31

Dia do Nutricionista

ABRALE inovando mais uma vez
para ficar perto de voceé!l!

Revista ABRALE no seu celular ou tablet. Faca o download do
aplicativo e fique por dentro das novidades da onco-hematologia.

o
Disponivel ABRALE

para Download

E facil de usar e totalmente grétis! Acesse o aplicativo referente ao seu
dispositivo movel. Se preferir use o leitor QR Code de seu celular.

[
o 2orsle
100% de asiorpo-omndy

rouver TH dé chance
www abralsorg br

Mais informacaées:
abrale@abrale.org.br
08007739973
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Takeda na Oncologa: uma historia
marcada por Ciencia, Inovagio ¢ Paixao.



