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

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

MAS VOCE NAO ESTA SOZINHO!

Desde 2002, a ABRALE atua em prol dos pacientes de canceres no sangue (leucemia, linfoma,
mieloma muiltiplo e mielodisplasia), com a missao de oferecer ajuda e mobilizar parceiros para
que todas as pessoas com cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento.

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

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

m Profissionais capacitados para esclarecer duvidas pelo 0800-773-9973
ou abrale@abrale.org.br.

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

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

B Programas que visam a qualidade de vida e a obtencao do melhor
tratamento, como o Programa Doddi, realizado em parceria com
o Instituto Mauricio de Sousa, com o objetivo de facilitar a comunicacao
e a integragéo entre a crianga com cancer e a equipe de cuidadores.

B Apoio na busca de doadores nos bancos internacionais e nacional
de medula 6ssea, para aumentar as chances do paciente encontrar

Um pequeno gesto pode mudar uma historia. (m oador

EMS, lado a lado com os pacientes portadores de LMC ~ 6 ol B S S S e e

mudancas na legislacéo que beneficiem os pacientes onco-hematoldgicos.
. . L ) . B Nducleos Regionais com representantes em dez capitais brasileiras
Ao longo de quase 50 anos, a EMS vem construindo uma sélida histéria de pioneirismo (Belo Horizonte, Curitiba, Floriandpolis, Goiania, Porto Alegre, Recife,
e investimentos em tecnologia de ponta na industria farmacéutica. Ailo 6D JEncie, SEVEelr, $£0 PEUY © Sl 60 1les), G © ClelEie
. . . . ) de divulgar o trabalho da Associagdo e cadastrar novos pacientes.
Hoje, a EMS refor¢a seu pioneirismo sendo a 12 empresa nacional a apoiar 0s
pacientes portadores de Leucemia Mieldide Crénica no Dia Mundial da LMC.

Um pequeno gesto para marcar o inicio de uma nova historia. ENTRE EM CONTATO PARA USAR ESTES E OUTROS SERVICOS OFERECIDOS PELA ABRALE!
LIGUE PARA 0800-773-9973 OU MANDE UM E-MAIL PARA ABRALE@ABRALE.ORG.BR.
MAIS INFORMACOES EM WWW.ABRALE.ORG.BR.

EMS: lider ha sete anos consecutivos. A empresa que reinventa o mercado farmacéutico.
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m EDITORIAL

TRANSBORDANDO GRATIDAO

Queridos amigos,

Avida é o eterno presente. Precisamos valorizar o tem-
po de nossa jornada, como oportunidade preciosa para
aprimoramento e fortalecimento espiritual. Esta é a nossa
esséncia divina e eterna.

Durante este processo de crescimento intimo, somos
surpreendidos por infinitos momentos de alegria, comemo-
racdo e conquistas. Mas, infelizmente, coisas que ndo sonha-
mos e nem programamos, acontecem.

Muitas vezes temos um problema, ou uma grande difi-
culdade, e ndo muito distante alguém tem a solucio. F neces-
sdrio acreditar, buscar, se empenhar e procurar se conectar
com ideias de animo, otimismo e esclarecimento.

H4 pouco mais de uma década, criamos a ABRALE com
objetivo de ampliar as chances de cura, acesso aos trata-
mentos e qualidade de vida dos que se deparam com o ines-
perado diagndstico de um cancer de sangue. Desde entao,
trabalhamos intensamente para construir pontes entre os
que precisam corajosamente enfrentar a doenca e os que
podem auxiliar.

Nosso compromisso € lutar para evitar mortes, minimi-
zar demora e erros de diagndstico, compilar e disseminar
informacoes, acolher duvidas, ansiedades, colaborar para
a conscientizacdo dos pacientes e familiares, apoiar a am-
pliacdo da humanizacdo e assertividade dos tratamentos,
lutar para garantir o respeito aos direitos dos pacientes e
transparéncia nas definicoes politicas e gestao dos recursos
publicos, etc.

Sdo muitos os esforcos com objetivos semelhantes ou
complementares aos da ABRASTA e ABRALE, mas é muito
importante consolidar estas iniciativas e organizd-las para
que os pacientes de todo o pais possam conhecer, fazer
parte e colaborar com esta troca enriquecedora de conhe-
cimento e energias.

Nossa equipe procura entender e contribuir com as
demandas apontadas por todos os hospitais que atendem
pacientes com cancer de sangue e auxiliar o governo a con-
centrar esfor¢os para o avan¢o e implementagao das leis.
Procuramos, com o auxilio de muitos, monitorar a quali-
dade de servicos de saude e o aprimoramento dos conheci-

mentos dos médicos e profissionais da satde.

As manifestacdes populares que aconteceram indicam
que a populacdo precisa e pede por melhorias na saude.
Confiamos que isto sé serd possivel com a contribuicao co-
letiva e unido de forgas, saberes e talentos complementares.

Diariamente somos tocados por testemunhos de pesso-
as que com muita fé, coragem e confianca, enfrentam as
limitacoes que a satide lhes imp6s. Muitissimos triunfam e
isto nos inspira a continuarmos dedicando 100% de esfor¢o
onde existir 1% de chance. Que todos possamos ter um final
feliz nesta abengoada jornada!

Esperamos que as informacgoes cuidadosamente orga-
nizadas por nossa equipe de comunicac¢do e edi¢do sejam
muito valiosas para vocé. Sdo iniumeras novidades. Nao dei-
xe de nos enviar sugestoes, compartilhar sua historia, parti-
cipar e lutar pelos seus sonhos.

Muitissimo obrigada a todos que confiam, trabalham,
inspiram, se dedicam, doam, colaboram, acreditam e im-
pulsionam os programas da ABRASTA e ABRALE. Nao pode-
mos deixar de fazer todo o bem que estiver ao nosso alcance
e sermos gratos pela oportunidade da existéncia.

Um brinde a vida, transbordando gratidao!
Abraco carinhoso,

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE
e da ABRASTA
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A POLEMICA DO TMO

LIMITACAO DE REGISTRO DE DOADORES DE MEDULA
CAUSA DISCUSSAO NO ENCONTRO COM MEDICOS E PACIENTES

A 82 Conferéncia de Onco-Hematologia, organizada
pela ABRALE, em junho, trouxe uma pergunta a tona,
diante da insatisfacdo dos familiares de pacientes
que aguardam um doador de medula compativel
para TMO: por que, em 2012, o Ministério da Saude
estabeleceu um limite de 270 mil novos doadores de
medula por ano?

“O objetivo é organizar melhor as campanhas
e o planejamento futuro dos recursos aplicados
nos transplantes”, afirma o médico Luis Fernando
Bouzas, diretor do Cemo-Inca (Centro de Transplante
de Medula Ossea do Instituto Nacional de Cancer).
Ele lembra que o Brasil tem o terceiro maior
registro de doadores do mundo, com 3 milhdes de
nomes, e dados mal cadastrados estavam gerando
desperdicio, j4 que os exames de compatibilidade
(HLA) necessdrios para cada doador sdo pagos pelo
Sus.

O que é um cadastro mal feito? Hd oito anos, a
terapeuta Rosali Batista Ramalho Cortez, 53 anos,
cadastrou-se como doadora de medula 6ssea. Anos
depois, quando Rosali contatou o Redome (Registro
Nacional de Doadores de Medula Ossea) para atuali-
zar seus dados, descobriu que seu nome ndo consta-
va na lista que reune todos os doadores de medula
do pais.

Diante de histérias como estas, foram feitas
mudanc¢as no processo de doacdo. Em 2011, o Inca
(Instituto Nacional de Cancer) mudou o sistema de
cadastro de novos doadores, que passou a exigir

mais dados, para evitar que ocorressem registrados
sem o devido controle técnico, o que dificulta a
localizacao do doador. Na sequéncia, veio a politica
do “menos é mais” — desnecessdria se houver correta
administracdo dos recursos nesta drea.

NOVO ENCONTRO

O XVII Congresso da SBTMO aconteceu de 29
de agosto a 1° de setembro, em Sdo Paulo. Sob a
presidéncia do Dr. Frederico Dulley e com grande
esforco das Comissoes Organizadora e Cientifica
da Sociedade Brasileira de Transplante de Medu-
la Ossea (SBTMO), o evento contou com uma pro-
gramacao voltada para a prdtica do transplante
de células-tronco hematopoiéticas, sob o aspecto
multidisciplinar e experiéncia adquirida pelas
equipes dos centros nacionais e jd bem reconhe-
cida internacionalmente.

Com o desenvolvimento das técnicas e pro-
gramas de qualidade e certificacdo, também foi
abordada a terapia celular e os temas relaciona-
dos aos laboratoérios. Mais informacoes nas proxi-
mas edicoes da Revista Abrale.
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NOVO ESTUDO

IDOSOS COM ALZHEIMER TEM MENOS RISCO
DE TER CANCER - E VICE-VERSA

A informacio vem de um estudo publicado
no jornal Neurology, da Academia Americana de
Neurologia. “O numero de idosos com Alzheimer
ou cidncer aumentou exponencialmente, entdo
entender o mecanismo por trds da relacdo entre elas
talvez nos ajude a desenvolver novos tratamentos para
as duas doencas”, disse o autor da pesquisa, Massimo
Musicco, do Conselho Nacional de Pesquisa da Itdlia,
em Mildao. O estudo contou com cerca de 205 mil
pessoas do norte da Itdlia, com idade a partir de 60
anos, que foram analisadas por seis anos. Durante
o periodo, 21.451 pessoas tiveram algum tipo de
cancer e 2.832 desenvolveram mal de Alzheimer.

© © ¢ 0 00000 000000000000 00000000000 00000000000 0000000000000 0000000000000 0000 0000

Pesquisa, Desenvolvimento e InovacQo
Apostando no futuro.

No total, apenas 161 pessoas sofreram com as
duas doencas, enquanto o nimero esperado baseado
na ocorréncia na populacdo geral seria de 281
pessoas com cancer e 246 com Alzheimer. O risco
de cincer em pessoas com Alzheimer foi reduzido pela
metade, enquanto o risco de Alzheimer em pessoas
com cancer foi 35% menor.

O mesmo resultado foi encontrado em pessoas que
morreram durante o estudo e as que permaneceram
vivas, controlando a possibilidade de que a esperanca
reduzida causada pela primeira doenca, ird afetar a
probabilidade de desenvolvimento da segunda.
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PRODUTOS QUIMICOS FARMACEUTICOS LTDA.
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E NOTAS

BISTURI INTELIGENTE

CIENTISTAS CRIAM INSTRUMENTO QUE DETECTA EM SEGUNDOS
SE O TECIDO CORTADO E CANCEROSO

A medida promete mais eficicia em cirurgias no
futuro. Isso por que, muitas vezes, os cirurgides nao
conseguem enxergar onde os tumores terminam e o
tecido sauddvel comeca — e algumas células cancerigenas
acabam ficando para trds.

O aparelho, feito por pesquisadores do Imperial College
London, aquece o tecido e analisa a “fumaca” produzida
a partir desse aquecimento com um espectréometro de

massa. Os resultados saem em trés segundos.

Um estudo analisou o desempenho do bisturi em
amostras de tecidos retiradas de 91 pacientes com 100%
de eficdcia, segundo publicam os pesquisadores na revista
Science Translational Medicine.

Zoltan Takats, inventor do aparelho, diz que pretende
fazer um teste com até 1.500 pacientes com varios tipos
de cancer. Os estudos devem levar de dois a trés anos.

lairn Walawal| a 2810 matros doealtituds,
no topo do Monte Horaima
0 Centro Paulista de Oncologia esta sempre atualizado sobre as melhores

praticas realizadas no Brasil e no mundo, por iss0, nosso amigo e paciente

Jairo Waiswol foi o primeiro no Brasil a receber o tratamento que mudou

ACREDITADO

EXCELENCIA - p : TP T T T 1
B i a histona dos linformas, ha mais de 15 anos. Hoje ele & diretor v luntario na
ONA I..q E ABRALE, fortalecendo a parceria que temos desde o inicio da ONG
Wrmresinen Mais uma, das muitas histérias que termos orgulho de contar nesses

30 anos de cuidado integral ao paciente.

www.cponco.com.br
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UM DIAGNOSTICO PRECOCE E
ESSENCIAL PARA QUEM BUSCA
QUALIDADE DE VIDA

Na sindrome mielodisplasica,

ou simplesmente SMD, ha uma
producao alterada das ceélulas do
sangue na medula éssea. Caso
nao seja detectada a tempo, pode
evoluir para uma leucemia.’

Conheca os sinais/sintomas que
podem caracterizar uma SMD:'2

Anemia e/ou palidez

Cansaco e/ou falta de folego

Sangramento prolongado
em cortes e machucados

Infeccoes

Hoje é possivel tratar a SMD com
medicamentos que proporcionam melhora
da funcao fisica, redugao do cansaco e,
em muitos casos, evitam a necessidade
de transfusdes de sangue'.

Converse com o seu médico.

VDZ_AN/AGO13

1- Maria Christina P. Maioli et al - SINDROMES MIELODISPLASTICAS (SMD) - Revista Hospital Universitario Pedro
Emesto, UERJ - Ano 11, Janeiro a Margo de 2012, pag. 24-36. 2- Magalhdes SMM et al - Sindromes mielodisplasicas -
Protocolo de exclusdo - Rev. bras. hematol. hemoter. - 2004,26(4):263-267

United Medical Ltda. WM&
CC@'IC Av. dos Imarés, 401 - So Paulo - SP - 04085-000 i
Tel.: 11 5090 7233 - Fax.: 11 5090 7239 - SAC: 0800 770 5180 N
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www.unitedmedical.com.br - sac@unitedmedical.com.br
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B NOTAS

PERDER CABELOS E LUTO

POR QUE A CONSEQUIAEINCIA DA QUIMIO MEXE TANTO
NO PSICOLOGICO DA MULHER

Muito tem se falado sobre os cabelos da atriz
Marina Ruy Barbosa, a Nicole da novela Amor a Vida. A
personagem foi diagnosticada com cancer e o assunto
sobre a perda de seus cabelos passou a ser muito
divulgado, trazendo a tona a discussdo sobre o quanto
mexe com o emocional da mulher ficar careca devido
a quimioterapia. Segundo a psicéloga Natdlia Baratta,
da Oncoclinica, quando a mulher perde os fios durante
o tratamento, ela entra em um “processo” de luto e o
adoecimento se concretiza na vida real, ndo somente
para a paciente, mas para as outras pessoas. Mas fazer

quimioterapia ndo é sindénimo de perda de cabelos, que
sé acontece porque alguns medicamentos atacam as
células que se multiplicam rapidamente, o que inclui
as boas e as ruins. “A quimioterapia age no ciclo celular
e inibe a reproducdo. Os glébulos brancos, cabelos,
células do intestino e as que revestem o aparelho
gastrointestinal também sdo afetados”, explicou. Por
isso, surgem os efeitos como enjoo, ndusea e perda de
pelos e cabelos. A boa noticia é que, em cerca de quatro
semanas apés a ultima sessdo, os primeiros fios jd
voltam a aparecer, geralmente, com uma nova textura.
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Quanto mais cedo diagnosticar,
maiores sao as chances de cura.

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

Referéncia Bibliografica: 1. Sociedade Brasileira C

JUNTOS CONTRA O LINFOMA

ancerologia. Disponivel em:
sbcancer.org.br/home2/site/index.phpor

=com_content&viey

article&id=120. Acessado em 08/03/2013.
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E NOTAS

TERAPIA QUELANTE DE FERRO

PACIENTES QUE REALIZAM TRANSFUSOES DE SANGUE PERIODICAS
PRECISAM FAZER TRATAMENTO PARA EVITAR O EXCESSO
DA SUBSTANCIA NO ORGANISMO

A talassemia é um tipo de anemia hereditdria, provocada
por uma falha genética que leva a mal formacdao da
Hemoglobina, proteina encontrada nas hemadcias (ou células
vermelhas) do sangue, responsdvel pelo transporte do
oxigénio a todas as células, tecidos e 6rgaos do corpo humano.

O tipo mais grave da doenca é a talassemia major,
que tem por tratamento transfusoes de sangue a cada 20
dias, em média, por toda a vida. As repetidas transfusoes
acabam por gerar excesso de ferro no organismo, levando
a um acimulo em érgdos como coracao, figado, pancreas,
tireoide e hipdfise. Pessoas que dependem de transfusoes
chegam a ter um excesso de ferro de 4 a 10 gramas por ano
(o normal é de 2 gramas).

Por este motivo, é fundamental que os pacientes facam
a quelacao do ferro, usando medicamentos especificos. A
deferoxamina (Desferal) foi o primeiro quelante de ferro a
ser desenvolvido. Mais recentemente, foi apresentado seu
genérico, o mesilato de deferoxamina (Cristalia), também
administrado de forma subcutanea.

Além destes, também hd dois quelantes orais: o

deferiprone (Ferriprox), que ap6s diversos estudos, foram
constatados excelentes resultados quando associado ao
deferoxamina em pacientes com sobrecarga de ferro
cardiaco ou com niveis de ferritina muito elevados, e o
deferasirox (Exjade), importante para a reducdo do ferro
hepdtico e cardiaco. Este tltimo ndo deve ser combinado
com outras terapias quelantes — a seguranca para o uso
desta maneira ainda nao foi estabelecida.

Segundo a Dra. Sandra Loggetto, a terapia quelante
deve ser individualizada e seu uso vai depender das
quantidades de ferro no figado e coracdo, avaliadas pela
ressonancia magnética com T2*. “O médico é quem ird
dizer qual o melhor tratamento, explicando os efeitos
colaterais e como deve ser o acompanhamento clinico.
O paciente precisa conversar com seu médico, esclarecer
suas duvidas, ndo desistir e saber que a quelacao é parte
fundamental do tratamento e para sua qualidade de vida”,
explicou.

Para mais informacoes sobre a talassemia e seu trata-
mento, acesse: www.abrasta.org.br.
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7 PERGUNTAS SOBRE HPN

E AS RESPOSTAS SOBRE CAUSA, SINTOMAS E TRATAMENTOS
DA HEMOGLOBINURIA PAROXISTICA NOTURNA

1 0 que ¢ Hemoglobiniiria Paroxistica Noturna (HPN)?

E uma anemia hemolitica crénica adquirida, rara e
de curso clinico varidvel. E causada por uma mutacio das
células tronco na medula 6ssea, produz plaquetas e glébulos
vermelhos defeituosos, causando perigosos codgulos no
organismo e anemia grave. A cada 1 milhao de casos, a HPN
ocorre entre 5 a 15 pessoas de qualquer idade, embora seja
mais comum entre os adultos. O risco de morte € elevado.

2 0 que causa HPN?

A alteracdo, ou mutacao, no gene PIG-A, de uma unica
célula-tronco na medula éssea. Nas pessoas com HPN, essas
células se multiplicam rapidamente e produzem glébulos
vermelhos defeituosos, que sdo destruidos continuamente.

3 Quais sdo os sintomas de HPN?

H4 uma variedade de sintomas, dentre eles, anemia,
risco de codgulos sanguineos, falha renal, cansaco extremo,
dores na barriga, dificuldade de engolir.

* Hemolise: quebra, ou destruicdo, das células verme-
lhas do sangue, que causa anemia, estreitamento dos vasos
sanguineos, fadiga intensa, dor no térax ou abdome e au-
mento do risco de trombose.

* Trombose: ocorre quando um codgulo de sangue vai
para uma veia e pode se manifestar em artérias (infarto do
coracdo, derrame cerebral) e veias (trombose pulmonar, ce-
rebral, no figado).

» Baixa contagem das células do sangue: os sintomas da
HPN sdo causados pela baixa contagem de células sangui-
neas. Como existe associacdo com outras doencas na medu-
la (aplasia medular e alteracdes de producao chamadas de
mielodisplasia), pode existir diminuicdo das outras séries.

4 Como o médico descobre que uma pessoa tem HPN?

As pessoas com HPN podem ter sintomas por vdrios
anos antes de se obter um diagnéstico correto. Por isso o
Grupo de Interesse Internacional em HPN definiu grupos
de risco, e sdo eles: anemia hemolitica coombs negativo,
aplasia de medula 6ssea, mielodisplasia, trombose de causa
inexplicada e diminuicdo de uma série sanguinea sem
explicacdo. Além disso, as células HPN podem ser baseadas
em critérios da citometria de fluxo: células tipo I, Il ou III.

S Como ¢ feita a classificagdo das células nesses trés grupos?
O teste chamado citometria de fluxo permite saber se

hd proteinas faltando nas células vermelhas do sangue. Este

exame é considerado definitivo para diagnéstico da HPN.

6 Que outros testes podem ser feitos?

Podem ser feitos alguns teste laboratoriais, como o
hemograma completo, ferritina e biépsia da medula 6ssea.
Além disso, o médico pode procurar por sinais de destruicao
dos glébulos vermelhos.

7 Quais sdo os tratamentos para HPN?

HPN é uma doenca cronica e a tnica cura conhecida
até o momento é o transplante de medula 6ssea. Outros
tratamentos sdo planejados para aliviar os sintomas, porém
sdo considerados paliativos.

* Tratando hemolise e anemia: o tratamento inclui
transfusdes de sangue, ferro, dcido félico, fatores de
crescimento e andrégenos. O tratamento dirigido contra a
causa da doenca é o inibidor do complemento Eculizumabe.
Um resumo das opg¢odes histéricas vem a seguir.

 Transfusdes de sangue: o paciente recebe sangue total
ou plaquetas para melhorar a anemia.

* Terapia com ferro: a hemdlise pode levar a uma falta
de ferro no organismo, o que torna mais dificil para a
medula éssea produzir glébulos vermelhos. Caso a pessoa
ndo faca transfusdes regulares de sangue, terd que tomar
comprimidos de ferro.

« Acido félico: a vitamina do complexo B ajuda a medula
Ossea a produzir células sanguineas normais.

» Fatores de crescimento: sdo substancias quimicas
naturais do organismo, que fazem com que a medula 6ssea
produza células sanguineas, além de reduzir a necessidade
de transfusdo sanguinea.

* Andrégenos: sao hormonios masculinos naturais, que
podem fazer a medula dssea produzir mais glébulos verme-
Ihos, melhorando a anemia.

* Bloqueio do Complemento: a eficdcia clinica e a segu-
ranca do anticorpo monoclonal humanizado (Eculizuma-
be) foram demonstradas em vdrios estudos, apresentando
reducdo significativa da hemdlise, com aumento dos niveis
de hemoglobina, e diminuicdo da dependéncia transfusio-
nal, risco absoluto de trombose, além de menos fadiga e au-
mento da qualidade de vida.

Em 2002, foram publicados os primeiros trabalhos des-
crevendo este medicamento, primeira droga a demonstrar
eficicia no tratamento contra HPN e, por isto, aprovada
pela Comissdao Europeia e pelo Departamento de Alimentos
e Drogas Americano em 2007.

e Transplante de medula 6ssea (TMO): se os outros
tratamentos ndo surtiram efeito em parar a hemolise, os
codgulos sanguineos ou a insuficiéncia de medula 6ssea,
o transplante de medula 6ssea alogénico pode ser indicado.
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TER MENTE E ESPIRITO AJUSTADOS E FUNDAMENTAL PARA
GARANTIR AJUDA EFETIVA NA LUTA CONTRA O CANCER

eceber o diagndstico de
cancer é certamente uma
situacdo pela qual nin-
guém quer passar. Pacien-
tes que passaram por isso
descrevem o momento como “o pior
dia que vivi”, “pensei que ia morrer”,
“chorava sem parar”, “vi minha vida
acabar”. Mas ter todas essas reacoes é
absolutamente normal, explica a Dra.
Maria da Gléria Gimenez, psicéloga e
membro do Comité de Psicologia da
ABRALE. “O diagnéstico é o momento
de se abalar mesmo. Mas depois é pre-
ciso deixar todas essas emocoes nega-
tivas para trds e focar nas positivas.”
Equilibrar-se emocional e mentalmen-
te e ndo dar ouvidos aos pensamentos
ruins pode, de fato, contribuir para a
cura do cancer.

“Todos temos dentro de nés recur-
sos proprios para combater momen-
tos de dificuldade. Se eles ja foram
usados em situacdes de crise no pas-
sado, a tarefa é apenas aciond-los. Se
nao, a pessoa vai ter que usar o proces-
so da doenca para descobrir onde esta
essa sua forca”, conta a Dra. Gléria.
Ela afirma que as formas podem ser
diferentes, jd que uns preferem con-
versar, outros tém necessidade de bus-
car ler sobre o assunto e outros ainda
preferem meditar. “Mas algo que aju-
da muito é construir uma relacdo de
confianga com as pessoas que cercam
o paciente e com seu médico e a equi-
pe de apoio.”

A psicologa diz ainda que de for-
mas e em tempos diferentes, todas as
pessoas sdo capazes de chegar a esse
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equilibrio. Os pacientes de cancer sdo
geralmente pessoas fortes, que ao pas-
sarem por aquilo servirdo como exem-
plo.

MITO OU VERDADE?

Mas serd que pensar no organis-
mo sendo curado pode realmente
influenciar no funcionamento do
corpo? “Inumeras pesquisas médi-
cas e cientificas estdo ai para provar
que quando a pessoa estd mais bem
resolvida emocionalmente o sistema
imunolégico funciona melhor. Isso
acontece porque através da transmis-
sdo de emocdes para os componen-
tes do corpo sdo acionadas as células
imunolégicas, que se fortalecem para
combater a doenca”, afirma a psicé-
loga. Segundo ela, pacientes oncolé-

gicos que meditam, por exemplo, tém comprovadamente
menos chance de ter uma recidiva da doenca. Além disso,
0s pacientes que exercitam o seu psicolégico apresentam
menores efeitos colaterais aos tratamentos pesados como
quimio e radioterapia. “Uma pessoa ansiosa, negativa, tem
o corpo em constante estado de alerta, e com as medica-
cOes reage mais instantaneamente, tendo vomitos, nduse-
as, dores e outros sintomas mais exacerbados.”

Por outro lado, a profissional adverte, o paciente é res-

Ana Maria Maya Ribas, 68 anos
Séao Paulo

ponsdvel por ajudar no tratamento e ndo pelo resultado
dele. “E é preciso saber que tem gente que ndo vai se curar
simplesmente porque estd na hora de morrer. O mito é
acreditar que se for equilibrado vai ser eterno e sauddvel
para sempre.”

Conheca aqui histérias de pacientes que venceram o
susto do diagndstico de cancer e treinaram sua mente para
focarem no que realmente importa: a cura. l

‘ ‘ A suspeita de que poderia ter leucemia veio no dia
do aniversario do meu filho, e a confirmagéo dois
meses depois, com o diagnodstico de leucemia
mieloide cronica. Fiquei chocada, triste e com medo.
Mas descobri que era possivel vencer, desde que
tivesse uma postura de aceitacao e enfrentamento.
Acredito que minha fé em Jesus e minhas oracdes

me ajudaram a seguir com mais coragem e sem
revolta. O amor e o0 apoio dos meus filhos também
foram fundamentais para eu conviver melhor com a
doenca, assim como o contato com outros pacientes
que conheci atraves da ABRALE. E atribuo boa parte
desse equilibrio que encontrei também a confianca
que tinha no meu médico, que foi um grande parceiro
nessa luta. Hoje estou bem, nao tenho sintoma algum
e levo uma vida praticamente normal. Adotei uma

FOTO ARQUIVO PESSOAL

alimentacéo saudavel, que também contribui para o
corpo estar em equilibrio. Ter a mente positiva e se
colocar em comunhao com Deus sao 0s principais
trunfos para ndo se deixar abater.”
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Bianca Prescovia, 16 anos
Belo Horizonte
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‘ ‘ Ha quase dois anos descobri que tinha leucemia

linfoide aguda subtipo T. Foram dias de angustias e
tristezas. Sempre fui muito alegre e positiva, mas o
decadron (cortisona) mudava o0 meu humor e fazia
com que eu ficasse irreconhecivel. SO pensava
na morte e queria ficar o dia inteiro na cama. De
fato, no momento do diagndstico néo & possivel
controlar tudo de ruim que pensamos, mas se
pararmos por alguns dias, colocarmos a cabeca no
lugar € possivel sim manter o equilibrio. E foi o que
fiz. Quando comecou o periodo de internacdes,
me foquei nas coisas boas e descobri 0 que existia
de melhor em mim: fé, coragem, meus amigos
de verdade e o0 quanto é bom ajudar o proximo.
Se eu chorei trés vezes em uma internacéo de
37 dias foi muito, porque a maior parte do tempo
eu estava sorrindo e fazendo festa com minhas
perucas coloridas. Também me apeguei a Deus
(n&o a crencas). Eu digo que devemos ter sempre
foco, forca e fé. Se quiser chorar, chore!l Mas
depois levante a cabeca. O equilibrio mental e o
pensamento bom me ajudaram a ser mais forte do
que imaginava. Hoje estou em manutencao, mas
nao tenho duvidas de que vou vencer o cancer.”
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Meércia Maria, 29 anos
Fortaleza

‘ ‘ Recebi o diagndstico de linfoma de Hodgkin em

outubro de 2011. Comecei o tratamento que durou
sete meses, reagi bem, fiz toda a bateria de exames,
mas apdos quatro meses tive recidiva. Quando vi a
tomografia, cheia de nddulos, logo pensei: morri.
Foi dificil lidar com a situacao. A minha rotina foi virada
do avesso. Mas eu nao podia parar. Com o tempo,
espiritualidade e apoio psicolégico profissional,
conforme eu descobria 0 que me fazia mal, tomava a
decisao de ignorar e focava em outros pensamentos.
E assim tudo foi se ajeitando dentro de mim. Hoje,
fiz o transplante de medula 6ssea e estou confiante
de que me mantendo em busca desse equilibrio vou
responder melhor ao tratamento.”

MENTE FORTE

Ha um treinamento para pensar positivamente

O método chama-se visualizagéo dirigida e consiste  préprio paciente ja curado. “E um método bastante
em um profissional “narrar” pensamentos positivos. eficaz, uma vez que o cérebro responde mais

O paciente, com os olhos fechados, comeca a rapidamente a imagens do que a palavras”, explica
visualizar mentalmente as células cancerigenas e a psicdéloga.

depois as células imunolégicas se fortalecendo.

O processo pode ser gravado e reproduzido em

Elas entdo atacam o tumor, acabando com cada casa. “Sugerimos que o exercicio seja feito de duas

uma das células malignas.

a trés vezes por dia em um periodo de 21 dias

Ai, vem a imagem do corpo limpo da doenca, e o  seguidos.”
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PROGRAMA PRIMEIRO
PARCEIRO APROXIMA
PACIENTES CURADOS,
OU EM REMISSAO,
DE OUTROS, RECEM
DIAGNOSTICADOS,
PARA LEVAR
ESPERANCA

E FORCA AOS

QUE ENFRENTARAO
A DOENCA

m 2009, a médica Vera
Lucia D’Anna, de Campi-
nas, recebeu a pior noticia
de sua vida: seu filho Gui-
l— lherme, de 20 anos, estava
com um linfoma. Como geralmente
acontece quando um diagndstico as-
sim é dado, o jovem, sua mae e toda
a familia enfrentaram um periodo de
tristeza, incertezas e medo. E foi neste
momento que Vera e seu filho foram
apresentados, por meio da ABRALE, a
um jovem que jd havia se curado da
mesma doenca de Guilherme. “O con-
tato com um ex-paciente foi essencial
para minha familia. Poder fazer per-
guntas, perceber que nao estdvamos
sozinhos e, principalmente, ver que
uma doenca assustadora pode, sim,
ser curada nos fez muito bem e facili-
tou nossa aceitacdo”, conta a médica,
que nos anos seguintes dedicou-se a
cuidar do filho, até que ficasse curado.
“Apesar de dificil, lutamos contra a
doenca com tranquilidade, e acho que
isso s6 foi possivel por toda a ajuda
psicoldgica que recebemos. Conversar
com uma pessoa que passou por algo
muito semelhante ao que estdvamos
passando nos deu forgas e esperanca.”
E foi exatamente para ajudar outras
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A MISSAO DO PROGRAMA E ESCLARECER DUVIDAS,
DIVIDIR HISTORIAS E FACILITAR A TRAJETORIA
DO TRATAMENTO E DA SUPERAGCAO DA DOENGCA

familias como a de Vera que a ABRALE se empenhou para
implantar no Brasil o Primeiro Parceiro, programa origi-
nalmente desenvolvido pela Leukemia Society dos Estados
Unidos que aproxima ex-pacientes ou familiares daqueles
recém-diagnosticados, com o objetivo de estimular a espe-
ranca e prover informacdes sobre os recursos necessarios
ao tratamento. Tanto os pacientes quanto seus familiares
apresentam extrema vulnerabilidade no periodo que se se-
guem ao diagndstico, e o ex-paciente e familiar sdo vistos
com credibilidade e legitimidade por esses recém-diagnos-
ticados, uma vez que ocorre um processo natural de identi-
ficacdo, explica o Comité de Psicologia da ABRALE.

COMO FUNCIONA

Na prdtica, o Programa se constitui de um grupo de vo-
luntdrios que sdo treinados para ter conversas com pacien-
tes ou familiares de recém-diagnosticados com cancer do
sangue, munindo-os com informacdes objetivas sobre ca-
minhos a serem trilhados pelos novos pacientes diante das
dificuldades esperadas ou jd manifestas. Essas conversas
duram aproximadamente uma hora e sdo feitas por telefo-
ne, em no maximo duas oportunidades. O programa nao

se destina a fazer aconselhamento médico nem a criar um
relacionamento duradouro entre voluntdrios e pacientes,
mas apenas a esclarecer duvidas, dividir histérias e facili-
tar a trajetéria do tratamento e da superacao da doenca.
Hoje, na equipe de voluntdrios do Primeiro Parceiro estd,
justamente, a médica Vera Lucia, mae do ex-paciente Gui-
lTherme. “No meio do medo e das incertezas que vém logo
ap6s o diagndstico, trocar experiéncias com alguém que
viveu a mesma dor é muito positivo. Acredito que é exata-
mente isso que nds, voluntdrios, levamos aos pacientes”,
conta a médica.

DE AJUDADAS A AJUDANTES

Quando surgiu a oportunidade de fazer parte do pro-
grama, ela ndo titubeou, uma vez que jd havida recebido
os beneficios estando do outro lado. Hoje, sente-se ainda
mais privilegiada por poder ajudar. “Falo com pessoas de
diversas localidades, com doencas, idades e histérias de
vida completamente diferentes, mas que tém algo em co-
mum comigo: o diagndstico de uma doenca assustadora.
E o mais interessante nessa troca é perceber que apesar de
diferencas falamos a mesma lingua, e entendemos o que

Voluntéarias do programa Primeiro Parceiro: Vera Lucia e Susana Elena Koszka com os filhos.
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os pacientes estdo passando. Ao mesmo tempo, eles nos
véem como um sopro de otimismo no meio de um mo-
mento cheio de incertezas, e se sentem muito mais a von-
tade para colocar suas emocoes, medos e duvidas, porque
sabem que do outro lado da linha estd alguém que jd viveu
aquilo”, conta Vera Lucia.

A paisagista Susana Elena Koszka, de Sdao Paulo, tam-
bém é uma mae de ex-paciente que hoje ajuda outros fa-
miliares e jovens a enfrentarem esse periodo dificil como
voluntdria do Primeiro Parceiro. Seu filho, Andreas, tinha
apenas 4 aninhos quando foi diagnosticado com linfoma
ndo-Hodgkin. Ele foi submetido a uma cirurgia de remocao
do tumor de mediastino e em seguida completou o trata-
mento com quimio e radioterapia. “Isso tudo aconteceu hd
32 anos, e hoje Andreas é cirurgido gastro, trabalha em va-
rios hospitais de Sdo Paulo e estd desenvolvendo novas téc-
nicas cirurgicas de transplante de intestino”, conta a mae
orgulhosa, que embarcou no Programa logo no inicio. “Eu
e os outros voluntdrios tivemos um treinamento para nos

familiarizarmos com os métodos psicolégicos que seriam
usados durantes as ligacoes feitas aos parentes e pacientes,
e também recebemos um material de apoio com apostilas
e livretos com a descricdo das doencas e tratamentos com
que poderiamos nos deparar durante os contatos telefo-
nicos”, relembra Susana, que ajudou inclusive a angariar
mais voluntdrios. “Poder transmitir fé e esperanca ao pa-
ciente através da minha experiéncia vivida é uma grande
satisfacdo. E o momento logo apds o diagnéstico é o mais
propicio para isso. E como ‘malhar o ferro enquanto estd
quente’ - a pessoa estd muito assustada, mal consegue pro-
nunciar a palavra cancer, e portanto ventos de esperanca
sdo muito bem recebidos.”

Os beneficios, como se vé, sio inquestiondveis, para
ambos os lados. Os pacientes e familiares se sentem aco-
lhidos e mais esperanc¢osos quanto ao que irdo enfrentar,
e os voluntdrios se sentem gratificados e satisfeitos por po-
derem oferecer a outras pessoas aquilo que lhes foi util du-
rante sua propria experiéncia. M

PARA PARTICIPAR
Como pacientes e voluntarios se envolvem com o programa

* Para ser voluntario: € preciso ter vivenciado em si
mesmo, ou em pessoa com quem tem vinculo familiar
(filho, conjuge, irméo, etc.), algum tipo de cancer no
sangue, e o paciente em questado ter terminado o
tratamento ou estar em remissdo da doenca. Além
disso, a equipe de psicologos da ABRALE avalia nos
candidatos ao voluntariado qualificacdes pessoais
como: ter habilidade de escutar e se identificar
com o paciente/familiar atendido; saber discernir
claramente quais sentimentos e informagdes deve
ou nao dividir e ter compreensao e respeito sobre a
confidencialidade dos assuntos tratados.

* Pacientes e familiares recém-diagnosticados:
geralmente chegam até o Primeiro Parceiro de uma
das seguintes formas: espontaneamente, por terem
sido informados a respeito; por encaminhamento
dos representantes da ABRALE nos diversos centros
de tratamento dos pais; por indicagdo de amigos ou
conhecidos ou por sugestao de seu médico.

* Faca contato: para participar, seja como paciente
ou como voluntario, é preciso ligar para 0800 773
99 73 ou enviar um e-mail para abrale@abrale.org.br
mostrando o interesse no programa.
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A Doa Jabuticana

PESQUISAS REVELAM QUE ALGUNS COMPOSTOS
NA CASCA DA FRUTA REDUZEM EM ATE 50%
CELULAS CANCERIGENAS DE LEUCEMIA

om o final do inverno e o inicio da primavera,

uma certa drvore frutifera presente exclusi-

vamente no Brasil fica coalhada de bolinhas

pretas, escuras, doces. Ah, que pena de quem

nunca pode subir numa frondosa jabutica-
beira e, 14 mesmo, colher as frutinhas no esquema 3 por 2
(manda 3 para vasilha e 2 para o bucho).

Tipica dos quintais de antigamente, origindria da
Mata Atlantica, hoje encontram-se jabuticabeiras até em
vasos posicionados em local claro e ventilado nas grandes
varandas dos edificios. Uma maneira de trazer a vida
tranquila do interior para os grandes centros — até mesmo
para aqueles que nunca vivenciaram a tal questdo. Conta-
se uma histéria curiosa: ja foi tradicao o aluguel de pés
de jabuticaba, o que permitia a colheita e 0 consumo de
todas as frutas de um dado pé durante um certo periodo
de tempo.

Com jabuticaba, prima brasileira das “berries” dos pai-
ses frios — como framboesa, amora, morango, mirtilo — faz-
-se geleias, licores e um molho que harmoniza deliciosa-
mente com lombo de porco (veja quadro).

E ndo é que uma frutinha que traz tanta sensacdo
boa, agora se mostra uma aliada e tanto na prevencao
do cancer, comecando justamente pela leucemia? A
descoberta, pela equipe encabecada pelo Dr. Mario
Roberto Marostica Junior, PhD e professor associado na
FEA - UNICAMP, testou exemplares do subtipo Sabard, a
que tem maior ocorréncia no pais, portanto, ficil de achar.
Os frutos foram separados em polpa e casca, com estas
ultimas processadas por liofilizacdo, um tipo especifico de
desidratacdo que conserva ao maximo as caracteristicas do

FOTO LATINSTOCK
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produto. Esta racao foi testada, até aqui, apenas em ratos
com cancer. Os testes em humanos ainda ndo tem data
exata para comegar, mas estao em processo preparatorio.

Avalia-se como estes roedores reagem a ingestao de um
composto a base do extrato da jabuticaba para detectar
poder de cura ou tratamento com este novo remédio. O
estudo foi divulgado pela Unicamp em marco e ganhou a
repercussao internacional, com a publicacdo nos respeita-
dos veiculos cientificos Food Reserch Internacional e Bri-
tish Journal of Nutrition.

Certos alimentos barram os radicais livres, responsaveis
pelo envelhecimento e crescimento desordenado das
células - o primeiro passo na geragdo de todos os tipos de
cancer. A substancia que dd a cor escura ao fruto traz em
si a capacidade antioxidante - e, numa fase posterior, seus

Que tal jabuticaba
com agua de coco?

O consumo ideal é in natura, e se for consumir em
maiores quantidades, em forma de suco: bater polpa,
casca e sementes de 10 jabuticabas no liquidificador
com agua filtrada e coar, fica parecendo um suco
de uva. Ah, quer incrementar? Acrescente agua
de coco ou capim santo, além de harmonizarem
deliciosamente, a agua de coco transforma o suco
numa vitamina com muitos sais minerais e o capim
santo da sensacao refrescante e calmante.

nutrientes inibem a acdo de enzimas responsdveis pelo
surgimento da célula cancerigena em até 50%.

Ndo bastasse essa descoberta, a jabuticaba ainda
inibe o diabetes do tipo 2 e regula o colesterol. Por ser
antioxidante, a jabuticaba é indicada para retardar o
envelhecimento precoce, seu pigmento colabora paraobem
do coracdo. Para quem tem prisao de ventre, recomenda-
se consumir jabuticabas com a casca, bem mastigadas.
Nem por todas essas benesses espera-se uma desabalada
corrida aos pés de jabuticaba como uma cura milagrosa.
Comer o frutinho em excesso, ainda mais debaixo do sol,
pode dar uma dor de barriga daquelas... e o excesso de
caroco (fica dificil comer a polpa sem deixar de engolir
as sementes) dd um efeito bem contrdrio, de prisdo de
ventre. Entdo, vamos com calma. Dez frutinhas por dia
sdo suficientes, claro, quando elas estao doces, com a casca
fininha, geladinhas, colhidas no mesmo dia.

FOTO LATINSTOCK

24 REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2013

Quer ter seu proéprio

As grandes lojas de plantas vendem pés ja com
producéo de frutos. Em Sao Paulo, a média de valor
pesquisada pela Revista da ABRALE (julho/2013)
foi de R$ 1.100 (mas encontramos espécimes
de até R$ 4.500). Mudas custam de R$ 20 a R$ 150
e sementes, R$ 20

Para cuidar, a planta jovem deve ser mantida
em ambiente semissombreado nos primeiros
meses de vida

E preciso manter a terra sempre Umida, regar
constantemente e podar os ramos baixos

pé de jabuticaba?

Nas entressafras é necessario escovar o tronco
e os galhos para retirar cascas e residuos das frutas
e/ou flores antigas

Para manter umido, uma boa dica é colocar uma
garrafa grande com um furo na base cheia de agua
ao lado do tronco. Regas constantes, porém,
sdo indispensaveis para uma boa colheita

Para colher, espere os frutos estarem bem maduros,
bem pretos e brilhantes. Quanto mais maduros,
mais doces serdo os frutos

INGREDIENTES (1 pote grande)

800 g de jabuticaba
400 g de actcar cristal
Agua filtrada

PREPARO
Colocar as jabuticabas em uma
panela grande e alta e, com
as maos, apertar todas até
desmancharem
Acrescentar dgua filtrada até
cobrir tudo e acender o fogo médio

Deixar ferver, sem misturar,

até que a dgua fique bem rosada
Escorrer em uma peneira

e medir a quantidade de liquido
Voltar o liquido para a panela

e acrescentar agucar na mesma
quantidade do liquido. Deixe essa
mistura ferver. O ponto certo

é quando os pingos demoram

a cair da colher

Despejar ainda quente num vidro
esterelizado, tampar e deixar na
geladeira por até uma semana

A GELEIA E BASE DE OTIMO MOLHO PARA LOMBO ASSADO

PREPARO
Fazer um “deglassé” no fundo da
assadeira onde a carne foi assada
(ou da panela em que foi cozida),
colocando um pouco de dgua
e azeite e esquentando
diretamente no fogo
Raspar com uma espdtula,

juntando aquela parte tostadinha
com o liquido e acrescentar a
geleia de jabuticaba (a quantidade
depende do tamanho do lombo
assado, va pondo aos poucos)
Misturar até formar um molho
espesso

Sirva a parte, para cobrir o lombo
servido no prato
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VIl CONFERENCIA
VASURSE ™ o ONGO-HEMATOLOGIA

Savude nota 10

ABRALE DISCUTE A LEGISLACAO BRASILEIRA
E INDICA O QUE E PRECISO PARA TERMOS

UM TRATAMENTO DO CANCER
DE PRIMEIRO MUNDO

POR TATIANE MOTA

os dias 6, 7 e 8 de junho aconteceu, em Sdo
Paulo, a VIII Conferéncia de Onco-Hematologia
- Direitos da Pessoa com Cancer, realizada
pela ABRALE, em parceria com o Hospital
Sirio Libanés.

O principal objetivo foi possibilitar a integracao
entre pacientes e familiares, profissionais da drea
multidisciplinar e médicos, além de dar a oportunidade
para que o publico tivesse acesso as informacoes
diretamente de especialistas reconhecidos no Brasil e
no mundo, quando o assunto é o melhor tratamento
para os canceres do sangue.
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E EFICIENTE

Um dos temas mais abordados nesta Conferéncia foi a
nova lei que institui o prazo de 60 dias para o inicio do
tratamento de pacientes com cancer. Porém, embora seja
positivo estar amparado, por lei, ao acesso a um tratamen-
to com maior agilidade, esta nova regra nao contempla a
importancia do diagndstico precoce e todos os exames ne-
cessdrios para se chegar, de fato, ao resultado. Para o Dr.
Paulo Hoff, Diretor Geral do Instituto do Cancer do Estado
de Sao Paulo, dentre os principais desafios a serem melho-
rados estd o encaminhamento tardio do paciente ao hos-
pital. “O T0, como chamamos o periodo pré-diagnoéstico, é
critico, pois até o paciente chegar ao resultado, existe uma
longa peregrinacdo”, disse.

0 DIAGNOSTICO MAIS RAPIDO

0 TRATAMENTO NO BRASIL INTEIRO

Os servicos de Oncologia estdo centralizados no Sul e
Sudeste do pais. Porém, é fundamental que se dé atencdo
a todas as regides, em especial Norte e Nordeste. Dentre
os itens que devem ser melhorados estdo a ampliacdo a
procedimentos e exames, e a qualidade do cuidado e boa
prdtica clinica. Mas, agora que o Sistema de Informacao
do Cancer abrange todos os tipos da doenca, e ndo mais
somente o cancer de mama e colo de utero, o controle
ficard mais fdcil, uma vez que serd possivel saber quando
o paciente foi diagnosticado e em que momento iniciou o
tratamento.

EFICIENCIA NO SISTEMA
DE SAUDE COMPLEMENTAR

Tanto o setor publico quanto o privado devem ser
responsdveis pela prevencao do cancer, por meio de ac¢oes
e campanhas informativas. O acesso a medicamentos de
qualidade para o tratamento da doenca também € essencial
e, por este motivo, para o poder judicidrio, com seguranga
e eficicia comprovadas, mesmo que baseadas em estudos
internacionais, o medicamento estard hdbil para ser usado
pelo paciente que necessitar.

Para isso, a gestdo de nossa Saude deve ser melhorada,
possibilitando que os investimentos financeiros sejam
bem utilizados e feitos de maneira correta.

MAIS AGILIDADE NO REGISTRO
DE MEDICAMENTOS

A ANVISA (Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria)
visa garantir a seguranca, eficdcia e efetividade dos
produtos aprovados para registro. A principal discussao
teve foco na demora em aprovar medicamentos utilizados
paraocancerdosangueno Brasil, muitas vezesjd aprovados
em paises de primeiro mundo e que trazem resultados
positivos para o tratamento. “Fazemos um processo de
andlise de mesmo nivel das agéncias internacionais, como
o FDA. Devemos nos organizar, como jd estamos fazendo,
para agilizar estes procedimentos, sempre com o cuidado
de manter os critérios que priorizam determinadas
aprovacoes de medicamentos”, disse Dr. Norberto Rech,
assessor especial da Anvisa.

DA PESSOA COM CANCER

Asaude é um direito do ser humano e o Estado deve ter
condicoes indispensdveis ao seu pleno exercicio. Alguns
dos principais direitos da pessoa diagnosticada com
cancer foram apresentados, dentre eles a aposentadoria
por invalidez e o saque do FGTS (Fundo de Garantia por
Tempo de Servico).

O Programa Nacional de Seguranca do Paciente, criado
pelo Ministério da Satide e pela ANVISA em 2013, também
esteve em pauta. Para diminuir os problemas nos servicos
de Saude, suas principais estratégias sdo: elaboracdo de
protocolos, promocao de processos de capacitacao, suporte
a implementacdao de prdticas seguras nos hospitais e a
criacdo de um sistema de notificagdo de eventos adversos.

0 DEFINICAO DOS DIREITOS
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VIl CONFERENCIA
||
MENTE DE ONCO-HEMATOLOGIA

O BRASIL PRECISA AGILIZAR A AP,ROVAQAO
DE MEDICAMENTOS MUITAS VEZES JA UTILIZADOS
EM PAISES DE PRIMEIRO MUNDO

Q BOM USO DE PROCESSOS JUDICIAIS

O tratamento do cancer muitas vezes custa caro. Se-
jam os medicamentos ou procedimentos, como a inter-
nacao e exames, os valores ndo correspondem com o que
grande parte da populacdo pode pagar. Mas, ficar sem o
tratamento, definitivamente ndo é uma opcao, e é neste
momento que os processos judiciais entram em acgdo. In-
clusive, durante a discussdo, foi abordado que o ativismo
judicial pode levar a mudangas nas politicas publicas. Um
exemplo é a quantidade elevada de acdes judiciais para
conseguir um determinado medicamento, que pode fazer
o Estado incorpord-lo futuramente para negociar a um
prego menor.

SANGUE DE MELHOR QUALIDADE
NOS NOSSOS BANCOS

A criacao dos Bancos de Sangue mudou o sistema de
satide. Além da organizacdo das bolsas, para que nao haja
falta de nenhum tipo sanguineo no estoque, também hd
a preocupacdo com a qualidade do sangue que serd trans-
fundido. Na década de 90, 20% do sangue era descartado,
devido a contaminacdo. Hoje, apenas 2,4% sdao descartados.

A obrigatoriedade do teste NAT em todos os centros de
tratamento, ainda é o assunto em questdo. Sua eficiéncia
estd comprovada na deteccao do virus da Aids, hepatite B
e hepatite C, ainda no periodo conhecido por janela imu-
noldgica (periodo entre a contaminacdo e o inicio da for-
macao de anticorpos).

0 TMO E FUNDAMENTAL

A medula 6éssea é a fonte do sangue e das células de
defesa e o transplante substitui a célula doente. Os dois
tipos de Transplante de Medula Ossea mais conhecidos sio
o autdlogo, quando o paciente recebe sua prépria medula,
e o alogénico, quando é necessdrio um doador 100% com-
pativel.

Outro tipo de transplante que vem acontecendo € o de
corddo umbilical. Na Conferéncia, foi falado sobre a dife-
renca entre um banco de armazenamento publico e
privado. No publico, o material é disponibilizado ime-
diatamente para qualquer brasileiro que precisar de um
TMO e nao tem doador na familia. Jd no privado, somente
a familia terd acesso.

Outro destaque ficou para o REDOME - Registro Na-
cional de Doadores de Medula Ossea e os problemas en-
frentados no cadastramento dos doadores voluntarios.

VISAO DA MORTE COMO
UM PROCESSO NATURAL

Falar sobre morte é sempre um tema polémico e dificil
de abordar. Durante o debate, foi levantada a importancia
de ouvir os pacientes ou seus responsdveis em casos
terminais. No Brasil, a ortotandsia (quando o médico trata
0 paciente, mas, em casos terminais, com autorizac¢ao, nao
utiliza artificios tecnolégicos para atrasar sua morte) é um
procedimento permitido por lei, diferente da eutandsia
(abreviacdo da vida) e distandsia (prolongacdo da morte).
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TO LEONARDO @

Esta autorizacdo, chamada de testamento vital, pode
ser feita pelo préprio paciente, ou ser registrada no pron-
tudrio feito pelo médico. No caso das criancas, os respon-
sdveis podem escrever. Mas é importante entender que elas
também tém opinido e por isso esta conversa ndo precisa
ser anulada.

Q TER O CANCER “SOB CONTROLE”

Manter o registro epidemioldgico do cancer sempre at-
ualizado é fundamental para o planejamento de program-

as efetivos de controle da doenca. Somente desta maneira
é possivel analisar, estudar e fazer politicas favoraveis ao
desenvolvimento em busca de um melhor tratamento. “A
qualidade da informacdo e destas estatisticas dependem
da representatividade e regularidade do que foi coletado,
além da atualidade, utilizacdo de critérios padronizados
e participa¢do de individuos e institui¢oes”, disse a Dra.
Nazira Mahayri, coordenadora do Registro de Cancer de
Base Populacional de Campinas.

No Brasil, existem 28 registros de cancer de base popu-
lacional, que cobrem 85% das capitais, mas ainda ndo ha
um registro com base nacional. M

Participantes e colaboradores da VIII Conferéncia de Onco-Hematologia - Direitos da Pessoa com Céancer
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LINFOMA DE HODGKIN

NIcole N&o ex|ste

A MANEIRA COMO A NOVELA RETRATOU
A PERSONAGEM COM LINFOMA DE HODGKIN GERA
POLEMICA ENTRE PACIENTES E MEDICOS DA VIDA REAL

POR TATIANE MOTA

novela Amor a Vida, de Walcyr Carrasco,
trouxe a tona o tema cancer quando a perso-
nagem Nicole, interpretada por Marina Ruy
Barbosa, foi diagnosticada com linfoma de
Hodgkin.

A doenca ocorre quando uma célula normal (conhecida
como Redd-Sternberge) do sistema linfdtico se transforma,
cresce sem parar e se dissemina pelo organismo.

O assunto esteve em pauta em diversos veiculos de
comunicacdo e também nas redes sociais, com discussoes
que iam desde a perda dos cabelos ruivos da atriz (que
nao aconteceu) devido a quimioterapia, até a precipitada
morte da jovem personagem.

As cenas geraram também manifestacoes entre pa-
cientes e médicos, ja que algumas informacoes veiculadas
estavam equivocadas — o que ndo pode acontecer, mesmo
numa ficcdo, quando se trata de utilidade publica, num
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LINFOMA DE HODGKIN

canal de comunicagdo tdo poderoso como a Rede Globo.

Nicole foi diagnosticada a partir de manchas no pes-
coco. Errado. Os sintomas apresentados pela personagem
nao sdo caracteristica do linfoma de Hodgkin. Por vezes, os
pacientes apresentam prurido (coceira) pelo corpo e o atri-
to em determinadas regioes pode resultar em alteracoes
da pele. Mas nao da forma como foi apresentado na tevé.

O sinal mais comum da doenca é o aumento indolor
porém perceptivel dos linfonodos, também conhecidos
como inguas, com o surgimento de carogos no pescogo,
axilas ou virilha. H4d também aumento na por¢do superior
do peito, interior do peito (mediastino) e abdoémen.

Em diversas cenas, Nicole citava que “vdrios parentes
haviam morrido, vitimas do mesmo mal”. E importante
dizer que o linfoma de Hodgkin ndo é hereditdrio, pode
ocorrer em qualquer faixa etdria, mas a maior incidéncia
estd justamente em adultos jovens, entre 25 e 30 anos, ai

sim, idade em que se encaixa a Nicole. Mas, definitivamen-
te, ndo é uma sentenca de morte.

“Nos udltimos anos, muitos avancos tém sido feitos no
tratamento do linfoma de Hodgkin. Cerca de 60% dos pa-
cientes diagnosticados com esta doenca se curam. Inclusi-
ve este é um dos tipos de cancer que, com tratamento cor-
reto, a remissdao completa é praticamente certa”, diz o Dr.
Daniel Tabak, onco-hematologista do Centro de Tratamen-
to Oncolégico e membro do Comité Cientifico ABRALE.

O diagndstico precoce é essencial para a conquista
dos bons resultados, mas segundo o Dr. Tabak, ainda que
descoberto de forma tardia, a possibilidade de cura é sig-
nificativa. “De fato, em casos muito avangados, com com-
prometimento extenso de érgaos como pulmoes, figado e
rins, as possibilidades de cura diminuem. Mas, felizmente,
atualmente quase ndo vemos estes quadros”.

Com os diversos avangos na ciéncia, a maioria dos

pacientes recém-diagnosticados pode ser curada com
quimioterapia efou radioterapia. O transplante de medula
6ssea autodlogo é indicado para quem ndo responde as
terapias iniciais.

No momento em que o linfoma passou a ter maior vi-
sibilidade, ndo s6 pelo aumento de casos estatisticos nos
ultimos trés anos, mas também por ter atingido persona-
lidades como Dilma Rousseff, presidente do Brasil, Gléria
Perez, autora de novela, e o ator Reynaldo Gianecchini, é
importante ressaltar que ter acesso as informacoes corre-
tas sobre a doenca é essencial para os bons resultados no
pré e pos-tratamento.

“E importante que programas de grande audiéncia tra-
tem de assuntos de utilidade publica. No caso do linfoma,
nos preocupamos e trabalhamos para que todas as pessoas
afetadas tenham acesso ao diagnéstico precoce e tratamen-
to adequado. Quanto mais as pessoas souberem que exis-
tem caminhos de ajuda, melhor”, declara Merula Steagall,
presidente da ABRALE.

Marina Ruy Barbosa ndo pensa diferente e de pronti-
dao topou participar da campanha Movimento Contra o Lin-
foma da ABRALE, que objetiva conscientizar a populacao
a respeito da doenca. (veja quadro abaixo)

FOTO DIVULGAGAO

“Movimento Juntos Contra o Linfoma”, esta no ar
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Pelo quarto ano consecutivo, a ABRA-
LE realiza a campanha “Movimento Jun-
tos Contra o Linfoma”, com o objetivo de
disseminar a toda populagao a impor-
tancia do diagnostico precoce da do-
enca - feito inicialmente pelo toque da
prépria pessoa. Além da Marina Ruy

Barbosa, a Nicole, de Amor a Vida,
também estdo confirmadas as parti-
cipagdes de Reynaldo Gianecchini,
Mateus Solano e Tony Ramos. Fique
atento aos nossos canais de comuni-
cacgéo, pois em breve teremos novida-
des. www.abrale.org.br
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m CANCER INFANTIL

Cance
30 CO

ESSE INIMIGO PODEROSO
ATINGE 10 MIL CRIANCAS
POR ANO NO BRASIL.

A BOA NOTICIA:

OS INDICES DE CURA

JA CHEGAM A 80%

DOS CASOS

Niantll

mopate!

s estatisticas apontam que o cancer é a doenca

que mais mata criancas e adolescentes de 1 a

19 anos no Brasil. No mundo todo, a cada ano

160 mil criancas sdo diagnosticadas com can-

cer, sendo cerca de 10 mil desses diagnosticos
no Brasil. Mas a boa noticia é que com agoes especificas do
setor saude os indices de cura jd chegam a 80% no pais. Para
isso, no entanto, é preciso combinar dois fatores importan-
tes: diagnostico precoce e tratamento correto. E é no sen-
tido de alcancar essa combinacgdo de sucesso para o maior
numero de criangas afetadas com a doenc¢a que uma agao
é fundamental: transmitir todo o conhecimento possivel
sobre o cancer infantil para a populacao — o que desejamos
fazer com esta reportagem.
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IMAGEM LATINSTOCK

AFINAL, O QUE E CANCER INFANTIL?

E s6 um tipo de cancer? Ou vdrios tipos diferentes ma-
nifestados em idade pedidtrica? As duas alternativas ndo
deixam de ser corretas. Segundo definicdo do Instituto
Nacional do Cancer (INCA), o cancer infantil corresponde
a um grupo de vdrias doencas que tém em comum a pro-
liferacdo descontrolada de células anormais e que pode
ocorrer em qualquer local do organismo. Diferentemente
do cancer de adulto, o cancer da crianca geralmente afeta
as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentacao,
enquanto que o do adulto afeta as células que recobrem os
diferentes érgaos. Em outras palavras, os canceres que mais
afetam as criancas sdo os do sangue (leucemia, que afeta os
glébulos brancos), os do sistema linfdtico (linfoma, que atin-
ge os ganglios) e os do sistema nervoso central (tumores que
tem origem no cérebro e meluda espinhal), enquanto nos
adultos sdo mais comuns os tumores que afetam os 6rgaos
(cancer de mama, cancer de prostata, cancer de pulmao).

Outro dado importante é que na maioria dos casos o
cancer nas criancas é mais agressivo e se desenvolve mais
rapidamente. Por causa disso, os tumores dificilmente sao

— JOAO, O BOMBEIRINHO

localizados e o tratamento ndo pode ser feito com cirurgia
porém responde melhor ao tratamento e é considerado de
bom prognéstico. E justamente por apresentar caracteris-
ticas muito especificas e origens histopatolégicas préprias,
o infantil deve ser estudado separadamente daqueles que
acometem os adultos, principalmente no que diz respeito
ao comportamento clinico.

A leucemia é o tipo mais frequente em criancas na
maioria dos paises (Brasil inclusive), correspondendo entre
25% e 35% de todos os tipos e sendo a leucemia linfoide agu-
da (LLA) a de maior ocorréncia em criancas de 0 a 14 anos.
Os linfomas correspondem ao segundo lugar em nimero
de casos, juntamente com os tumores do SNC, que tém pico
na idade de 10 anos. “Ha ainda os tumores de ocorréncia
exclusiva na infincia, como o neuroblastoma (tumor de
células do sistema nervoso periférico, frequentemente de
localizacdo abdominal) e o tumor de Wilms (tipo de tumor
renal), além de outras formas menos frequentes, como o
retinoblastoma (afeta a retina e o fundo do olho), o tumor
germinativo (das células que vao dar origem aos ovdrios ou
aos testiculos), o osteossarcoma (tumor 6sseo) e os sarcomas

Jodo Daniel de Barros nasceu no dia 23 de
novembro de 2005. Poucos dias antes de completar dois
anos, descobriu que tinha leucemia linfoide aguda.
E a batalha, comandada pela mde, Ana, comecou ali.
“Meu sonho passou a ser ver o meu filho bem e poder
realizar os sonhos dele”, conta. E o sonho do menino
sempre foi ser bombeiro. Foi entdo que ela fez contato
com o Corpo de Bombeiros de Maringd, a sua cidade,
no Parand, e sensibilizou a corporacdo. Primeiro, o
menino entdo ganhou farda de presente e o convite
para passar um dia inteiro no quartel.

Em outubro de 2010, quando soube que Jodo
precisaria de um transplante de medula dssea, o
tenente do Corpo de Bombeiro propds uma acao radical
para chamar a atencdo da cidade para a campanha
de doacgdo: fez um “resgate” do menino de dentro do
hospital, tirando-o pela janela com a escada magirus,
0 que chamou a atencdo da midia e fez com que o
garoto ganhasse o apelido de Jodo Bombeirinho. Ana,
incansdvel na luta pela cura do filho, criou pouco
depois um blog para divulgar a campanha de doacdo
de medula, ja que ndo havia nenhum membro da

O MENINO QUE SONHA EM SER BOMBEIRO, FEZ TMO E JA ESTA DE VOLTA A ESCOLA

familia compativel com seu filho. Até que, um ano
depois, foi encontrado um doador compativel, e em
outubro de 2012 o menino fez o transplante. “Hoje, ele
estd bem, com a medula produzindo células novas a
todo vapor. J4 voltou para a escola, que era seu maior
sonho”, conta Ana, que a época do tratamento do filho
foi atendida pelo Programa Dodéi. “Ele amava quando
eu lia os gibis, e eu o fazia com gosto, pois acho muito
importante mostrar para as criangas doentes que todos
passamos por lutas, mas podemos vencer.”

FOTO ARQUIVO PESSOAL
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m CANCER INFANTIL

NAO HA UMA CAUSA PARA O APARECIMENTO DO CANCER INFANTIL. FICAR
ATENTO AOS PRIMEIROS SINTOMAS PODE SIGNIFICAR A CURA DA CRIANCA

(tumores de partes moles)”, ensina o Dr. Vicente Odone Fi-
lho, hematologista do Hospital Albert Einstein e professor
titular no Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas.

MAS COMO ELE APARECE?

Sabe-se que no adulto, em muitas situacgoes, o surgimen-
to do cancer estd associado claramente a fatores ambientais
- como fumo e cancer de pulmao, descuidados com o sol
e cancer de pele. Nos tumores da infancia e adolescéncia,
porém, até o momento ndo existem evidéncias cientificas
que nos permitam observar claramente essa associacdo. Em
geral, pouco se conhece sobre a origem do cancer na infan-
cia, principalmente por ser mais raro, o que limita o poder
estatistico de alguns estudos. Mas, segundo afirmacdo do
INCA, “as exposicoes durante a vida intrauterina sdo o fator
de risco mais conhecido na etiologia desse grupo de neopla-
sias”, o que nos leva a tratar o cancer infantil basicamente
como um mal genético.

“O cancer em si na verdade deve ser entendido como
uma doenca genética, pois todos possuimos os genes deno-
minados protoconcogenes, com funcoes normais em gran-
de parte associadas ao crescimento celular. Outro grupo
de genes, os supressores, impede que a atividade biolégica
daqueles supere o limite desejdvel. E sdo as mutacoes ou
desparecimento desses genes, que podem ocorrer de forma
congénita, transformam os protoconcogenes em oncoge-
nes, com possibilidade de desenvolvimento tumoral”, ex-
plica o Dr. Vicente Odone. Em resumo, ndo hd uma causa
especifica para o aparecimento do cancer infantil. Mas ha
nele a chance de atentar cuidadosamente para os primeiros
sintomas, o que pode significar a cura da crianca.

QUAIS SAO OS PRINCIPAIS SINTOMAS?

Em primeiro lugar, é preciso dizer que infelizmente
muitos pacientes ainda sdo encaminhados ao centro de tra-
tamento com doencas em estdgio avangado, o que se deve a
fatores como desconhecimento dos pais, medo do diagnds-
tico de cancer (podendo levar a negacao dos sintomas), de-
sinformacao dos médicos. Também contribuem para o atra-
so na descoberta os problemas de organizacdo da rede de
servicos e o acesso desigual as tecnologias diagndsticas. Mas
hd os casos, porém, em que o diagnoéstico tardio estd rela-
cionado com as caracteristicas de determinado tipo de tu-
mor, porque a apresentacao clinica dos mesmos pode nao
diferir muito de diferentes doencas, muitas delas bastante
comuns na infancia.

Dai é que surge a importancia de os pais e cuidadores
estarem muito atentos. “E um erro imaginarmos que o
diagndstico de cancer possa ser feito apenas se observando
uma condic¢do dramadtica e esdrixula. Na maioria dos casos
a forma como o cancer se apresenta nas criancas é bastante
similar a situacoes pedidtricas corriqueiras, como manchas
roxas na pele e infecgdes”, explica o Dr. Vicente Odone. O
estado geral de saude da crianca pode estar ainda em razoa-
veis condicoes no inicio da doenga, o que requer ainda mais
atencao a sinais aparentemente simples que o corpo dd. Nas
leucemias, por exemplo, pela invasdao da medula éssea por
células anormais, a crianca se torna suscetivel a infeccoes,
pode ficar pdlida, ter sangramentos e sentir dores 6sseas.
Jd o tumor de sistema nervoso central tem como sintomas
dor de cabeca, vomitos, alteracdes motoras, alteracoes de
comportamento e paralisia de nervos, entre outros (veja
quadro).
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E fica aqui mais um recado importante aos pais: por
mais criativa que seja, uma crianc¢a ndo inventa sintomas,
entdo, ao sinal de alguma anormalidade, levem seus filhos
ao pediatra para avaliacdo. Igualmente relevante é saber
que esses sintomas nao sdo motivo para desespero, jd que
na maioria das vezes estdo, sim, relacionados a doencas co-
muns na infancia. Portanto, ndo presuma nada, apenas leve
seu filho ao médico.

QUAIS SAO OS TRATAMENTOS?

A primeira etapa considerada parte do tratamento do
cancer é fazer o diagnéstico correto com a doenca bem no
inicio. Para isso, é necessdrio um laboratério confidvel e o es-
tudo de imagens. Pela sua complexidade, o tratamento deve
ser feito em um centro especializado, ou seja, um hospital
que seja referéncia no tratamento da doenca. Além disso,
o trabalho coordenado de vdrios especialistas (oncologistas
pediatras, cirurgioes pediatras, radioterapeutas, patologis-
tas, radiologistas, enfermeiros, assistentes sociais, psicélo-
gos, nutricionistas, farmacéuticos) também é determinante
para o sucesso do tratamento.

Considerando o cancer infantil, ele pode ser de trés
modalidades principais: quimioterapia, cirurgia e radiote-
rapia, sendo aplicado de forma racional e individualizada
para cada tumor especifico e de acordo com a extensao da
doenca. Segundo conta o Dr. Vicente Odone, “o tratamen-
to fundamental para o cancer infantil, responsdvel pelo
imenso progresso na drea e que hoje, em termos genéricos,
permite a cura de pelo menos 70% das criancas acometidas,
é a quimioterapia”. Ele explica: “Ao contrdrio dos adultos,
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nos quais muitas vezes os tumores sio limitados, mais facil-
mente localizados e passiveis de cura pela simples excisdao
cirdrgica, o cancer pedidtrico é habitualmente uma doenca
disseminada, portanto somente um recurso como a quimio-
terapia é capaz de abordd-lo de modo amplo”. O que real-
mente funciona, pois por serem as células cancerigenas nas
criangas mais embriondrias, sdo mais sensiveis as acoes da
quimio e também da radioterapia.

QUANTO TEMPO DURA O TRATAMENTO?

Essa é uma pergunta cuja resposta depende de inimeros
fatores, uma vez que é varidvel para cada tipo de cancer in-
fantil. Na leucemia linfoide aguda, sua forma mais comum,
a duracao é de aproximadamente dois anos e meio. Depois
disso, tendo feito tudo de forma adequada, o paciente entra
em remissao, isto é, ndo apresenta mais sinais e sintomas da
doenca. A remissao pode se prolongar por meses ou anos, e
nesse periodo, algumas vezes, a doenca volta, e quando isso
acontece, fala-se em recaida ou recidiva, que pode se ma-
nifestar da mesma forma inicial da doenca ou atingir um
outro érgao.

A cura verdadeiramente vém apenas apos um longo
tempo... “O termo cura somente pode ser aplicado quando
qualquer condicdo, uma vez resolvida, ndo compromete a
expectativa média de vida de uma pessoa. E novamente isso
depende do tipo de cancer, mas, usando mais uma vez a LLA
como exemplo, decorridos dez anos do diagndstico, sem re-
cidivas ou colateralidades graves, a expectativa de vida jd é
quantificada como igual a de qualquer pessoa que nao pas-
sou pela doenca. Ou seja, o paciente estd curado”, explica

ATENGAO AOS SINTOMAS
CUIDADO, PODE NAO SER UM RESFRIADO

Veja alguns exemplos praticos de sintomas comuns em criancas que podem ser de uma doenca simples
ou significar cancer. E ndo se esqueca: antes de chegar a qualquer conclusao, procure um médico.

UM SINTOMA COMUM COMO: PODE SIGNIFICAR: MAS TAMBEM:

+ Aparicdo de ganglios no pescogo

- Palidez e dores nos ossos

+ Dores de cabeca e disturbios na visdo + Um simples resfriado ou mal estar

+ Barriguinha volumosa » Uma verminose

» Uma infeccao na garganta ou ouvido < Denunciar um linfoma

» Uma dor no corpo decorrente de gripe * Significar uma leucemia

* Indicar um tumor no rim, nas alcas
intestinais ou um neuroblastoma
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+ Ser sinal de algum tipo de tumor no cérebro
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m CANCER INFANTIL

o Dr. Vicente. Até que isso aconteca, é necessdrio que essa
crianca durante toda a jornada contra o cancer tenha mais
do que o tratamento correto. Tenha também amor, carinho
e o apoio de todos os que a cercam.

COMO VIVE A CRIANCA COM CANCER?

Tao importante quanto o correto tratamento do cancer
em si, é a atencdo dada aos aspectos sociais da doenca, uma
vez que a crianca doente deve receber cuidado integral, no
seu contexto didrio. A cura ndo deve se basear somente na
recuperacao biolégica, mas também no bem-estar e na qua-
lidade de vida do paciente. E ai é que entra a importante
participacdo dos seus pais e familiares trazendo-o para uma
situacao que seja o mais confortavel e amorosa possivel.

O sonho é antigo. Desde o comeco da histéria da
ABRALE, sua presidente Merula Steagall idealizava um
programa voltado especificamente para as criancas com
cancer, que durante o tratamento passam periodos longos
internadas. Idealizacdo que virou sonho quando a ideia foi
apresentada ao Instituto Mauricio de Sousa, comandado
pelo mais famoso cartunista brasileiro. “Desde o comeco o
projeto foi pensado para ser representado pela Turma da
Mbnica, e ndo poderia ter havido conexao melhor”, conta
a psicologa Ana Paula Teixeira, que estd na ABRALE desde
2006 e acompanhou os primeiros passos do na época Pro-
jeto Doddi. “A situacdo da doenca e a necessidade de hospi-
talizacdo na infancia provocam repercussoes psicossociais
importantes e intensas na vida da crianca. Ao brincar, ela
pode recuperar capacidades, desenvolver senso de contro-
le, exercitar a flexibilidade e a espontaneidade, reparar
frustragoes, exercitar mecanismos de adaptacdo, melho-
rar seu desempenho e recuperar a capacidade de diversao
e motivacdo. Ou seja, o brincar ajuda a crianca em trata-
mento a recuperar seu equilibrio, fazendo-a sentir-se mais
forte e plena em suas escolhas, mesmo estando doente.”

E foi com esse objetivo, de levar brincadeira a essas
criancgas, que o projeto piloto aconteceu em 2007, no Hos-
pital Brigadeiro, em Sdo Paulo. Depois foram feitos os ajus-
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“Um dos grandes sucessos do moderno tratamento do
cancer pedidtrico é a possibilidade de a crianca, cada vez
mais, poder ser mantida em seu ambiente, junto a sua fa-
milia, e desenvolvendo atividades préprias de sua idade,
enquanto estd sendo tratada. Até porque ela estd sendo cui-
dada para a vida, e ndo para um momento, e manté-la den-
tro de um quadro o mais normal possivel serd de altissimo
beneficio para a cura e também no futuro”, diz o Dr. Vicen-
te, que acha fundamental que tanto a crianca quanto seus
pais recebam ajuda profissional para entenderem todas as
emocodes que esse delicado momento traz e aprenderem a
lidar com elas. “Trabalhar com seus receios e garantir aos
filhos a integridade emocional em toda sua jornada é tarefa
vital dos pais.” W

BONITO DE VER
PROGRAMA DODOI, DESENVOLVIDO PELA ABRALE,
USA BRINCADEIRA PARA AJUDAR NO TRATAMENTO

tes necessdrios e, ap6s um novo periodo de testes em 2009,
dessa vez no Hospital Darcy Vargas, também na capital pau-
lista, em 2011 ele foi finalmente disponibilizado para toda a
rede de saude do Pais. Hoje, a principal acdo do Programa é a
distribuicdo do Kit Dodéi, que é composto de um boneco da
Mbnica ou do Cebolinha (a escolha da crianca), instrumentos
médicos de brinquedo, um gibi com histéria especial sobre
a doenca e mais alguns jogos e folhetos informativos, entre
outros (veja quadro). Tudo muito informativo, muito lidico,
muito parecido com uma brincadeira.

“Hoje ja estamos presentes em 15 centros de tratamento
especializados, distribuimos mais de 400 kits e atendemos
efetivamente 175 criancas”, conta Ana Paula, que é também
uma das responsdveis pelo treinamento dos profissionais da
saude que vao entregar os kits aos pacientes. “Durante esse
treinamento, explicamos o objetivo do Programa e as formas
de uso de cada um dos itens do kit, para que o atendimen-
to chegue a crianca da melhor forma possivel.” Para que o
programa seja sempre aperfeicoado, tantos os médicos e en-
fermeiros quanto os pais ou cuidadores dos pacientes preen-
chem um formuldrio com perguntas sobre como o Programa
Dodéi foi implantado com cada crianca, e os pareceres sao
sempre de agradecimento e depoimentos positivos sobre o
impacto no tratamento.
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O KIT DODOI

BONECO DA MONICA
OU DO CEBOLINHA

Vem acompanhado de mochila com instrumentos
de brinquedo, como termometro, injecdo e estetoscopio.
E muito efetivo quando entregue logo nos primeiros dias
de internacao, pois cria uma ligacdo grande da crianca
com o profissional que a estd atendendo e traz a ela as
primeiras chances de brincar usando o tema da doenca.

ESCALA DE DOR

Tarja com os rostos dos personagens demonstrando, por
meio de expressoes, as variacoes de intensidade de dor.
O objetivo é que a crianca aponte qual o seu estado

naquele momento.
|
!

P

JOGO DA MEMORIA E JOGO DE TRILHA

Ajudam a inserir ainda mais a crianc¢a no contexto da doenca,
de forma leve, fazendo com que o tratamento seja visto como
um periodo importante de ser vivido, que logo terd fim.

REVISTA DE ATIVIDADES

Sao desenhos para colorir, jogo dos sete erros, palavras
cruzadas e enigmas que, além de ajudarem a passar
o tempo nas horas de internacao, reforcam os temas

em torno na doenca.

ELE TEM SETE ITENS, TODOS COM

UMA FINALIDADE ESPECIFICA

GIBI

Historias especiais que tratam de leucemia,
linfoma ou doacdo de medula 6ssea. Em cada
um, surge a Maria, uma nova personagem da

Turma da Monica com cancer. A revista
é muitas vezes o primeiro contato de fato que
a crianca tem com informacdes sobre sua
doenca. Por ser apresentado de forma leve
e divertida tem fdcil compreensao para elas
e até mesmo para seus pais.

CARTAZES

Sao informativos sobre os sintomas de linfoma e leucemia
e doagdo de medula dssea, que podem ser manuseados
pelas criangas e seus familiares, ou mesmo mostrados

por esses a visitas e outras pessoas préximas, como forma

de aprender e informar sobre as doencas.

CARTOES DE DIAGNOSTICO DE SENSAGOES

Sdo 18 imagens do Cebolinha com diferentes sensacoes,
como dor de barriga, calafrio, formigamento e auséncia
de dor que ajudam a crianca a identificar e transmitir ao
médico ou enfermeiro exatamente como estd se sentindo
naquele dia.
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Srasi

COMO E O BELO TRABALHO
DE QUEM AJUDA NA LUTA
CONTRA O CANCER

POR TODO O PAIS

arora

om dia. Sou representante da ABRALE, Asso-
ciacao Brasileira de Linfoma e Leucemia. Qual
é o seu nome? Estd se tratando do qué? J4 co-
nhece a ABRALE?” E assim que as psicélogas
da Associacdo comegam suas COnversas com
os pacientes espalhados por todo o pais. Alguns deles es-
tdo na internacgdo, outros na quimioterapia, outros ainda
na sala de espera, ou mesmo nos corredores. As doencas
listadas sdo diversos tipos de linfoma, leucemia e outros
canceres do sangue, e os estigios em que os pacientes se
encontram também sao variados. Alguns revelam que sdao
familiares acompanhando seus queridos. Mas para todas
as mais diferentes situacdes que encontra, a acdo seguinte
é amesma: A profissional da ABRALE explica que a Associa-
¢do tem o objetivo de auxiliar pacientes e familiares com
informacoes, e que oferece gratuitamente palestras, apoio
psicolégico e advogados. Depois, ela entrega o folder ins-
titucional, o folder de leucemia e linfoma, manuais sobre
a doenca em questdo, que explicam sobre a patologia e o
tratamento e também a revista da ABRALE. Por fim, per-
gunta se a pessoa deseja se cadastrar e, em caso afirmativo,
realiza o cadastro. Pode parecer um trabalho simples, ficil
de fazer. Mas as barreiras encontradas no caminho até che-
gar ao paciente infelizmente sdo muitas — principalmente
quando se estd fora dos grandes centros do pafs.
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CONTRA A BUROCRACIA

Espalhados pelas quatro regides do Brasil, atendendo
as capitais e outras cidades mais populosas, os represen-
tantes da ABRALE tém como objetivo cadastrar o maior nud-
mero possivel de pacientes em vdrios hospitais para rece-
berem o apoio e auxilio da instituicdo. Mas para isso preci-
sam de uma autorizacao de cada hospital para realizarem
as visitas ali. “E um procedimento bastante burocrdtico,
geralmente temos que passar por vdrios setores até chegar
na diretoria. Entdo, sdo realizadas reunides nas quais da-
mos todos os dados e objetivos da associacdo e explicamos
o trabalho a ser feito. E depois temos que aguardar a auto-
rizacdo sair, um procedimento que as vezes leva meses ou
mesmo anos...”, conta lara Karla Liberal, que realiza esse
trabalho nos dois maiores centros onco-hematolégicos de
Goidnia. “A grande barreira para alcancar mais pacientes
é aresisténcia dos centros de tratamento em permitirem a
entrada da ABRALE, e também a pouca receptividade por
parte da equipe de satiide, que em alguns locais parece ter
medo de que possamos interferir negativamente em seu
trabalho, quando tudo o que queremos ¢ ajudar”, diz Iara.

SUPERLOTACAO X DEDICACAO

Em sua caminhada, os representantes da ABRALE se
deparam diariamente com algo que sabemos ser um dos
maiores problemas da satide no Brasil: a superlotacdo em
hospitais do governo, onde falta estrutura e é pequena a
possibilidade de atender a todos os pacientes de canceres
do sangue que precisam de tratamento. “Visito atualmen-
te seis centros de tratamentos, distribuindo materiais e
realizando o cadastro dos pacientes, e percebo todos esses

centros bem cheios, com salas de espera sempre lotadas
e pacientes aguardando longos periodos por uma con-
sulta. E o impressionante é que a maioria dos pacientes
ndo reclama dessa demora, especialmente nos hospitais
publicos, por considerarem que serdo atendidos por 6ti-
mos médicos e bem assistidos”, conta a representante da
associacao em Belo Horizonte, Isabela Marques Caldeira.
“Fazemos o nosso melhor para acolher todos os pacientes
e esse trabalho os ajuda, mas a necessidade mais urgente
é mesmo a de uma maior agilidade no atendimento e na
realizacdo de procedimentos que eles precisam.”

Em Curitiba, por exemplo, uma das queixas que a re-
presentante Mariana Montovani Hupalo mais ouve dos pa-
cientes é com relacdo a falta de medicamento a que teriam
direito. “Me deparo com muitas pessoas em tratamento do
Linfoma precisando de uma medicacao muito cara e im-
portada, que deveria ser fornecida mas demora tanto que
eles precisam entrar na justica para conseguir. E preciso
mobilizar mais as politicas publicas, para o que o SUS (Sis-
tema Unico de Satide) ndo estacione, e sim evolua.” Elida
de Barros Varela, que representa a ABRALE em Recife, en-
frenta a mesma reclamacdo de falta de medicamentos, e
vai além na extensio do problema: “E urgente a necessida-
de de inclusdao de mais medicamentos da onco-hematolo-
gia no rol da Anvisa, pois a ndo distribuigao, inclusive de
alguns que jd tém a sua eficdcia comprovada em outros
paises, pode implicar em atraso no inicio do tratamento
proposto pelo médico, caso o paciente precise recorrer
judicialmente para conseguir o medicamento prescrito.
Vamos continuar lutando por isso!”.
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ESPALHADOS POR TODO O PAIS, 0S REPRESENTANTES
DA ABRALE CADASTRAM O MAIOR NUMERO POSSIVEL
DE PACIENTES PARA RECEBEREM O APOIO DA INSTITUICAO

CONHECIMENTO VALIOSO

E quanto mais cheios os hospitais e maiores as ne-
cessidades dos pacientes, mais importante é que o tra-
balho desses representantes seja feito, e mais eles se
empenham em levar informacdo e carinho a quem pre-
cisa. “Encontramos pacientes sem nenhum conheci-
mento sobre sua doenca, que ndo sabem o que esperar
do futuro, estdo perdidos. Alguns chegam até a recusar
fazer o cadastro, pois ndo conseguem absorver o fato
de estarmos oferecendo ajuda gratuita, sem pedir nada
em troca”, conta Samara Floquet dos Santos Souza, re-
presentante da ABRALE em Salvador.

Juliana Schwanke Martini, que faz o trabalho em
nove centros de Porto Alegre, sabe que tal atitude é
apenas uma consequéncia do nosso sistema de satde
falho. “Os pacientes deveriam iniciar o tratamento
ja conhecendo a doenca que tém e os seus sintomas,
buscando mais rapidamente o auxilio necessdrio. Mas
para isso é preciso atingir a populacdo em geral, o que
significa informar em uma etapa antes do diagndsti-
co. Até porque alguns pacientes teriam tido destino
diferente se tivessem sido diagnosticados mais cedo,
se tivessem acesso real aos seus direitos sem precisar
passar por uma tentativa frustrada para depois recor-
rer a meios judiciais”, diz Juliana, que se orgulha do
trabalho como representante: “Ndo temos o poder da
cura, mas podemos fazer a diferenca ao prestar um
servi¢o de qualidade e baseado no apoio, no cuidado
e no amor.”

O CAMINHO DA AJUDA

Em Florianopolis, capital de Santa Catarina, o siste-
ma publico de tratamento para os pacientes onco-hema-
tolégicos é reconhecido pela qualidade. “No meu dia a
dia encontro mais pacientes satisfeitos do que insatisfei-
tos com todo o atendimento que envolve a luta contra
o cancer, como apoio familiar, apoio da equipe médica,
questoes juridicas, medicamentos. A maior dificuldade
parece ser mesmo com o transporte, que as vezes é falho
ou cansativo jd que muitos pacientes residem em outras
cidades do Estado e vém se tratar na capital”, conta a
representante Ariane de Oliveira Johner, que atua em
cinco centros de tratamento e tem um carinho espe-
cial pelas histérias de pacientes recém-diagnosticados:
“Quem descobriu a doenca hd poucos dias geralmente
estd bem perdido, e quando chego com a proposta da
ABRALE sinto que eu trouxe uma luz, uma esperanca,
uma forca, o paciente muda a feicao, fica mais tranqui-
lo. E muito gratificante!”

ATUAQAO FAZ A DIFERENCA

Informar sobre a doenca, explicar seus direitos e
indicar advogados para resolver essas questoes judiciais
sdo apenas os meios mais formais como os representantes
da ABRALE atuam. Mas sdo muito numerosas as chances
que eles encontram para fazer a diferenca. Elida, por
exemplo, de Recife, jd ajudou pacientes com indicacdo
para transplante de medula alogénico e que ndo tinham
doador aparentado, e nem no REREME, a se cadastrarem
no DKMS, Banco de Medula Alemao, parceiro da ABRALE,
onde alguns deles encontraram doadores compativeis e
realizaram o TMO. Ela diz, a sensa¢ao de dever cumprido
é indescritivel. M

47 M REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2013

Colaboradores

pela vida!

Este é o mais novo projeto da
ABRALE, que visa a
arrecadacdo de recursos em
prol do Programa Dodéi,
desenvolvido em parceria
com o Instituto Mauricio de
Sousa para proporcionar

a criangas com cdncer um
tratamento mais leve.

A proposta: colaboradores
da empresa, divididos em
equipe, buscam estes

fundos por meio de uma
gincana interna, possibilitando
a compra, implementagdo e
distribuicao do Kit Doddi nos
hospitais de todo o Brasil.

Se sua organizagdo acredita em uma gestdo socialmente respon-

savel, inscrevarse para participar!

Entre em contfato pelo (1 1) 3149-5190 ou abrale@abrale.org.br.

abrale

100% de esforco o

()

ABRASTA

Associagao Brasiieira de Talassemia

nde houver 1% de chance
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Cuide da sua psle

ELA FICA PREJUDICADA COM OS TRATAMENTOS CONTRA O CANCER,
MAS USO DE PRODUTOS ADEQUADOS E ALGUNS CUIDADOS
AJUDAM A DEIXA-LA MAIS BONITA E SAUDAVEL

do tem jeito: a quimioterapia e a radioterapia,

que sdo os tratamentos mais eficazes contra

os canceres do sangue, causam uma série de

efeitos colaterais enquanto fazem o seu trabalho

de combater a doenca. E a pele dos pacientes é
uma das dreas que mais sofrem com esses efeitos. “A quimio
pode desencadear uma série de problemas na pele, como
ressecamento, reacoes alérgicas, fissuras nas pontas dos
dedos, mudanca da coloragdo, erupcoes em forma de acne
e queda de cabelo. Jd a radioterapia provoca uma reagao
inflamatéria importante na drea irradiada, deixando o local
muito sensivel e predisposto a lesdes degenerativas ao longo
dos anos que se seguirem”, explica a dermatologista Celina
Ponte, que atua na Corium Dermatologia, em Sao Paulo.
Segundo ela, todas essas manifestacoes podem acontecer em
menor ou maior intensidade e, por isso, todo o cuidado com
a pele nesse periodo é essencial. “O importante é manté-la
sempre hidratada e protegida.”
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CUIDADOS COM A PELE

A dermatologista lembra que geralmente esses pacien-
tes jd estdo com o organismo em situacdo de baixa imuni-
dade, por causa da propria doenca ou das medicagoes for-
tes e, portanto, sdo pessoas mais susceptiveis a infeccoes
secunddrias. “A pele pode ser uma porta de entrada para
essas infeccdes por meio de fungos, bactérias ou virus”, diz
adra. Celina, que aconselha como primeiro e principal cui-
dado, o uso de filtro solar com alto fator protetor. “Quanto
mais sensibilizada e menos protegida a pele estiver, maior
é a chance de ocorrerem reacoes alérgicas, manifestacdes
hemorrdgicas e até alteragdes da cor.”

Por isso é tdo importante o uso, durante esses trata-
mentos, dos chamados produtos neutros, “aqueles que
contém ingredientes ativos que nao causam nenhum tipo
de irritacdo para a maioria da populacdo e tém a principal
finalidade de hidratar a pele”, explica a dermatologista.
Em outras palavras, esses produtos podem ajudar a afastar
esses efeitos colaterais na pele ou minimizd-los o mdximo
possivel.

Ha muitas opcoes desse tipo de produto no mercado, a
maioria feita por marcas especializadas em dermatolégicos.
Mas a escolha de quais usar, deve ser feita apenas apos a
indicacdo de um médico dermatologista, que vai receitar
os cremes mais apropriados para a condicao da pele do
paciente naquele momento, levando em consideragdo o
tratamento ao qual estd sendo submetido. Isso porque,
explica a Dra. Celina, os principios ativos desses produtos
neutros e suas acoes sao bastante variadas, e a indicacao,
ou ndo, vai depender completamente do tipo de medicacdo
que o paciente estiver recebendo.

“Se a pele ficar ressecada, por exemplo, serd preciso
evitar dcidos, esfoliantes e sabonetes que tirem a oleosidade.
Mas se, por outro lado, houver erupcao em forma de acne, os
dcidos podem ser recomendados, associados a antibiéticos
de uso local.” Ou seja: se vocé estd iniciando agora um
desses tratamentos, o primeiro conselho é procurar por
um especialista, que ird ajudd-lo a saber exatamente o que
sua pele precisa. Depois, sim, é hora de ir as compras dos
produtos neutros mais indicados para o seu caso. E a lista
publicada nesta reportagem pode ajudar.

Algumas sugestoes para shampoos, sabonetes, hidratantes e até demaquilante

os shampoos sem sal
costumam ser menos agressivos para os cabelos.
Elseve, Monange, Biorene, Neutrox, Ox, existem
inimeras opgées no mercado. E importante prestar
atencado ao que diz o rétulo

Fisiogel sabonete liquido (Stiefel),
Neutro Lipikar (La Roche Posay), Kalima (Theraskin),
Oilatum (Stiefel). Para peles mais ressecadas: Cetaphil
Restoraderm (Galderma)
Fisiogel Logdo Cremosa (Stiefel),

Cetaphil Lo¢dao Cremosa (Galderma), Lipikar Balm (La
Roche Posay), Stelatopia (Mustela), Cold Cream (Vichy).
Fisiogel A.l (Stiefel)
Clinique, Alergoshop, Casa do Alérgico
Cetaphil Logao de Limpeza
(Galderma)
La Roche Posay, Vichy, Avene, Mustela.
Os filtros com indicacéo de uso pediatrico costumam
ser hipoalergénicos (minimo filtro 30)
UV Line, Suncover
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Se a vida e feita de escolhas,
gue sejam as melhores.

A Lodiac frabalha para oferecer tratamentos cada
vez mais eficazes e que proporcionem um futuro com
mais qualidade de vida aos pacientes.
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PRIMEIROS SINTOMAS
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MANCHAS NA
PELE, COCEIRAS,
GANGLIOS

NO PESCOCO,
INCHACO
ABDOMINAL
SAO ALGUNS
DOS SINTOMAS
QUE PODEM
FSCONDER

UM CANCER
DO SANGUE,

E IMPORTANTE
FICAR ATENTO
A ELES

mais comum é o apa-

recimento de ganglios

linfdticos aumentados,

aqueles carocinhos du-

ros, popularmente cha-
mados de inguas, em regides como
pescoco, axilas e virilha”, explica o
Dr. Jacques Tabacof, oncologista do
Centro Paulista de Oncologia (CPO).
Segundo ele, os ganglios sdo normal-
mente uma reacao do organismo a al-
guma infeccdo, mas podem ser sinal
de um linfoma, por exemplo. “Os ‘ino-
fensivos’ sdo bem vermelhos, grandes,
causam dor e deixam o lugar quente.
Portanto, se o caroco for pequeno, in-
dolor e incolor e ndo tiver alteracdo
de temperatura, exige atencao maior.”

As coceiras em vdrias partes do
corpo estdo entre as outras manifesta-
¢coes que podem levar a descoberta de
um cancer do sangue.

Dores abdominais somadas ao in-
chaco da regido da barriga também
exigem cuidado, pois, segundo o mé-
dico, podem significar um linfoma ja
mais avancado, que atingiu o baco ou
o figado. “Geralmente junto com isso
a pessoa comeca a ter febre, sudorese
e um emagrecimento repentino, o
que indica estdgio avancado e requer
tratamento imediato”, afirma. Nos ho-
mens, o aumento dos testiculos tam-
bém pode ser um indicativo de que

algo estd errado. “O ideal é estar sem-
pre atento ao corpo, pois ele nos da
sinais quando as coisas ndo vao bem.
Ter uma dor de garganta que dura
uma ou duas semanas, por exemplo,
é normal, mas se ela se estender por
muito mais tempo isso quer dizer que
algo mais sério estd acontecendo, e
ndo pode ser tratado como uma sim-
ples inflamacdo.”

Assim como em qualquer outra
situacdo de dor intensa, a recomenda-
cdo nesses casos é a de procurar um
médico, que pode ser o clinico geral
ou um pediatra (no caso das criancas)
ou geriatra (no caso dos idosos). “Eles
é que examinardo e solicitardo mais
testes e, caso seja necessdrio, encami-
nhardo o paciente a um oncologista
ou hematologista”, conta o médico,
que lembra da importancia de isso
ser feito rapidamente: “Quanto mais
cedo for feito o diagnéstico, maior é
a chance de a doenca estar em um
estdgio inicial, o que significard um
tratamento mais curto, menos téxico
e mais eficaz”. Porém, mesmo que es-
teja em fase jd avancada, o Dr. Jacques
deixa claro que a cura € possivel, ain-
da que dé mais trabalho.

Confira aqui depoimentos de pes-
soas que atentaram para os sinais de
seu corpo e descobriram a doenca a
tempo de se tratar.
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Ao perceber o sintoma, os pais de Lucas, 4 anos,
levaram o filho ao pronto socorro em agosto de
2012. “Mas eu nem me preocupei muito, achei que
fosse uma hérnia, uma vez que ele jd havia operado
a hérnia inguinal direita”, conta sua mae, Tayna. Ao
chegar ao PS, o pediatra de plantdo desconfiou de
algumas manchas rochas na canela, o que para os pais
ndo merecia preocupacdo considerando que criancas
sempre se machucam fazendo estripulias. “Como seu
estado geral era excelente, o médico nos tranquilizou,
e pediu apenas um exame de sangue para investigar
dengue hemorrdgica. Mas o resultado foi assustador:
ele apresentava somente 10.000 plaquetas, e o exame
de dengue se mostrou negativo”, lembra Tayna. Como
o menino estava bem, ndo foi indicado internd-lo, mas
no dia seguinte o laboratério no qual havia sido feito
o exame ligou para os pais e pediu que mostrassem
os exames com urgéncia para um hematologista. O
diagnostico de leucemia mieloide aguda veio no dia
seguinte, ao procurarem um oncologista, e em mais
dois dias o menino jd estava fazendo quimioterapia.
Ndo durou muito o tratamento e foi descoberta uma
outra doenca, osteomielite, uma infeccio nos ossos
que fez com que Lucas tivesse que colocar fixadores
externos nos quatro grandes ossos (fémures e timeros)
e interromper a quimio. “Como ele apresentava um
sério caso infeccioso ndo podiamos continuar com
o protocolo que estdvamos seguindo, e seu médico
decidiu utilizar um tratamento de segunda linha,
que gracas a Deus estd dando certo”, conta a mae,
que ja comemora a vitéria do filho de estar andando
novamente.
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Depois de semanas com uma inflamacdo na
garganta, a psicéloga carioca de 33 anos foi procurar
um médico. Trés meses mais tarde, comecou a sentir
dores no pescoc¢o e um pouco de coceira no corpo, mas
nenhum dos trés médicos pelos quais passou acertou
o diagndstico. “Ja havia feito ultrassom do pescoco e
radiografia do mediastino, e meu hemograma acusava
apenas uma infeccdo, que poderia ser qualquer coisa.
Mas eu tinha muitos ganglios aumentados, o que é um
grande sintoma de linfoma. Ainda assim, os médicos
diziam que eu ndo tinha nada...”, relembra a jovem,
que por fim decidiu procurar um hematologista, que
a diagnosticou com linfoma de Hodgkin em 2010. “Por
sorte a doenca ainda estava no inicio, fiz quatro meses
de quimioterapia e hoje estou curada. Mas poderia
ter sido diferente se meus sintomas continuassem
a ser tratados como ‘nada’, o que me mostrou que
é importante estar atento ao corpo e procurar um
profissional realmente qualificado.” Outra licdo que
Luizi aprendeu foi quanto a manutencao dos exames
meédicos. “Hoje tenho que fazer esse acompanhamento
anual, por causa do que tive. Mas independentemente
disso acho que é imprescindivel realizar o famoso
check-up todo ano, mesmo sem estar sentindo nada,
pois o cancer é uma doenga silenciosa, e pode matar,
mas da mesma forma como uma gripe forte se nao for
tratada pode matar. Entdo, em qualquer caso, quanto
mais cedo descobrir, mais facil vird a cura.”
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Ela tinha 23 anos e estava se preparando para
cursar o dltimo semestre da faculdade e realizar
o sonho de se formar quando, em agosto de 2011,
notou. “Ele me pediu um ultrassom, realizei o
exame e voltei, e no resultado constava mais
alguns ndédulos na regido tanto no lado esquerdo
quanto no direito”, conta a jovem, que recebeu
a indicacdo de consultar trés especialistas: um
infectologista, um hematologista e um cirurgido
de cabeca e pescoco. Foi este dltimo que resolveu
fazer uma bidpsia, que levou ao diagnédstico de
linfoma. “Quando o médico confirmou que eu
estava com cancer, fiquei muito apreensiva, mas
ele me tranquilizou em relacdo ao tratamento,
disse que seria dificil mas que eu tinha grandes
possibilidades deser curada”, relembra Nayara, que
depois procurou um médico oncologista, para em
outubro iniciar sua quimioterapia. “Me afastei do
trabalho, mas continuei estudando, pois era o meu
ultimo periodo e tinha um sonho a ser realizado.”
Durante a semana de provas finais, a jovem
passou por um susto ao ter queda de imunidade e
ficar internada durante nove dias. “Mas nao fiquei
abatida, sabia que fazia parte do processo, e ndo
desisti. Recebi alta em um sdbado e na segunda
ja estava na faculdade para fazer as provas que
havia perdido e finalizar a minha monografia.”
A formatura aconteceu em abril, no mesmo meés
em que ela foi diagnosticada como curada de sua
doenca.
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O sinal surgiu em agosto de 2012 e, dois meses
depois, ela resolveu fazer um exame de sangue.
“Apenas uma anemia pequena foi detectada, mas eu
sabia que algo ndo estava bem, e resolvi procurar um
hematologista, que pediu vdrios outros exames”, conta
ela, que fez os testes mas antes de o resultado sair
embarcou numa viagem de férias com o marido para
o Nordeste. “De uma hora para outra parece que 0s
sintomas afloraram no meu corpo. Tive muita sudorese
noturna, coceira generalizada e apareceu um caroco
de 3 cm no pescoco. E continuava emagrecendo. Como
sempre fui muito sauddvel, cheguei a pensar que era
um resfriado forte, por causa do suor. Af veio a febre,
e como estava num lugar estranho, achei que tinha
contraido alguma doenca contagiosa.” De volta da
viagem, Melissa, 37 anos, voltou ao médico que, com 0s
exames na mao e o depoimento de tudo o que ela estava
sentindo, na mesma hora ja suspeitou de linfoma de
Hodgkin, o que foi confirmado com a biépsia do caroco
do pescoco no final de dezembro. “A ficha demora
a cair. Um novo ano estava comecando e tudo o que
havia planejado virou de pernas pro ar”, relembra
Melissa, que encontrou forcas e em fevereiro comecou
suas sessoes de quimioterapia. “Fiquei careca e até este
momento estou curtindo, levando numa boa. Penso
que tenho que viver feliz, com momentos de tristeza;
esperancosa, com momentos de desanimo. Nao posso
deixar a doenca me dominar, eu é que tenho que ter o
controle da situacdo. Desde que conheci a ABRALE meu
lema é: 100% de esforco onde houver 1% de chance.”

\
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UNIAO FAZ A FORCA

MEDICOS INTENSIFICAM ATUAGAO
PARA TRATAR A SINDROME QUE MAIS
AFETA OS IDOSOS

MIELODISPLASIA EM FOCO

O II Encontro do Comité de Sindrome Mielodispla-
sica, realizado pela ABHH (Associagao Brasileira de He-
matologia, Hemoterapia e Terapia Celular) aconteceu no
inicio de agosto, em Sao Paulo. O objetivo do Encontro foi
manter o tema mielodisplasia atualizado, considerando
diagndstico, patogénese, classificacdo, risco, novos mar-
cadores moleculares e opcdes terapéuticas.

O evento foi direcionado aos profissionais da hemato-
logia, em especial doencas neopldsicas, para intensificar
a educacgdo continuada sobre o tema. Atualmente as sin-
dromes mielodispldsicas sdao consideradas as condicdes
onco-hematolégicas mais comuns nos individuos com
idade superior a 60 anos.
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O QUE TE MOTIVA?

CASAL VIAJA PELO MUNDO E ENCONTRA A RESPOSTA:
TER SAUDE, ACIMA DE TUDO

Viajar por todo o mundo, para
conhecer novas culturas, linguas,
locais histéricos e paisagens exube-
rantes é o sonho de milhares de pes-
soas. Luah Galvdo, apresentadora, e
Danilo Espana, fotégrafo, decidiram
colocd-lo em prdtica, mas com um
objetivo bem especifico: descobrir o
que motiva as pessoas.

Com o projeto Walk and Talk, o ca-
sal esteve em 26 paises, dentre eles
Tailandia, Vietnd, Franca, Indoné-
sia, Espanha, Marrocos e México, e
em meio a histérias e culturas com-
pletamente diferentes, descobriram
que as motivacoes em busca da tdo
sonhada e desejada “vida perfeita”
eram similares. A saide é uma de-

las. “Curioso foi ver que a maioria
dos que nos respondeu ter a saide
como motivacdo jd havia apresenta-
do algum tipo de problema. E justa-
mente a partir dai que comecaram
a dar mais valor para o perfeito fun-
cionamento de seus corpos”, conta
Luah Galvao.

De acordo com os criadores do
projeto, motivacdo e saude estdo
mais conectadas do que nunca.
“Acreditamos que se nao nos esfor-
carmos na busca pela nossa moti-
vacao, inclusive nas atividades que
exercemos no dia-a-dia, além de per-
dermos a saude, podendo apresen-
tar sinais de estresse, por exemplo,
também nos tornamos reclamoes,

mal amados. Fazer o que gostamos
deve estar inserido em nossa rotina.
Isso ird gerar mais paixdo pela vida”.
Todas as experiéncias e descobertas
vivenciadas por Luah e Danilo podem ser
vistas em: www.oquetemotiva.com.br.

TN\, Y
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BONS EXEMPLOS

ONGS SAO PREMIADAS POR TRABALHO BEM FEITO, EM SAO PAULO

> O Projeto DOM, iniciativa do GRUPO FLEURY,
desenvolvida em parceria com a Lynx Consultoria,
premiou ONGs com sede na Grande Sao Paulo, que
em 2012 passaram por um programa de formacao
em temas como exceléncia na forma de cuidar, no
desenvolvimento das redes e ferramentas digitais
de satide e na gestdo estratégica-sustentdvel. Elas
receberam melhorias em um espaco de acolhimento
de pacientes em suas instalagoes.

> CIES (CENTRO DE INTEGRACAO, EDUCAGCAO
E SAUDE): realizou uma mobilizacio dos
colaboradores da drea da saide nos processos de
acolhimento do paciente, visando o atendimento
médico humanizado e preventivo.

> CASAS ANDRE LUIZ: trabalhou na elaboracao
do fluxo de atendimento para cumprimento de
terapias dos pacientes, a partir de um método
simples e de fdcil visualizacdo, que permita ao
cuidador verificar com facilidade a agenda de
cada assistido.

> VOLUNTARIADO EMILIO RIBAS: com o projeto
“Dangando para Ndo Dangar”, realizou um plano
focado em biosseguranca, a partir da reciclagem em
técnica de lavagem das maos e agdes de prevencao
de infeccao hospitalar.
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OBRIGADO, MESTRE

DR. RENZO GALANELLO DEIXA SAUDADES,
DEPOIS DE PRESTAR SERVICO INESTIMAVEL A HEMATOLOGIA

No dia 13 de maio, pacientes com anemias raras e
a comunidade médica ficaram 6rfaos com a perda do
professor Dr. Renzo Galanello, hematologista pedidtrico
e diretor do Hospital de Microcitemia e da 2* Clinica
Pedidtrica da Universidade de Cagliari, na Itdlia. Sua
contribuicdo para a pesquisa relacionada a talassemia é
inestimdvel. Ao ajudar a propagar as informacoes sobre
a doenca, possibilitou que milhares de vidas fossem
salvas em todo o mundo.

Dr. Galanello foi um dos pioneiros nos estudos
clinicos de ressondncia magnética cardiaca e hepdtica
aplicada a talassemia e nos ensaios com os quelantes de
ferro. Também se dedicou incessantemente a pesquisa
sobre a genética molecular, por acreditar ser o caminho
para a cura e, no Brasil, ajudou a desenvolver o
protocolo da quelacdo para os portadores de talassemia

major. Em suas diversas participacoes na Conferéncia
da ABRASTA, dividiu seu conhecimento e experiéncia
na Hematologia.
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MAOS LIMPAS

GRANDE HOSPITAL DO PAIS LANCA CAMPANHA PARA QUE TODO PROFISSIONAL
LIGADO A SAUDE TENHA AS SUAS IMPECAVELMENTE LAVADAS

1
2

O Hospital Albert Einstein lancou a campanha “A Satide em Suas Mdos”, sobre a importancia da higiene das maos
para que pacientes, visitantes e acompanhantes ndo adquiram infecc¢do pelo contato. A estratégia utilizada no hospital
para melhorar a adesdo a higienizacdo das maos consiste em cinco aspectos:

Tornar acessiveis os dispensadores de gel alcodlico nas
dreas assistenciais, administrativas e sociais como:
salas de espera, corredores, cafeteria e restaurante

Treinamentos prdticos com estratégias de sensibilizacdo

Avaliacao da higiene das mdos com auditoria de
observacdo direta nos diversos setores e profissionais

Lembretes no local de trabalho sobre a importancia da
higiene das maos: cartazes, adesivos, avisos dentro dos
consultérios médicos e apartamentos

Clima de segurancga institucional: quando todos os
colaboradores e o corpo clinico percebem na lideranca
a preocupacdo que o hospital tem com a saude e a
seguranca do paciente

MEDICAMENTOS IMPORTADOS
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ALIANCA LATINA

O primeiro evento, A Voz do Paciente em Acdo,
aconteceu no Panamd de 4 a 6 de junho e mais de
30 organizagodes de toda a América Latina estiveram
presentes. A Voz do Paciente é um programa onli-
ne/presencial voltado para lideres de associacoes
do continente. Christian de La Campa, coordena-
dor da Alianza Latina, por exemplo, realizou uma
das apresentacoes, abordando o impacto das redes
sociais na participacdo dos pacientes em politicas
publicas.

De 21 a 23 de novembro, em Lima, no Peru,
acontece o 8% Férum Alianza Latina. O principal
objetivo do evento é capacitar seus membros em di-
ferentes temas de interesse para profissionalizar as
organizacoes do continente.

Durante os trés dias de conferéncia, especialis-
tas apresentardo palestras, debates e oficinas. O Fé-
rum também contard com uma visita especial das
autoridades de saude publica do pais e, na ocasido,
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LIDERES DE ASSOCIAQC)ES QUE AGEM EM PROL DE PACIENTES
SE REUNEM PARA MELHORAR SUAS ATUACOES

também serd entregue o manifesto que reivindica
um melhor sistema de Saide na América Latina.
Mais informacoes: www.alianzalatinahemo.orgfesp
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ATENDIMENTO MULTIPROFISSIONAL

FOTO LATINSTOCK

.

© © 0 0 0 000 0000000000000 00000 000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 00

© © 0 0 0 0000 0000000000000 0000000000000 000000000000000O0 OO

INSTITUTO DE SAUDE E EDUCAQAO PINUS LONGAEVA,
EM SAO PAULO, AGORA TAMBEM OFERECE O SERVICO

Criado pelo médico, professor e pesquisador, Dr.

Franklin Santana Santos, o Instituto tem por objetivo
construir uma interface entre a saide e a educacao. A
Clinica Multiprofissional é sua mais nova conquista.
Inaugurada no dia 4 de julho, em Sao Paulo, ela ofe-
recerd atendimento em diversas dreas da saide, como
clinica geral, geriatria, psicologia, terapia ocupacional,
fisioterapia, yoga e gerontologia.

O atendimento social acontece as segundas e quin-
tas-feiras, das 8 as 20h, e o particular, as tercas, quartas
e sextas, das 8h as 20h. Sdbados, das 8 as 12h.

Mais informacdes em www.saudeeducacao.com.br
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ESPACO DO PACIENTE COM PTI =

PTI E SUAS VARIAS FACES

O QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A PURPURA
TROMBOCITOPENICA IMUNOLOGICA

A Pdrpura Trombocitopénica Imunolégica (PTI) é
uma doenca do sangue que atinge pequena parcela da
populacgdo, mas que pode surgir em qualquer pessoa.

Com uma contagem de plaquetas inferior aos valores
normais, apresenta sintomas que vao de hematomas pelo
corpo até sérios sangramentos.

A doenca estd classificada em:

e Recém-diagnosticada: a forma aguda da PTI é
tempordria e dura menos de trés meses. E a forma mais
comum de PTT em criancas. Ela ocorre normalmente em
1 a 6 semanas apds uma infeccao causada por virus. Esta
PTI é transitéria, o que significa que a doenca é resolvida
por conta propria dentro de semanas/meses e ndo retorna.
Das criancas com PTI, de 80 a 90% apresentam PTI aguda.

e Persistente: a forma persistente desaparece dentro
de 3 a 12 meses.

e Crodnica: a forma cronica da PTI é de longa duracao
(12 meses ou mais) e afeta mais adultos do que criancas.
No entanto, adolescentes e crian¢as também podem obter
esta forma de PTI. A PTI cronica afeta predominantemente
mulheres. O nimero de criangas afetadas é de 10 a 20%,
mas sao os adultos que apresentam este tipo na grande
maioria dos casos.

* Recorrente: a forma recorrente da PTI é definida
como episddios de baixas de plaquetas em intervalos de
mais de trés meses, ocorrendo em 1 a 4% das criangas
com a doenca.

e Primdria: caso ndo haja outros sinais de doenca
relacionada a PTIL.

e Secunddria: caso esteja associada a outras doencas,
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como infeccoes, ou ocorrer apods a ingestao de certos
medicamentos.

Uma classificacdo diferente pode ser feita para os
sintomas hemorrdgicos. Por vezes os pacientes apresen-
tam uma contagem muito baixa de plaquetas, embora
eles ndo apresentem nenhum sinal de hemorragia. Isso
geralmente é descoberto durante um check-up de rotina
e é chamado de assintomdtico. A forma sintomadtica da
PTI inclui hemorragias de pequenas a graves.

A PTI pode ocorrer em criancas e adultos. A PTI pode
ser aguda (inicio subito, geralmente tempordrio) ou
cronica (de longa duragdo). A maioria das criancas (80
a 90%) apresenta a PTI aguda, enquanto a maioria dos
adultos apresenta PTI cronica. As criancas geralmente
se recuperam dentro de alguns meses, recebendo ou
ndo um tratamento, enquanto nos adultos a remissao
espontanea ocorre em menos de 10% dos pacientes. A
remissdo é possivel mesmo se o paciente é considerado
como tendo PTI crénica.

IS5y

PTI E ABRALE

PARA OBTER MAIS INFORMACOES
SOBRE PTI E COMPARTILHAR SUA HISTORIA

E EXPERIENCIAS COM OUTROS PACIENTES,
ENTRE EM CONTATO COM A ABRALE:

ABRALE@ABRALE.ORG.BR OU (11) 3149-5190.
ESTE ESPACO ESTA RESERVADO PARA VOCE!



m ARTIGO JURIDICO

CANCER NA POLITICA

ABRALE TRABALHA DIARIAMENTE PARA MUDAR
O CENARIO ATUAL DA SAUDE

POR DRA. ANDREA BENTO

m 1953 ocorreu a criacdo

do Ministério da Satde.

Trinta e cinco anos mais

tarde, veio o SUS (Siste-

ma Unico de Satde) que
em 2013 completa 25 anos. Em
1988 as politicas publicas, para o
bem estar da populacao, foram in-
clusas na Constituicao.

Pois bem, datas de peso como
estas ainda ndo fizeram com que
viessem os resultados esperados e
mesmo com tais criacoes a popula-
¢do brasileira ainda enfrenta difi-
culdades com a Saude.

Tais dificuldades foram expos-
tas recentemente em forma de ma-
nifestacdes, repercutidas em todo
o mundo. Seja por cartazes ou por
gritos de luta, os brasileiros disse-
ram que estdo cansados do tipo de
Brasil que temos e herdamos. Um
pais corrupto, com democracia de
baixa intensidade, que faz politica
rica para os ricos e pobre para os
pobres, em que pequenos grupos
controlam o poder social e politico.

Apesar do Sistema Unico de
Satde no Brasil ser universal, igua-
litdrio e idolatrado por paises de
primeiro mundo, a populacdo bra-
sileira ndo deixa de ter uma sadde

miserdvel. Isso porque estamos fa-
lando de um dos paises que mais
recolhem imposto no mundo, po-
rém, que menos repassa em saude.

Ciente e inconformada, a ABRA-
LE vem aprimorando suas agdes na
drea de Politicas Publicas, por meio
de mobilizacdo social, para garan-
tir o direito a sauide a todos. A As-
sociacdo também tem fortalecido
sua atuacao perante o Governo,
especialmente com sua participa-
¢do ativa no Conselho Nacional de
Saude e formacao de redes em con-
junto com as demais organizacdes
sociais, que tém com foco o tercei-
ro setor.

Seus principais pleitos sdo: o
aumento no PIB para saude, a me-
lhora na infraestrutura e no aten-
dimento oncolégico, estabelecer
politicas nacionais de prevencao,
possibilitando que os pacientes de
cancer tenham o acesso tempesti-
vo e equitativo ao diagndstico e ao
tratamento de cancer, e criar agili-
dade na incorporacdo de novas tec-
nologias.

Atrelado a isso, e a nossa mis-
sdo, que é oferecer ajuda e mobi-
lizar parceiros para que todas as
pessoas com cancer do sangue no

G0 M REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2013

Brasil tenham acesso ao melhor
tratamento, a equipe de politicas
publicas da ABRALE cresce, se for-
talece e capacita a cada dia. Nossa
pretensdo é mudar o cendrio de
hoje, proporcionando a saude de
qualidade de amanha.

Lutamos por mais satde e, prin-
cipalmente, por vocé!

Andréa Bento
Advogada da ABRALE e ABRASTA

ARTIGO FISIOTERAPIA =

VIDEOGAME CONTRA O CANCER

OS JOGOS ELETRONICOS SAO OTIMOS PARA RECREAR E REABILITAR
CRIANCAS E ADOLESCENTES EM TRATAMENTO DA DOENCA

4 muitas geracdes os Vi-

deogames tém o poder

de encantar criancas e

adolescentes em todo o

mundo. Com o avanco da
tecnologia, os videogames se desen-
volveram e é crescente o seu uso vol-
tado para os servicos de saude. Diver
SOs servicos que prestam assisténcia
a criancas e adolescentes com cancer
jd implementaram este recurso tanto
para recreacdo como também para
auxiliar na reabilitacdo.

A consequéncia de niveis reduzi-
dos de atividade fisica durante e apos
o tratamento do cancer infantil pode
contribuir para um descondiciona-
mento cardiopulmonar, diminuicao
da for¢a muscular e fadiga. Em casos
mais graves pode, inclusive, limitar a
participacdo em atividades comuns
do dia a dia, que dependem de uma
capacidade fisica adequada.

A fisioterapia na Oncologia Pedi-
dtrica tem um papel de destaque na
prevencao e recuperacao de complica-
coes relacionadas a prépria doenca ou
aos efeitos colaterais do tratamento
como dor, fadiga, fraqueza muscular,
limitacoes do movimento, alteracao
do equilibrio ou dificuldade para an-
dar. A falta de motivacdo e de interes-
se nas atividades terapéuticas propos-
tas é identificada como barreiras ao
processo de reabilitacdo e influencia
nos resultados alcancados.

Em qualquer fase do tratamento

oncolégico, aqueles que necessitem
realizar atividades para os membros
superiores e [ ou inferiores, treino
de coordenacdo e do equilibrio, e
até treinamento cardiopulmonar
sdo candidatos ao uso do videoga-
me nas sessoes de fisioterapia. Ao
jogar permite-se a movimentacao de
todo o corpo. A utilizacao do ludico
facilita a estimulacdo das criancas e
adolescentes. Sem limite de idade,
permite também que pacientes com
diferentes niveis de habilidade se
beneficiem. De fdcil aplicacdo, pode
ser utilizado em casa ou nos diversos
setores hospitalares, desde o ambula-
tério e até nas unidades de interna-
cdo, seja ao lado da cama ou mesmo
no proprio leito para aqueles que ndo
sdo capazes de sair.

O uso do videogame ndo substitui
os demais recursos fisioterapéuticos,
ele complementa as sessoes tradicio-
nais compostas por alongamentos e
exercicios. Além do Wii, da Ninten-
do®, que tem grande destaque den-
tro da reabilitacdo, tem se observado
um aumento do uso do Kinect para
o Xbox 360. Outros recursos que uti-
lizam realidade virtual, comercial-
mente disponiveis e de emprego tera-
péutico sdo os “tablets” e os jogos de
camera (WebCam) em computadores.

O tipo de recurso a ser utilizado,
assim como a escolha do jogo, deve
ser baseado na idade, condicao clinica
e necessidade de cada paciente. O jogo

deve ser ensinado e entdo supervisio-
nado constantemente pelo fisiotera-
peuta durante a execucdo, que fara
as adaptacoes necessdrias para que se
alcance o melhor resultado, além de
preservar a seguranca do jogador. A
frequéncia e a duracdo da intervencao
devem variar de acordo com a inten-
sidade do jogo e o condicionamento
de cada jogador. O videogame é um
recurso estimulante por ser ludico e
préprio para a faixa etdria pedidtrica,
no entanto, deve ser utilizado com
cautela para que nao se perca o obje-
tivo terapéutico, o que envolve a su-
pervisdo de profissional capacitado,
desde a indicacdo, até a escolha ade-
quada dos jogos e sua execucao.

Bianca Azoubel de Andrade
Especialista em Fisioterapia Pediatrica;
Fisioterapeuta do Instituto da Crianca
do Hospital das Clinicas de Sao Paulo;
Membro do Comité de Fisioterapia da
ABRALE
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JANTAR SOLIDARIO
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POR MAIS UM ANO, A ABRALE REALIZA JANTAR BENEFICENTE

FEIRA HOSPITALAR

De 21 a 23 de maio, a ABRALE esteve presente na
Hospitalar, maior feira de produtos, equipamentos, servicos
e tecnologia para hospitais, laboratérios, farmadcias, clinicas

LEILAO DO BEM

No dia 21 de junho, a ABRALE participou do leildo
promovido pela Senepol 3G, que ocorreu na 19* Feira
Internacional da Cadeira Produtiva da Carne, no Centro

NA PRINCIPAL MOSTRA DE DECORAGCAO DO PAIS

e consultdrios.

No total, sdo 1.250 expositores e 90 mil visitantes,
incluindo pesquisadores, dirigentes hospitalares, médicos,
enfermeiros e profissionais.

de Exposicoes, em Sao Paulo. O valor arrecadado foi
integralmente revertido aos programas da Associacao.

Além de ajudar diretamente nos projetos da
ABRALE, voltados para pessoas em tratamento do
cancer de todo o Brasil, os 155 convidados presentes
no restaurante Badebec, dentro da Casa Cor 2013,
em Sdo Paulo, também puderam visitar a maior
mostra de arquitetura, decoracdo e paisagismo das
Américas.

A Associacao agradece a participacdo de todos.

Hospitalar
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DE: ABRALE E GFK
PARA: GOTA DE AMOR

ESPALHE SEU AMOR

PARA A YPE, CUIDAR BEM DA
NOSSA CASA INCLUI CUIDAR
BEM DE QUEM MORA NELA.

= Investimentos em projetos sociais nas dreas de salde e educacdo.

« O Projeto Florestas Ype, em parceria com a Fundagao SOS Mata Atlantica,
totalizara este ano o plantio de 450 mil mudas de arvores nativas.

» Produtos sustentaveis, como as linhas Ypé Premium e Tixan Ypé, que sdo
livres de fosfato e, por isso, ajudam a preservar a vida agudtica. Além do
Amaciante Ypé concentrado, que utiliza 809 menos dgua na fabricagéo,

Se preocupar com o planeta & garantir o futura das préximas gerages.

No dia 29 de junho a ABRALE e a GFK estiveram
juntas em uma bela manha na casa de apoio Gota de
Amor. O encontro foi para entregar uma arrecadacao
voluntdria de leite especial, materiais de limpeza,
roupas e cobertores. Na ocasido, também foi feito um
café da manha e vdrias brincadeiras.

A casa de apoio Gota de Amor oferece abrigo,
alimentacdo e transporte a criancas em tratamento
de vdrias patologias e suas mades, que chegam de
vdrias cidades do Brasil, principalmente do Norte e
Nordeste, para realizarem seus tratamentos em Sao
Paulo.

GfK

O Shopping Cidade Jardim promoveu, no dia 27 de
junho, o leilao beneficente das obras que fazem parte da
exposicao Espalhe seu Amor, com 28 coragdes de fibra de
vidro, customizados pelas lojas do shopping em parceria
com a empresa responsdvel pela CowParede. Parte dos
recursos arrecadados serd doada para a ABRALE e GRAAC
- Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianca com Cancer.

FOTOS DIVULGACAO

sk e ey .
Cuidando bem o
a 6 0 & da nossa casa.
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B DR. EXPLICA

ESPECIALISTAS TIRAM SUAS DUVIDAS SOBRE DOENCAS
ONCO-HEMATOLOGICAS E SEUS TRATAMENTOS

Sinto muitas dores nas costas e

tenho fraqueza nos ossos. Posso

estar com mieloma multiplo?
MELISSA
Estes sintomas sdo muito comuns a
partir de uma certa idade e a maio-
ria das pessoas com estes sintomas
ndo tem mieloma. No entanto é im-
portante incluir, no préximo exame
de sangue, a eletroforese de protei-
nas, que pode identificar a proteina
anormal produzida no mieloma.

Quem faz, ou ja fez, quimioterapia
tem a possibilidade de aparecer
mais caries?
CAIO
Sim. Com a quimioterapia pode
ocorrerumadiminuicdodasaliva,
extremamente importante para
as defesas da cavidade oral. Dessa
forma, hd uma maior predisposi-
¢do a cdrie.

Existe algum tratamento mais avan-
cado para os casos de linfoma foli-
cular?
HENRIQUE
O linfoma pode ser tratado de for-
mas variadas — desde ndo ser trata-
do (ficar somente em observacao),
ser tratado com quimioterapia
seguida de manutencdo com Ritu-
ximabe, até realizar o transplante
de medula 6ssea alogénico.

Transplante de medula éssea € indi-
cado para pacientes de LLA?
MATEUS
A indicacdo do transplante em LLA
deve levar em conta uma série de

fatores, entre eles idade, tipo de
LLA, quais alteragdes ocorrem
no DNA das células doentes e a
resposta a quimioterapia. Mas sim,
existe indicacao do transplante em
alguns casos.

Tenho LMC. Posso fazer muscu-

lacado todos os dias e atividade

aerdbica?
SUZANA
Isso dependerd de um exame fisico
e das contagens das células sangui-
neas. Musculacao e atividades aeré-
bicas ndo sdo contra indicadas para
pacientes com LMC, desde que os
fatores anteriores sejam avaliados
por um especialista. O profissional
que te avaliar poderd ver a intensi-
dade e frequéncia para realiza-los.
Mas se vocé ndo pratica atividade
fisica, é importante que comece em
dias intercalados, para possibilitar
um periodo de descanso.

Com relacédo aos cuidados com o

sangue, hoje o paciente esta 100%

seguro ao receber uma transfusao?
PATRICIA
Algo que tem de ficar claro, e que
deve ser interpretado com cuida-
do, é que com as técnicas atuais,
infelizmente ndo existe um san-
gue 100% seguro. Hoje temos mui-
tas tecnologias disponiveis e a as-
sociacdo de técnicas permite o uso
de um sangue com o mdximo de
seguranca. Com o uso da biologia
molecular, associada a sorologia, o
risco infeccioso é muito baixo.
Mas, ndo podemos esquecer que

existem outros riscos relacionados
a transfusdo. Uma situacdo que
vemos noticiada na imprensa é o
aparecimento de novas doencas,
novos virus e, eventualmente, pre-
cisamos desenvolver novos testes
para a deteccao deles.

Consultoria: Ana Paula Oliveira Santos,
fisioterapeuta do Hospital do Servidor
Publico Estadual de Sao Paulo e
Coordenadora do Comité de Fisioterapia
da ABRALE; Dr. Angelo Maiolino, professor
adjunto de Hematologia da Universidade
do Rio de Janeiro; Dr. Guilherme Perini,
hematologista do Hospital Israelita Albert
Einstein; Dra. Karin S& Fernandes, membro
do Comité de Odontologia da Abrale;
Dra. Maria Cristina Macedo, coordenadora
do ambulatério de linfoma do Instituto
Brasileiro de Controle ao Céancer (IBCC)
e Dr. Ricardo Antonio d’Almeida Pereira,
meédico responsavel pela sorologia do
Banco de Sangue do Hospital Israelita
Albert Einstein.

ESPACO DOS LEITORES: ESTA PAGINA E SUA.

ABRALEEEU ®

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

‘ABRALE para sempre”

Quero parabenizd-los pelo excelente trabalho que
prestam a nossa sociedade e principalmente para as pes-
soas que estdo atravessando um momento impar em suas
vidas. Com muito carinho e amor pelo que executam, e
muitissima competéncia, vocés tornam esses periodos
mais leves, levando informacdo para que os pacientes
atravessem em segurancga e com a clareza do caminho, e
o colorido que vocés ddo a essa trilha, conseguem visuali-
zar uma saida ou término para essa longa estrada.

Conheci a ABRALE e ABRASTA no Hospital das Clini-
cas de Goids quando acompanhava meu maninho cacula
diagnosticado com leucemia linfoide aguda (LLA), aos 17
anos. Ele tinha a assinatura da revista e nés nos munimos
de bastante informacdes tteis que nos proporcionaram
mais equilibrio emocional e esperancas de cura. Foram
um ano e meio de muitas lutas, entretanto ndo consegui-

A vida é uma obra de arte.

mos um doador de medula 6ssea compativel e infelizmen-
te convivemos hd quatro anos com a dor da perda. Mas
aprendemos muito com a ABRALE. Até a lidar com a mor-
te — lembram dessa reportagem? Esta, assim como tantas
outras matérias, foram muito marcantes para nés. Tanto
que até hoje lemos a revista para difundir as riquissi-
mas informagdes que adquirimos com ela. E também
as mensagens dadas por nomes como a Merula Steagall e o
Dr. Daniel Tabak, os quais muito nos inspiraram. Sou uma
profunda admiradora e fa da ABRALE e espero, um dia,
poder de alguma maneira contribuir com essa tdo respei-
tada instituicdo, cujo amor pelo ser humano é a bandeira
principal.

LUCINETE ROCHA aprendeu como é importante a luta
contra o cancer e, mesmo depois da perda do irmao,
busca informacdes para passa-las adiante.

iMerck Serono

MERCK
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Anuncio veiculado em junho de 2013



m AGENDA

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

SETEMBRO

OUTUBRO

NOVEMBRO

12 CHAT ABRALE
Linfoma. Conheca para tratar
Acesse www.abrale.org.br

15
Dia Mundial de Conscientizagéao
para o Linfoma

20e 21

XIl Encontro da Associacao [talo
Brasileira de Hematologia
Campinas — SP

26 CHAT ABRALE
Entenda a leucemia mieloide cronica
Acesse www.abrale.org.br

10 CHAT ABRALE

Leucemia e linfoma na infancia
e na adolescéncia

Acesse www.abrale.org.br

13
Dia do Terapeuta Ocupacional
Dia do Fisioterapeuta

13a16

XIll Congresso Brasileiro
de Terapia Ocupacional
Floriandpolis — SC

18
Dia do Médico

24 CHAT ABRALE
Direitos do Paciente
Acesse www.abrale.org.br

OO M REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2013

7 CHAT ABRALE
O que é mielofibrose?
Acesse www.abrale.org.br

21 CHAT ABRALE
Como tratar pacientes com PTI
Acesse www.abrale.org.br

21a?23

8° Férum Alianza Latina
Peru

25

Dia Nacional do Doador de Sangue

27

Dia Nacional de Combate ao Cancer

Combinando tradigao e vanguarda, a Takeda investe
para oferecer medicamentos diferenciados, por meio
da ciéncia, inovacgao e paixao.

~ INOVANDO
'EM MOTIVOS
PARA
ACREDITAR.

Dedicados a pesquisa e desenvolvimento, buscamos
fazer parte de cada passo da luta contra o cancer,
inspirando avangos no tratamento, a recuperagao
dos pacientes e a esperanga constante na saude.

Agosto/2013

Takeda Oncologia. Esperanca e atitude para vencer o cancer.



0 TEMPO
COMO ALIADO
DA VIDA

Corn raizes profundas na inovagao,

a Bristol-Myers Squibb atingiu o status
de uma empresa biofarmacéutica
global focada na missdo de |
descobrir, desenvolver e-ﬂrspﬁniﬁlliﬁ:‘ |
medmamentns inmfa |




