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AJUDA GRATUITA PARA QUEM ESTA NA LUTA

CONTRA O CANCER DO SANGUE!

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

MAS VOCE NAO ESTA SOZINHO!

Desde 2002, a ABRALE atua em prol dos pacientes de canceres do sangue (leucemia, linfoma,
mieloma multiplo e mielodisplasia), com a misséo 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:

psicoélogos para atender pacientes e seus familiares, e advogados
para orientar sobre os direitos existentes perante a lej;

profissionais capacitados para esclarecer dlvidas pelo telefone
0800-773-9973 ou pelo e-mail abrale@abrale.org.br;

palestras com médicos dos centros de tratamento mais renomados
do Brasil;

materiais com informacdes para que o0 paciente conheca a doenca
e saiba como trata-la;

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 comunicacéo
e a integracao entre a criangca com cancer e a equipe de cuidadores;

apoio na busca de doadores nos bancos internacionais e nacional
de medula 6ssea, para aumentar as chances de um paciente encontrar
um doador;

atuacao politica diretamente com Ministério da Saude, Anvisa, Inca
e Secretaria Estadual da Saude, com o compromisso de incentivar
mudancas na legislagao que beneficiem os pacientes onco-hematolégicos;

Nucleos Regionais com representantes em nove capitais brasileiras
(Belo Horizonte, Curitiba, Floriandpolis, Goiania, Porto Alegre, Recife,
Rio de Janeiro, Salvador, Sao Paulo) e no sul de Minas, com o objetivo
de divulgar o trabalho da Associacado e cadastrar novos pacientes.

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.
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B EDITORIAL

NA PRATICA, A LEI E OUTRA

Querido(a) amigo(a),

A saude é nosso bem mais valioso. Escutamos isso desde
pequenos, e certamente todos concordamos e agradece-
mos pela bencdo da vida.

Por outro lado, refletimos no desafio de garantir o di-
reito de dar a melhor atencdo a este bem precioso. As bar-
reiras enfrentadas no Brasil por aqueles que apresentam
algum problema de satde sdo indmeras, e 0s que conse-
guem uma vaga para se tratar em instituicao de referéncia
para a sua doenca se consideram “privilegiados”.

Deveria ser assim: vocé sente que algo ndo estd bem em
seu organismo e procura uma unidade de satide mais pro-
xima de sua residéncia ou trabalho. Um médico lhe exami-
na e realiza alguns exames no mesmo dia ou no maximo
na mesma semana. Em poucos dias, os laudos e resultados
ficam prontos, e vocé volta ao médico, recebe orientacdo
e um possivel diagndstico. Se necessdrio, vocé é encami-
nhado para um especialista no assunto, confirma o diag-
nostico que o primeiro médico suspeitou, realiza exames
complementares e, em poucas semanas, recebe todas as
instrucoes e esclarecimentos sobre a sua doenca. Depois
de todas as orientacodes, planeja e inicia o tratamento em
um hospital especializado.

Parece incrivel, mas na prdtica ndo é assim. As leis ndo
garantem que o sistema funcione dessa forma nem para
os que tém plano de saide, nem para os que dependem
da rede publica.

Mas, justamente por desejarmos que toda pessoa diag-
nosticada com algum tipo de cincer no sangue tenha
acesso ao tratamento citado acima, hd 13 anos fundamos
a ABRALE. Muitos projetos foram desenvolvidos e algumas
importantes conquistas brindadas, e a Revista nos permite
divulgarmos informacdes importantes para o empodera-
mento dos pacientes, familiares e profissionais da satde.

No ano passado, convidamos todos os que dedicam os
seus dias em propdsitos semelhantes a participarem co-
nosco de um gigante movimento nacional, o “Todos jun-
tos Contra o Cancer”.

Confiamos que a colaboracdo entre empreendedores,
profissionais, gestores publicos e empresdrios é o caminho
mais curto para testemunharmos os avancos idealizados
por todos. Infelizmente, os problemas enfrentados sio
complexos e ndo podem mais esperar. Solu¢oes colabora-
tivas precisam ser encontradas, e necessitamos repensar
modelos para atendimento e acolhimento as demandas
cada vez maiores da populacdo por cuidados na satde.
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Trabalhar juntos significa contribuir para que os de-
veres e direitos de todos sejam respeitados, aprimorar a
comunicacdo e a integracado, evitar retrabalhos, imple-
mentar processos e sistemas de gestdo, monitorar e apoiar
acoes do governo para o cumprimento das inumeras leis e
da politica nacional, para prevencdo e controle do cancer.
Significa, inclusive, zelar pelos recursos investidos neste
segmento, nio se conformar com o caos, evidenciar boas
prdticas, denunciar o descaso e o desrespeito, investir em
melhores instalacoes, pesquisa, humanizacdo e muito,
muito mais.

Trabalhar junto é tdo complexo, mas fica muito simples
se registrarmos desta forma: “fazer ao outro o que quero
que me facam”.

Devemos e iremos avancar para diminuir a dor de quem
enfrenta um cancer e ampliar os bons resultados que po-
dem ser obtidos se considerarmos o conhecimento cienti-
fico que ja se alcancou. Vamos diminuir os tabus e traba-
lhar para que todos se sintam “privilegiados”.

Registro nossa imensurdvel gratidao por todos que se
dedicam a levar atengdo, acolhimento e a assisténcia apro-
priada aos pacientes. Reconheco, em especial, os médicos
que honram o juramento de Hipdcrates (lembrando que
em 18 de outubro comemoramos o Dia do Médico).

Obrigada a todos que participam de nosso trabalho e de
nossos programas. Queremos cada vez mais ampliar esta
rede de amor e competéncia. Contamos com vocé, e conte
sempre CONoOsco.

Vamos juntos, vamos longe.

Tim-tim a vidalll

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE e da ABRASTA

FOTO DIVULGACAO
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E NOTAS

J

CANCER E DISCUTIDO EM BRASILIA

I

ABRALE PARTICIPA DE SEMINARIO NA CAMARA DOS DEPUTADOS
PARA DISCUTIR TABAGISMO E MELHORIAS NO TRATAMENTO DO CANCER

“Prevencdo ao tabagismo e cdncer: o que devemos fazer?” foi o
tema do semindrio promovido pela Alianca de Controle
do Tabagismo e Satide (ACT+), em parceria com a ABRALE.

O evento, em agosto, na Camara dos Deputados, em
Brasilia, contou com a participa¢do do ministro da Sau-
de, Arthur Chioro, do presidente da Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitdria (Anvisa), Jarbas Barbosa, e do re-
presentante do Tribunal de Contas da Unido (TCU), Julio
Marcelo de Oliveira.

Na ocasido, a presidente da ABRALE, Merula Steagall,
falou sobre o tratamento do cancer no Pais e a respeito do
2° Congresso Todos Juntos Contra o Cdncer. Jd a diretora execu-
tiva da ACT+, Paula Johns, abordou os avancos e perspec-
tivas do controle do tabagismo, fazendo referéncia ao Dia
Nacional de Combate ao Fumo, em 29 de agosto.
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BRACADAS DE SUPERACAO

ATLETA DO LITORAL PAULISTA VENGCE LEUCEMIA
APOS UM ANO DE TRATAMENTO E VOLTA A NADAR

Leonardo Coutinho, 21 anos, se tornou exemplo para outros nada-
dores brasileiros apds superar a leucemia e voltar aos treinos. O garoto
sempre sonhou em disputar competicdes de nivel internacional. No
fim de 2013, esse sonho teve que ser adiado. Depois de sentir muitas
dores, Coutinho fez alguns exames e foi diagnosticado com cancer.

Realizou o tratamento com quimioterapia, mas precisou fazer o
transplante de medula 6ssea. Hoje, os exames indicam que o nadador
estd curado da leucemia. “Para minha familia foi mais dificil aceitar a
doenca do que para mim. Quando soube, entendi que era um proposito
de Deus para a minha vida”, comenta Leonardo.

Agora, ele jd sonha com sua volta aos campeonatos, e inclusive foi con-
vidado pela Complexo Educacional de Itanhaém (SP), onde voltou a nadar.

FOTOS DIVULGAGAO

A SOLUCAO, ENFIM

UNIMED PAULISTANA TERA DE MIGRAR OS SEUS 700 MIL
CLIENTES PARA OUTROS PLANOS DE SAUDE

Em comunicado oficial, a Agéncia Nacional de Como a operadora ndo conseguiu resolver os proble-

Saudde Suplementar (ANS) diz que a situacdo da ope- mas, terd de negociar a transferéncia de seus clientes
radora vem sendo acompanhada desde 2009, quan- em um prazo de 30 dias.

do foram instaurados quatro regimes especiais de Se vocé é uma dessas pessoas, o Departamento Juri-
direcdo fiscal e dois regimes de direcdo técnica, em dico da ABRALE estd a disposicdo para tirar suas duvi-
decorréncia de anormalidades assistenciais e admi- das. Entre em contato conosco, pelo telefone 0800 773
nistrativas graves. 9973 ou pelo e-mail abrale@abrale.org.br.
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E NOTAS

LIVRES DE IMPOSTOS

RECEITA FEDERAL PASSA A NAO COBRAR IMPOSTOS DE MEDICAMENTOS
IMPORTADOS POR PESSOAS FISICAS NO BRASIL

A medida facilita o tratamento com remédios que
ndo sdo vendidos no Brasil e que sdo prescritos por
médicos para doengas cronicas (como a leucemia mie-
loide cronica e a leucemia linfoide crénica). A Receita
Federal mudou a portaria 156, do ano de 1999, e a al-
teracdo foi publicada no Didrio Oficial.

A nova regra também ¢ vdlida para encomendas in-
ternacionais, transportadas por empresas de entrega
expressa. Isso quer dizer que, na prdtica, o medicamen-
to comprado serd entregue na residéncia do importa-
dor sem que nenhum tributo federal lhe seja cobrado.

De acordo com a Agéncia Nacional de Vigilancia Sani-
tdria, ligada ao Ministério da Saudde, antes de importar
medicamentos sem registro no Pais é necessdrio cadas-
trar-se na agéncia, portando laudo médico, documento
que explique a necessidade do paciente em ter tal remé-
dio, e a receita médica, com a posologia (a dosagem da
droga) e a quantidade de medicamentos a ser importa-
da.E, vale lembrar que somente quem for cadastrado no
6rgao podera ser beneficiado dessa nova lei.

A Anvisa pede que duvidas sejam encaminhadas
para o e-mail: med.controlados@anvisa.gov.br.

FOTO LATINSTOCK
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POR UM TRATAMENTO MELHOR
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DOCUMENTO TRAZ AS PRINCIPAIS NECESSIDADES
PARA MELHORAR A ONCOLOGIA NACIONAL

A Declaragdao para Melhoria da Atenc¢do ao Cancer no
Brasil foi apresentada a midia em evento no final de
julho, em Sdo Paulo. E traz como pontos de destaque:
Promocado da Saudde, Diagnéstico, Tratamento, Cuidados
Paliativos e Gestdo. Leia mais em reportagem a frente.

Para explicar e defender cada um dos pontos abordados,
0 encontro contou com a participacdo do Dr. Antonio Bu-
zaid, chefe geral do Centro Oncolégico Ant6énio Ermirio
de Moraes; do Dr. Fernando Maluf, chefe da Oncologia do
Centro Oncoldgico Antonio Ermirio de Moraes; da Dra.
Marisa Madi, diretora executiva do Icesp e coordenadora
da Rede Hebe Camargo de Combate ao Cancer; de Merula
Steagall, presidente da ABRALE e do Dr. José Salvador, che-
fe do departamento de Transplante de Medula Ossea do
Hospital Santa Marcelina.

“Hoje temos 280 centros que tratam oncologia no Pais,
mas para atender a demanda atual seriam necessdrios
385. Mais da metade dos pacientes (60,5%) sdo diagnostica-
dos com a doenca em estdgio 3 ou 4 (avancado). O controle
social pode ajudar a garantir implementacdo da politica e
sua fiscalizacdo, além de contribuir para a coleta de indi-

JUNTOS

O

cadores, difundir conhecimentos e ampliar a conscientiza-
cdo sobre os intimeros tipos de cancer. Nenhuma organi-
zacdo, publica ou privada, conseguird fazer isso sozinha, e
confiamos que a colaboracao de multiplos atores acelerard
0 progresso neste segmento”, comenta Merula Steagall.

VAMOS ENTENDER A MIELODISPLASIA NA INFANCIA

MEDICOS SE UNEM PARA ESTUDAR A DOENCA,
AINDA BASTANTE RARA EM CRIANCAS

O Grupo Cooperativo Brasileiro de Sindrome Mielo-
displasica em Pediatria foi formado em janeiro de 1997,
com o objetivo de estudar crianc¢as com o diagndstico
confirmado ou suspeita de mielodisplasia no Pais. Este
é um grupo composto por hematologistas, pediatras-
-oncologistas, pediatras-hematologistas e estudiosos em
biologia molecular, entre outros. Eles trabalham com o
objetivo de termos um centro de referéncia educacional
em mielodisplasia pedidtrica. L3, serd possivel conhecer

os aspectos epidemiolégicos da doenca em nosso meio e
oferecer apoio e orientacdo para o diagndstico e para o
tratamento, inclusive realizando exames mais sofistica-
dos, tais como citogenética e biologia molecular.

A mielodisplasia é um cancer originado do mal fun-
cionamento da medula 6ssea, que leva a uma produ-
cdo insuficiente ou inadequada das células sanguineas
sauddveis. Ela é mais comum em pessoas acima dos 60
anos, e nao existe prevencao.

g 1]
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TRANSPLANTE
HAPLOIDENTICO

L

PARA F

TMO COM FAMILIARES
50% COMPATIVEIS PODE
SER UMA BOA OPCAO
PARA ESCAPAR DA LONGA
FSPERA POR UM DOADOR

sperar para encontrar um doador de medula
Ossea que seja 100% compativel é uma das an-
glstias mais comuns aos pacientes de cinceres
do sangue que necessitam de um transplante
para alcancar a cura. Fazer testes de compa-
tibilidade com quase todos os parentes, iniciar a busca
por doadores no Redome (Registro Brasileiro de Doado-
res de Medula Ossea), divulgar campanha na internet e,
dependendo dos resultados, enfrentar uma espera que
pode levar meses, até anos. Esse é o procedimento padrao
para essas pessoas, que sofrem durante o periodo com a
necessidade de correr contra o tempo e passar logo pelo
transplante que pode salvar suas vidas. Mas hd uma outra
opcao, menos dificil e que cada vez mais se mostra vidvel
em diversos casos: o transplante haploidéntico.

“Ele consiste em um transplante no qual doador e re-
ceptor apresentam 50% de compatibilidade, o que geral-
mente ocorre entre pais e filhos”, explica a Dra. Lucia
Silla, presidente da Sociedade Brasileira de Transplante
de Medula Ossea. A vantagem principal do procedimen-
to é que as chances de ser realizado em curto prazo sao
muito maiores.
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TRANSPLANTE
HAPLOIDENTICO

Essa modalidade de transplante é realizada desde a déca-
da de 1990, e, inicialmente, s6 era possivel quando a medu-
la a ser transplantada, que contém também glébulos bran-
cos maduros, era “limpa” destes, se purificando antes de ser
doada. “Esse procedimento, caro e trabalhoso, era feito para
evitar a ocorréncia de uma rejeicao aguda, grave, com alta
taxa de mortalidade do paciente, conhecida como DECH
(Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro)”, conta a médica.

A reviravolta aconteceu recentemente, quando foi
descrita uma técnica diferente, na qual, apds o trans-
plante, o paciente recebe doses elevadas de ciclofosfa-
mida, uma droga que, quando injetada, é convertida
em formas ativas que tém atividade quimoterapéutica.
“A partir disso, conseguiu-se realizar o transplante ha-
ploidéntico sem um risco significativo de haver a DECH,
ou, nos casos em que ela ocorre, é de forma bem mais

leve, com baixa mortalidade.”

Comparado com o transplante em que a compatibili-
dade entre os doadores é de 100%, o haploidéntico tem
menos chance de cura total da doenca, mas ele é uma ex-
celente opc¢do aos que ndo podem aguardar muito tempo
por um TMO. “Além disso, quando comparado ao trans-
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plante de sangue do corddo umbilical (outra técnica que
evita a longa espera por um doador), ele é menos agres-
sivo, sua aceitacdo é mais eficiente e as chances de DECH
também sao menores”, afirma a Dra. Lucia.

“Como é um procedimento recente, temos de esperar a
experiéncia mundial ficar robusta o suficiente para falar
sobre recidiva do cancer. Hd relatos de que a taxa de re-
cidiva das doencas malignas seja maior apds esse tipo de
transplante, mas isso ainda nao estd confirmado”, conta a
médica, que faz questdo de lembrar que em qualquer mo-
dalidade de TMO, independentemente da compatibilidade
ou da técnica usada, hd chances de a doenca voltar. “Por-
tanto, o importante é definir qual a modalidade melhor
para cada paciente, a depender da gravidade da doenca,
do tempo que se pode esperar e da técnica que serd mais
efetiva para aquele caso.”

Vale destacar ainda que, em relacdo ao doador e aos pro-
cessos pré e pds-operatério, ndo hd diferenca entre esse e
outros tipos de TMO. A seguir, dois jovens que passaram
pelo transplante haploidéntico contam sua experiéncia.
Um deles, Caio, em remissdo ja hd trés anos, sem sinal de
recidiva e com 100% de pega da medula doada por seu pai,
afirma que foi salvo pelo procedimento: “Sem esse trans-
plante eu ndo estaria aqui para contar minha histéria.”



Caio Del Roveri Ferreira, 29 anos, fez um TMO
haploidéntico em 2012, para superar uma LMC

“Fui diagnosticado com leucemia mieloide crénica
em 2010. Eu estava ha alguns dias com os tornozelos
e canelas inchados, sem motivo aparente, entdo fui ao
hospital para tirar a dudvida. L4 fui indicado ao ortope-
dista, que, por ndo ver nenhuma luxacao, me pediu para
voltar com o clinico geral para mais exames. Foi quando
fiz um hemograma completo, que mostrou taxas altera-
das nos linfonodos e, depois, com a chegada do hema-
tologista, veio o diagndstico. O tratamento foi feito no
hospital AC Camargo, e comecou com drogas via oral.
Depois fiz quimio e radioterapia, mas ainda restavam
células malignas, entdo foi constatado que fazer um
TMO seria a melhor chance de cura.

Ao buscar por doadores, inicialmente apareceram
dois compativeis, mas com o primeiro (americano), de-
pois dos exames mais detalhados, provou-se que ele nao
era tdo compativel assim e que o risco de morte seria
grande. Depois disso surgiu um segundo anjo, que foi
um alemado, e estava tudo certo para fazermos os pro-
cedimentos, mas ao preencher um formuldrio ele se
declarou homossexual e por conta disso entrou para o
grupo de risco e foi cortado. CORTADO! Isso acabou com
a minha esperanca... Quando iria aparecer outra oportu-
nidade assim? O tempo estava passando, e ficamos entdo
com a ultima alternativa, o transplante haploidéntico.
Tanto meu pai quanto minha madae eram 50% compati-
veis, e acabamos optando pelo meu pai, por ser homem.
Medos? Senti muitos! S6 o fato de ser a dltima opcdo de

FOTO ARQUIVO PESSOAL

transplante, de ter 50% de chance de dar certo, jad sdo
motivos que trouxeram certa inseguranca. Mas pelo me-
nos eu tinha uma chance!

No pré-operatério eu jd estava bem fraco por todas as
quimios e rddios anteriores, mas para meu pai foi tran-
quilo. Ele teve que tomar algumas inje¢des para estimu-
lar a producdo de medula, durante uma semana, mas
nunca reclamou. O procedimento em si ndo doeu nada,
nem para mim nem para ele, e foi muito rdpido. Jd o
p6s-TMO para mim foi mais complicado. Tive o tempo
da ‘pega’ e também da recuperacdo em si, ficando uns
dois meses no isolamento e mais um més e pouco no
quarto. Mas para o meu pai foi facil, em 15 dias ele ja
estava apto a doar medula novamente.

Hoje, passados trés anos, minha doenca é estdvel e
ndo tenho mais problema nenhum. Tive 100% de adesdo
a medula do meu pai e nenhum dos exames até hoje
apontou possibilidade de recidiva, portanto s6 posso ser
grato por ter feito esse transplante. Sem ele eu ndo esta-
ria aqui para contar essa histéria. E o meu pai até hoje
diz que foi o maior presente da vida dele: o que mais ele
iria querer para um filho do que poder dar a vida? E foi
mesmo o maior presente que ele poderia ter me dado, e
serd para sempre.

Aos que estdo prestes a passar pelo mesmo procedi-
mento, deixo a mensagem de que nao é facil, eu sei, mas
acreditar vale a penal”
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TRANSPLANTE
HAPLOIDENTICO

Allan Victor Gomes de Souza, de 17 anos, fez um TMO
haploidéntico em julho deste ano, para superar uma LLA

“Em abril de 2014, fui diagnosticado com leucemia lin-
foide aguda (LLA), depois de sentir nduseas e ter inchaco
no abdémen, desmaios e alguns episédios de convulsoes.
Logo no inicio do tratamento, enquanto fazia as primei-
ras sessoes de quimioterapia, jd tive a indicacdo para o
TMO. Nao sabia muito sobre o procedimento, e a primei-
ra tentativa que fiz foi buscando no Redome. Cheguei a
encontrar dois doadores 100% compativeis, mas préximo
ao procedimento eles desistiram... A busca recomecou,
mas, como ndo podia esperar muito, optamos pelo trans-
plante haploidéntico com a medula da minha mae, que
era 50% compativel.

O processo pré-operatério foi tranquilo, fizemos vdrios
exames, tanto eu quanto ela, como de sangue, tomogra-
fia, funcdo pulmonar etc. Posso dizer que ndo tive medo
nenhum nesse periodo, sempre fui uma pessoa tranqui-
la e de fé, disposto a passar pelos desafios que a vida nos
proporciona. Mas tive vdrias duvidas: como seria, quais os
riscos, sobre o acompanhamento depois, a vida social etc.
Mas passou. E foi tudo bem tranquilo.
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Como o TMO foi feito hd poucos dias, ainda estou na-
quela fase chata, de perda do paladar, enjoos etc., mas
ndo tive complicagoes, apenas alguns efeitos colaterais jd
esperados, como diarreia e mucosite forte. O importante,
no entanto, é que a medula pegou, gracas a Deus, e agora
vou continuar me cuidando, fazendo os exames de rotina
e acompanhando.

Quanto a minha maie, ndo tenho palavras para agrade-
cer, claro. Sempre fomos amigos, nio mudou nada entre
ndés, mas a ligacdo aumentou, afinal, tenho praticamente
um pedaco da minha mdae dentro de mim. E para ela, foi
também uma alegria enorme salvar a vida do préprio fi-
1ho, como sempre diz.

Por tudo isso, s6 posso dizer que valeu a pena arriscar!
E a mensagem que deixo para quem ird fazer esse tipo de
transplante é um conselho: SEMPRE fazer o que o médico
pedir, se alimentar bem, cuidar da higiene pessoal e, aci-
ma de tudo, jamais se abalar ou se entregar. Vocé ¢ mais
forte que o cancer!”



IMPORTAR MEDICAMENTQOS

Ficou muito mais simples

Agora através da assessoria da Mont-Pharma Brasil
solicitar medicamentos estrangeiros ficou facil e pratico.

Com um processo elaborado para atender demandas
de Importacdo a Mont-Pharma Brasil simplificou o
acesso aos medicamentos no exterior.
Entenda os 4 passos para solicitar um medicamento.

1°. Prescricao

Antes de entrar em contato, tenha

em maos a prescricdo para o remédio. 20- SOIiCita ndo a COtaGéo

Para solicitar a cotacdo basta ter o nome
comercial do medicamento, substancia e
quantidade necessaria.

3°. Encaminhamento

Passadas as informacoes, vocé recebera

assessoria especializada para a sua 40_ Entrega

necessidade especifica.

Vocé recebe o medicamento no endereco
solicitado com comodidade e seguranca.

SAC 0800-7770293
Tel.: 55 11 4612-8518 / 55 11 5034-4776




ESPIRITO ILHzS

anto
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CADA VEZ MAIS PESQUISAS E ESTUDOS

PROVAM QUE A ESPIRITUALIDADE E CAPAZ
DE CONTRIBUIR COM O TRATAMENTO

ideia de que a espiritualidade do
paciente influencia diretamente
em sua cura ou melhora sua qua-
lidade de vida ndo era bem vista
tempos atrds. Na dltima década,
porém, o tema espiritualidade comecou a re-
ceber atencdo da medicina e, hoje, ndo hd
divida da importancia dos aspectos religio-
sos e espirituais no cuidado dos pacientes. O
Dr. Luiz Alberto Saporetti, médico geriatra e
coordenador do Programa de Cuidados Paliati-
vos da Enfermaria de Geriatria do Hospital das
Clinicas, afirma que o envolvimento religioso
positivo e espiritual estd associado a uma vida
mais longa e sauddvel e a um sistema imunolé-
gico mais eficaz. “Avancamos muito no combate
aos sintomas desagraddveis de doencas graves e
na avaliacdo criteriosa do prognostico, contudo,
permanecemos atolados na questao mais impor-
tante: qual o sentido da vida? A espiritualidade
busca a resposta para essa pergunta, que vem da
experiéncia interior da transcendéncia.”
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ESPIRITO ILHzS

ESTUDOS COM PACIENTES DEMONSTRAM QUE 77%
DELES GOSTARIAM QUE SEUS VALORES ESPIRITUAIS
FOSSEM CONSIDERADOS PELOS SEUS MEDICOS

O SER HUMANO E ESPIRITUAL, DIZ PESQUISA

No artigo “Espiritualidade em Cuidados Paliativos”, o
Dr. Luiz Alberto Saporetti aponta que pesquisas feitas nos
Estados Unidos mostram que 93% das pessoas gostariam
que seus médicos abordassem essas questoes se ficassem
gravemente enfermos. Além disso, estudos com pacientes
demonstram que 77% gostariam que seus valores espiri-
tuais fossem considerados pelos seus médicos, e 48% que-
riam, inclusive, que seus médicos rezassem com eles. “Mas,
contraditoriamente, a maioria dos pacientes ouvidos disse
que jamais seus médicos abordaram o tema”, lamenta o
Dr. Luiz Alberto.

CIENCIA CONFIRMA: A FE AJUDA A CURAR

Ndo apenas a medicina, mas a fisica quantica, a neu-
rociéncia e outras dreas do saber racional jd realizaram
estudos que comprovam que o cérebro tem a capacidade
de gerar estados transcendentes, ou seja, conectar o corpo
humano e terreno com o divino. E mais: juntos, trabalha-
rem em prol da pessoa. “Por meio de estudos, diferentes
autores da ciéncia moderna notaram que praticantes das
mais diferentes religides apresentam saide mental e fisica
melhor que a populagdo geral”, conta o médico. Conse-
quentemente, durante um tratamento contra uma doenca
grave, essas pessoas, que trabalham o seu espiritual, a sua
fé com foco na cura, na melhora de seu quadro, atingem
seus objetivos mais facilmente.

“SEM A FE EU TERIA ME ENTREGADO
A DOENCA”

Em agosto de 2014, aos 75 anos e com uma vida ativa e
sauddvel, Irene Sangiuliano foi diagnosticada com trombo-
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citemia essencial, uma doenca mieloproliferativa que ataca
algumas células da medula éssea, aumentando muito o ni-
mero de plaquetas no organismo e podendo se transformar
em uma leucemia. “Quando deram o diagndstico, ndo sou-
beram me explicar direito, e eu nao fazia ideia do que era a
doenca. Depois soubemos que o médico, que era conhecido
meu hd muitos anos, me poupou de dizer que era cancer”,
ela se lembra. Ao procurarem por uma segunda opinido, Ire-
ne e seus trés filhos tiveram uma consulta muito mais dura.
“Ele foi muito rigido, sé falou que logo viraria leucemia. Sai
de 14 revoltada e foi quando resolvi me apegar ao que tenho
de mais profundo: o amor a Deus.”

Evangélica hd 13 anos, Irene buscou na fé e na igreja que
frequenta forcas para ndo desistir. “Transformei minha re-
volta em oragoes a Deus. E a partir dai percebi que podia
enfrentar aquele desafio. Sabia que ia sair vitoriosa de qual-
quer enfermidade. Ainda que a doenca ndo tenha cura, tinha
certeza de que teria meu bem-estar e minha vida de volta.”

Irene passou os primeiros meses se adaptando a doenca,
sofrendo com os efeitos colaterais da medicacdo e com as
muitas internacoes. Mas hoje, pouco mais de um ano apos
o diagndstico, seu quadro estd estabilizado, ela voltou a
trabalhar e estd retomando sua rotina de exercicios e en-
contros com os amigos e familia. “O relacionamento com
Deus estd em primeiro lugar na minha vida. E hoje sei que,
se ndo tivesse me apegado a fé nele, teria me entregado ao
desdnimo total e a doenca.” Como recado para quem estd
passando por uma enfermidade, ela ndo poderia deixar
outro sendo o de voltar-se a espiritualidade. “A ideia assim
que vem o diagndstico é pensar no pior. Mas isso é sé o
primeiro momento. Saiba ouvir sua fé e verd que tem algo
maior dizendo: vocé é forte!” M
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ALERTA GERAL: O PRONTO
DIAGNOSTICO DA DOENCA,
TAO IMPORTANTE PARA O
TRATAMENTO, AINDA DEMORA
MUITO PARA CHEGAR

20 REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2015

eatriz tem 20 anos, € estudante
de pedagogia e mora em Vinhe-
do (SP). Paula tem 57 anos, € es-
pecialista em midias sociais e
mora em S3o Paulo. Ambas com
algo em comum: travaram ndo s6 uma gran-
de luta para vencer o linfoma, mas também
para conseguirem chegar ao diagndstico
correto e, entdo, poderem comegar o trata-
mento. Beatriz passou por 14 médicos dife-
rentes. Paula demorou 11 meses para saber
que doenca tinha. Aqui, elas contam sua his-
téria que, infelizmente, acontece também
com outros pacientes. E preciso chamar a
atencao de médicos, do governo e dos convé-
nios para um problema que necessita de so-
lucdo: o diagndstico correto de cancer ainda
demora muito para chegar.




Pena, ela nem sempre € respeitada e colocada em pratica

A Lei n® 12.732 de 2012, que comecou a vigorar em
maio de 2013, garante ao paciente com cancer o direito
de iniciar o tratamento no Sistema Unico de Satde (SUS)
em, no mdximo, 60 dias apds o diagnéstico da doenca,
a partir da assinatura do laudo patolégico. Mas, dois
anos depois, sua efetivacdo ainda ndo é uma realidade
nacional. Muitos pacientes, alids, nem sabem que tém
direito a esse atendimento em 60 dias. Outros tém
conhecimento da Lei, mas ndo contestam a lentiddo
porque nao sabem a quem recorrer, ou porque tém
medo de retaliacao.

A Dra. Monika Conchon, hematologista do Hospital
Santa Marcelina, diz que é dificil generalizar afirmando
que no Brasil todo isso acontece, mas é consenso que hd
falta de clinicos gerais bem formados e dificuldade dos
paciente em marcar consulta. “E esse problema ndo ocor-
re s6 no sistema publico de saide, mas em convénios
também”, afirma ela. A grave consequéncia: “Qualquer
demora em um diagnéstico de cancer pode levar a um
atraso no tratamento, e, possivelmente, ao agravamento
do quadro clinico”. E urgente, portanto, que o cumpri-
mento dessa lei seja feito com rigor.
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DIAGNOSTICO

“No inicio de abril de 2014, eu senti um caro¢o na minha
axila esquerda, e comecei a ter dores fortes no braco e nas
costas, febre alta e cansaco. A dor aumentava a cada dia,
e logo meu braco ficou imobilizado, me impossibilitando
de tomar banho, me trocar sozinha e outras coisas simples
que fazemos no cotidiano. Um ponto forte da dor era na
clavicula, e minha maior dificuldade era arranjar posicoes
para dormir, jd que deitada ou sentada era praticamente
impossivel. Um dia sé consegui dormir no banco do
carro, dentro da garagem de casa, acompanhada do meu
pai. Sem contar o cansaco fisico e mental que enfrentei
também. Todos os dias eu estava na emergéncia de algum
hospital. Ndo sabia mais o que fazer...”

“No inicio de tudo, procurei um mastologista. Acha-
va que tinha a ver com a mama. Ele diagnosticou como
uma ingua, mas, como ainda tinha dores, procurei outros
médicos. Muitos. Durante quase um més, fui a pronto-
-atendimentos, consultérios, clinicas e hospitais dos mais
diversos. Passei por clinicos gerais, ginecologistas e outros
mastologistas.

Entado peguei dengue, e tudo ficou pior, porque achavam
que os sintomas eram da doenca. Mas eu sentia que
ndo, que tinha algo mais. Alguns disseram que eu havia
distendido o musculo do braco, outros afirmaram que ‘ndo
era nada’, por eu ser jovem e nao ter indice de cancer na
familia. Ao todo, passei por 14 médicos diferentes, cinco
hospitais e fiz uma puncao de agulha fina cujo resultado
deu negativo para células cancerigenas.
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Beatriz Bacceti

Mas ndo desisti e, apés o término da dengue, no final
de maio, procurei novamente o mastologista que me aten-
deu no comeco. Ele solicitou uma biépsia de agulha grossa
e, depois de 15 longos dias de espera pelo resultado, foi
constatado o diagnéstico de linfoma nao-Hodgkin, por um
oncologista indicado pelo mastologista. Vendo o meu es-
tado, ele me encaminhou para uma equipe, que comecou
imediatamente o tratamento.”

“Depois de comecar o tratamento, me disseram que tive
sorte de ter tido o diagndstico ‘no comeco’, com o linfoma
em estdgio controldvel. Mas para mim ndo foi comeco, foi
um sofrimento enorme, que poderia ter sido evitado se o
cancer tivesse sido descoberto antes. Precisei me ausentar
do meu trabalho, me afastar dos estudos e me sentia mal
o tempo todo. Sem contar os dias na cama com dores, que
pareciam ndo ter fim.”

“No dia da internacao, jd foram marcadas as primeiras
sessdes de quimioterapia, que duraram até outubro de
2014. Em seguida fiz radioterapia, entre dezembro e janei-
ro de 2015. O comeco foi muito dificil, tive efeitos colate-
rais fortes. Mas com o tempo eu e minha familia fomos
pegando o jeito, me preveni mais e encerrei o tratamento
muito bem, tanto fisicamente como mentalmente. Hoje
estou aguardando para refazer meu PET-CT, para saber se
tudo deu certo, mas, de acordo com meus hemogramas e
meu médico, estd tudo indo muito bem, sé noticias positi-
vas em relacdo a minha satde.”



“Em setembro de 2006, eu fiquei mal e ndo melhorava.
Foram quatro pneumonias seguidas, muita tosse, junta-
mente uma coceira horrivel, alucinante. Depois de um
tempo, comecei a ter febre, sudorese, dores nos 0ssos, ema-
greci 20 quilos. Parei de trabalhar porque ndo conseguia
continuar, ndo saia porque ndo conseguia me divertir e
sentia um mal estar constante, que quase me enlouque-
ceu. Hoje eu sei que, na realidade, tinha todos os sintomas
do linfoma. Mas os médicos ndo percebiam...”

“Foram 11 meses de uma busca intensa e que parecia
intermindvel. Fui, por exemplo, em trés alergologistas.
Eles disseram que a coceira era sarna. Fui a endocrinolo-
gistas. Eles alegaram que a perda de peso era porque eu
fazia dieta. Fui em ginecologistas. Eles cogitaram que seria
menopausa. Fui ainda a clinicos gerais, ortopedistas, der-
matologistas: nenhum acertou.

Até que, em agosto de 2007, apds quase um ano de
sofrimento, fui para o pronto-atendimento do Hospital
Samaritano, em Sdo Paulo, e um médico, ouvindo tudo que
eu tinha, resolveu me internar para exames. E dois dias
depois veio o diagnéstico: linfoma de Hodgkin estdgio 4B,
ou seja, muito avancado. Eu tive que desafiar os médicos
dizendo que ficaria curada. E sempre me pergunto se tudo
teria sido igual caso o diagnéstico tivesse vindo logo nas
primeiras consultas...”

Paula Szyfer

“Além da doenca ter se agravado ao longo do periodo da
busca pelo diagnoéstico, gastei muito mais dinheiro, perdi
meu trabalho, e o relacionamento que estava comecando
foi abalado. Mas o pior eram as dores, perder a vida social,
e o sentimento de impoténcia que tinha por ndo conseguir
acabar com aquele mal estar. Eu ndo era mais eu, era uma
lutadora contra um adversdrio ainda desconhecido. Mas
com muita vontade de viver, sempre!”

“As quimioterapias duraram de setembro de 2007 a mar-
¢o de 2008. Mas o pior do meu tratamento foi logo depois
delas. Tive uma parada respiratéria com complicacoes,
passei a tomar doses altissimas de cortisona e engordei 40
quilos. Ao final, tive perda de dentes e ja nem andava mais,
de dores nos ossos, pela medicacdo ter sido muito forte.
Mas venci, ganhei o desafio que fiz com os médicos, me
curei e hoje, sete anos depois, minha relacdo com a doenca
é 6tima. Vejo que o linfoma s6 me acrescentou na vida, coi-
sas, pessoas, valores — sou alguém muito melhor!”
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—espelte

4 sya dor

PERDER ALGUEM, SIM, E DURO. O LUTO,
NO ENTANTO, E UM PROCESSO QUE PRECISA
SER ENCARADO DE FRENTE, COM ALGUNS
CUIDADOS DE COMO ENFRENTA-LO

erder a mde, o pai, um filho, familiar ou amigo é

, algo que encabeca a lista dos maiores medos das

pessoas. Isso porque lidar com a falta, com a inter-

rupc¢ao de um relacionamento de tanto amor, ndo é

uma coisa para a qual nos preparamos. “O luto é um

processo normal e natural, resultante da formacao e dos rom-

pimentos de vinculos afetivos, e que ocorre o tempo todo na

vida de um individuo. Faz parte do desenvolvimento humano

e, apesar de ser uma experiéncia universal, é experimentado e

vivido de forma muito particular e subjetiva”, diz a psicéloga
da ABRALE, Flavia Sayegh.

Em outras palavras, todos sabemos que enfrentar perdas faz
parte da vida, mas sé quando vivenciamos é que percebemos a
forma profunda e pessoal como somos afetados. Flavia defende
que, quando o luto acontece, traz consigo uma série de reagoes,
que podem mudar muito de uma pessoa para outra, mas tendo
uma premissa em comum: preparar-se para construir uma nova
realidade ap6s a perda, que permite rever tracos da identidade,
das relacdes sociais e pessoais, de crencas e valores adquiridos
durante toda a vida. “Diante da morte de um ente querido, so-
mos levados a repensar a vida, nossos afetos e nossos valores.
E ndo hd nada de errado nisso, pelo contrdrio, reconstruir-se
apos o luto é libertador”, afirma a psicéloga.
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DEPOIS QUE O MUNDO CAI, A SEGURANCA
VEM DE DENTRO E DE UMA ATITUDE ESSENCIAL
PARA ENFRENTAR O LUTO: FALAR DELE

RAIVA, TRISTEZA, REVOLTA, ALIVIO, CULPA,
MEDO, ANSIEDADE, IMPOTENCIA, DESESPERO

Esses sdo apenas alguns dos sentimentos vividos por
quem passa pelo luto. Como processo, durante mui-
to tempo ele foi estudado e descrito a partir de fases,
mas atualmente essas ideias foram aprimoradas, tra-
zendo um novo e mais amplo conhecimento. “E neces-
sdrio considerar muitos aspectos quando se olha para
o processo de luto, como a cultura em que o individuo
estd inserido, por exemplo. Sem contar que, ainda que
descritas, as fases ndo sdo consideradas estanques, ndo
seguem uma ordem e podem se sobrepor.” Ainda as-
sim, a pisic6loga concorda que, de maneira geral, hd al-
guns momentos-chave pelos quais uma pessoa de luto
passa (veja quadro na pdgina ao lado). E identificd-los,
pura e simplesmente, jd pode ser um alento.

“VYAMOS FALAR SOBRE O LUTO?”

A publicitdria Mariane Maciel tinha 32 anos e uma re-
lacdo de parceria e cumplicidade com sua mae, Rachel,
quando ela faleceu, aos 61 anos, trés apés o inicio da luta
contra um cancer que comecou no estdbmago e se espa-
Ihou. Depois do luto, ela passou pelo processo de recons-
truir conceitos e valores. “Para comecar, aprendi que amar
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inclui também orar para que a pessoa se vd, por mais triste
que isso seja. Entdo, quando a minha mae morreu, eu jd
queria que ela partisse, porque estava muito debilitada e
cansada, e agradeci por vé-la parar de sofrer. Mas foi muito
dificil, tive a sensacdo de ter me tornado um baldo de hélio
solto no ar, sem alguém segurando a corda. Como se sem
ela eu fosse menos, menos bonita, menos talentosa, menos
tudo. Mas com o tempo recuperei minha seguranca, por-
que entendi que ela jd havia me dado tudo, e que esse tudo
estaria sempre dentro de mim.”

Essa seguranca veio ndo s6 de dentro, mas de uma ati-
tude essencial para enfrentar o luto: falar dele. “Ao pas-
sar pela situacdo, acabei estreitando lacos com outras
pessoas que ja tinham tido essa experiéncia. Sentia von-
tade de falar e ouvir sobre a perda. E percebi o bem que
fazia, a mim e a todos que se dedicavam a isso”, conta
Mariane, que resolveu ir além de seu préprio luto e criar
um projeto. “No final de 2014, eu e mais seis amigas nos
reunimos e decidimos que queriamos ajudar outras pes-
soas a passarem por esse processo. Por isso, fizemos a per-
gunta: Vamos falar sobre o luto? Montamos uma pdgina
na internet e convidamos as pessoas a falarem sobre suas
experiéncias. Em oito meses de pesquisa, recebemos mais
de 170 histérias de pessoas que viveram o luto, entrevis-



AS FASES DO LUTO

Ha momentos-chave durante o processo da perda

CHOQUE: vivemos um entorpecimento, uma reagao
inicial a perda, quando pode ocorrer uma dificuldade
de perceber as emocdes. Nao existe uma duracao
definida para este periodo, pode durar horas ou dias.

NEGACAO: é comum haver um periodo de negar a
perda, demonstrando uma certa resisténcia aos fatos
reais e evitando pensar e falar sobre o assunto.

DESORGANIZACAO E DESESPERO: é um momento
vivido apés o fim da negacdo, quando a realidade é
aceita e uma sensacéo de incertezas se estabelece.

REORGANIZACAO E ELABORACAO DA PERDA:
€ a volta por cima, o momento de ‘colocar a casa em
ordem’ e reconstruir conceitos para recomecar.

tamos especialistas no assunto, fizemos encontros com
alguns participantes e gravamos um video.”

Hoje, o Vamos falar sobre o luto (www.vamosfalarsobreo-
Iuto.com.br) virou ndo uma pergunta, mas uma certeza.
“Vimos que o luto é realmente muito dificil, mas que é
possivel voltar a viver e ser feliz. O tabu dificulta bastan-
te o processo que é natural.”

LUTO ANTES DA MORTE

E possivel se preparar para o luto com o doente ainda
em vida? A psicéloga Flavia Sayegh diz que sim. “O pro-
cesso de luto antecipatério ndo sé6 é possivel, como im-
portante. Permite absorver a morte de forma gradual e,
ao longo do tempo, a realidade da perda.” Ela conta que
ha diversos estudos que apontam que intervencodes rea-
lizadas com a familia durante o processo de adoecimen-
to grave de um paciente, por exemplo, podem prevenir
o desenvolvimento de um possivel luto complicado no
futuro. “Isso porque ele dd as pessoas a possibilidade
de resolver questdes pendentes com o outro, sejam de
ordem psiquica ou material. Com esse preparo, existe
espaco para se organizar para mudancas e fazer planos
para o futuro.”

Mariane reforca a ideia de que o luto é duro mesmo.
“O momento da perda e o periodo seguinte a ela sdo
muito complicados. Uma coisa é saber racionalmente
que isso poderd ou ird acontecer, outra coisa é viver a
situacdo.” Ela conta que, durante o tratamento, o medo
de perder sua mae era constante, mas que toda a familia
sempre foi otimista. “Liddvamos com a doenca como se
fosse apenas um obstdculo. Entendi que poderia de fato
perdé-la alguns meses antes. Mas ainda assim era apenas
uma ideia. S6 depois que ela faleceu é que eu realmente
compreendi o que seria a vida sem ela.”

A publicitdria lembra que fez terapia no periodo em
que sua mae estava doente, mas que nao chegou a falar
especificamente do luto que poderia enfrentar. Da mes-
ma forma, as conversas com sua made, mesmo perto da
morte, ndo permeavam o assunto. “Eu fui muito com-
panheira da minha mae ‘no morrer’, rezdvamos juntas,
discutiamos o que seria fé, os mistérios da vida e da
morte. Mas era ela, a sua vida e a sua saide o meu foco
de atencdo, ndo o que viria depois. Ela as vezes me dava
conselhos sobre o que fazer no futuro. E coisas praticas:
‘ndo deixe de ir ao Japdo’. Eu fui! ‘Aceite a proposta de
trabalho da sua ex-chefe.” Eu aceitei! Mas nunca falamos
do luto. Deixei para vivé-lo quando viesse.”
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DIVIDIR E CONSOLAR SUA DOR COM PESSOAS COM QUEM
VOCE SE SINTA ACOLHIDO E UMA BOA ESTRATEGIA
PARA PASSAR POR ESTE DIFiCIL MOMENTO

A PESSOA AMADA MORRE
E NOS PRECISAMOS RENASCER

Respeitar o seu tempo, os seus limites e ir avancando,
ainda que lentamente. Essa é a regra mais importante para
quem estd enfrentando a perda. “O luto é doloroso, sim. E
preciso ter paciéncia para se adaptar a nova realidade e
lidar com ela. E essencial reconhecer suas necessidades e
limites, e vivenciar esse processo de forma respeitosa con-
sigo mesmo. Dividir e consolar sua dor com pessoas pré-
ximas, com as quais vocé se sinta acolhido e a vontade,
pode ser uma boa estratégia para passar por esse momento
dificil”, afirma a psic6loga da ABRALE.

Buscar ajuda de maneira geral, se abrir com amigos ou
parentes, faz a pessoa ver os seus sentimentos validados, res-
peitados e acolhidos, o que pode ajudar a avancar. Mariane,
como jd contou, aceitou o conselho da mae e voltou ao em-
prego anterior. “Estava com pessoas que jd me conheciam,
em um ambiente gostoso, onde podia ser eu mesma e viver
todas as oscilagoes do luto. Fez muita diferenca.”

E DIFICIL DE ACREDITAR, MAS O LUTO PASSA
Mariane hoje estd a toda no trabalho, com o projeto e
sua vida pessoal. “A gente diz que falar sobre o luto é um
projeto para a vida. Sim, porque queremos que as pessoas
vivam a dor, mas também reinventem suas vidas. D4 traba-
lho, mas é possivel.” E mais: ndo tenha vergonha de viven-
ciar tudo o que sentir. “Uma das licdes mais bonitas que
aprendi durante o projeto foi que quem amamos estd sem-
pre vivo dentro de nés. Entdo ndo fique aflito se alguém
em luto falar sobre o filho que faleceu, ou sobre a espo-
sa que perdeu. Ninguém nunca vai esquecer alguém que
amou muito! Na verdade, essas pessoas continuam aqui,
presentes, mas estabelecemos novas relacdes com elas”,
Mariane continua. E termina com mais uma bela mensa-
gem: “Faca um pacto com a vida. Isso significa se cuidar,
cuidar da sua saude, procurar coisas que o alegrem, novos
hobbies, amigos. Vocé estd vivo. Faca valer a pena!” W

POSSO AJUDAR?

Dica para quem esta ao redor de quem sofre:
pergunte como a pessoa quer e pode ser ajudada

“Muitas vezes o que consideramos bom para nés
pode ser diferente parao outro”, diza psicéloga Flavia.
Mariane, que se sentiu acolhida, lembra de alguns
sentimentos que lhe foram oferecidos. “Empatia, pa-
ciéncia, presenga, carinho. Cada um vive esse mo-

mento de uma forma, nao existe uma receita de luto.
Por isso, o melhor que alguém pode fazer é estar por
perto de uma forma amorosa, por exemplo pergun-
tando como pode ajudar. Sem se apressar, sem que-
rer dar férmulas prontas, sem recriminar.”
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PARCERIA ENTRE O INSTITUTO MAURICIO DE SOUSA E A ABRALF
FAZ 10 ANOS E AGORA LEVA INFORMACAO E DIVERSAO
PARA TODAS AS CRIANCAS EM TRATAMENTO
ONCOLOGICO NO BRASIL

POR TATIANE MOTA
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udo comecou a partir do olhar atento da
presidente da ABRALE, Merula Steagall. Sem-
pre que visitava algum hospital, ela observava
o convivio entre pais e criangas com cancer.
Entdo, notou que falar sobre o assunto ndo era
tarefa fdcil para eles. “Os temas das conversas eram sem-
pre os mesmos: ‘tudo vai passar’, ‘ndo vai doer’, ‘ndo é
nada’. Mas e as criangas, como viam tudo isso? Conseguir
informa-las sobre o que estavam passando e fazé-las com-
preender o que sentiam se tornou um desafio para mim.”

O primeiro passo foi buscar o apoio de um especialista
em comunicacdo com os pequenos: Mauricio de Sousa.
Nessa conversa, o pai da Monica e da sua turma contou
algo interessante: “Ele me disse que toda vez que a Moni-
ca se machucava, ela falava ‘dodéi, papai, fiz dodéi’. Com
isso em mente, ele comentou que se um dia fizesse algo
na drea da saude, gostaria de usar o nome Dodéi. Eu gos-
tei na hora. E assim ficou.”

Ali tinha inicio o Projeto Dodéi, com a missao de devol-
ver a capacidade de sonhar, brincar, desenvolver a criati-
vidade e informar, por meio do lidico, todas as criancas
em tratamento do cancer do sangue.

FOTOS ABRALE
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Enfermeiros, psicélogos e médicos do Comité Cientifi-
co da ABRALE desenvolveram diferentes conteudos para
que o tratamento fosse melhor compreendido entre as
criancas, e também para que a relacdo entre profissional
de saude e paciente acontecesse de maneira mais préoxima
e afetuosa. A equipe do Instituto Mauricio de Sousa, por
sua vez, transformou esse conteido em materiais diverti-
dos, com atividades que ensinam brincando (veja quadro).
“Sempre que trabalhamos temas dificeis como esse em
nossas historinhas, procuramos amenizar com uma lin-
guagem leve e simples, por meio de nossos personagens
da turminha. Neste projeto, utilizamos nosso jeitinho
para falar diretamente com as criancas em tratamento”,
comenta Mauricio. Para chegar com carinho e brotar es-
peranca no coracdozinho delas, Mauricio criou duas novas
personagens, a Maria e a Sol, que tém leucemia e linfoma,
respectivamente. A ideia é fazer com que as criangas se sin-
tam representadas junto a turminha que tanto adoram.

PARA COMUNICAR DE FORMA LEVE E FACIL,
FORAM CRIADAS AS PERSONAGENS MARIA E SOL,
UMA COM LINFOMA, OUTRA COM LEUCEMIA

DESDE A IMPLANTACAO, O DODOI
SEGUE EVOLUINDO, PASSO A PASSO

Logo em seu primeiro ano, o Projeto Dodéi passou por
um teste no Hospital Brigadeiro, em Sdo Paulo. Durante
seis meses, as criancas tiveram contato com os Kkits, e os
profissionais puderam avaliar se essa acdo realmente tra-
ria beneficios. E a resposta ndo poderia ser mais positiva: o
Dodéi mudou o dia a dia de todos.

Nos quatro anos seguintes, o projeto passou por um pro-
cesso de captacdo de recursos, para que pudesse ser dis-
seminado ao maior nimero de criancas possivel, e foram
incluidas novas pegas ao kit.

Em 20009, foi a vez do Hospital Darcy Vargas receber o
Dodéi. O projeto também passou por uma andlise e outras
acoes foram agregadas, como a utilizacao de um psicélo-
go habilitado para analisar o comportamento das crian-
cas com base no material, além de incluir novas maneiras
para que os profissionais da satide envolvidos pudessem
aferir e apresentar os resultados.

De acordo com Julieta Chacon, enfermeira da onco-
logia pedidtrica do Hospital Darcy Vargas, o Dodéi veio
para agregar. “Desde sua chegada, o entrosamento entre
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a equipe e pacientes e familiares aumentou. Foi evidente
a melhora no entendimento da doenca entre as criancas,
e a diminuicao do sofrimento que sentiam durante os pro-
cedimentos mais dolorosos”, relata Julieta.

O projeto permite o olhar holistico do profissional em
relacdo ao paciente, e os problemas detectados ficam mais
claros e podem ser trabalhados em conjunto. “Com ele,
nos sentimos parte de uma familia”, completa.

J4 com as mudancas necessdrias efetivadas, em 2011 foi a
vez de mais cincos centros de tratamento receberem o Dodo6i:
GPACI (Grupo de Pesquisa e Assisténcia ao Cancer Infantil),
Hospital Ascomcer, Hospital Sdo Camilo e Hospital da Crian-
ca. “Com o Projeto Doddi, percebemos que nossas criancgas
passaram a demonstrar o que pensam por meio de brinca-
deira. Quando estdo com medo, elas dizem que o boneco estd
com medo de tomar injecdo, por exemplo. A escala de dor
também ajuda, jd que os pacientes cronicos tém variacdes
de dor todos os dias. O gibi é uma excelente alternativa para
mostrar as mudancas pelas quais eles vao passar, como a que-
da de cabelos”, explica Evelin Melissa, psicéloga do GPACI. E
completa: “Com ele, as criancas ficam mais colaborativas, e
aumentam as chances de sucesso do tratamento”.



MISSAO DODOI: FAZER COM QUE A CRIANCA
COM CANCER VOLTE A BRINCAR E A SONHAR, ALEM DE,
POR MEIO DO LUDICO, AJUDA-LA A COMPREENDER A DOENCA

HOJE, O DODOI JA ATENDE
MAIS DE 400 CRIANCAS COM CANCER -
E ELAS ADORAM O PROJETO

Willian Aradjo, 11 anos, hoje estd curado da leucemia
linfoide aguda (LLA). Mas, durante seu tratamento, o Ceboli-
nha foi um de seus parceiros para vencer essa batalha.

Ele estava em consulta quando uma enfermeira lhe deu o
kit. Era um momento dificil, em que ele ndo tinha muita von-
tade de brincar. “Estava chateado, porque nao queria ter essa
doenca. Lembro que o Cebolinha me fez muita companhia,
e gostava bastante de brincar com ele. Também adorava os
jogos, os brinquedinhos médicos. Os cartéezinhos me ajuda-
vam quando eu precisava mostrar o que estava sentindo, e
ndo conseguia falar direitinho o que era”, lembra William.

De acordo com Débora Genezini, psicéloga do Hospital
Samaritano e membro do Comité de Psicologia da ABRA-
LE, este tipo de projeto é fundamental para se alcancar me-
lhores resultados no tratamento. Um ambiente acolhedor
auxilia substancialmente a partir do diagnéstico da doen-
ca. Olhar a integralidade da crianca e sua famfilia, enten-
dendo suas reacoes, sentimentos e necessidades, também
é de extrema importancia, inclusive para os profissionais.
“Os materiais adaptados ao interesse infantil nos proce-
dimentos e rotina em geral ajudam muito. Os pacientes
entendem melhor o que estdo passando. Ao se sentir aco-
lhida, a crianca passa a ficar mais segura e se fideliza ao
profissional, tornando o tratamento melhor para todos”,
explica a psicéloga.
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CAIXA DE “BRINCADEIRAS”
O que a crianga recebe no kit Doddi

©® © © 0 0 00000 00000000000 000000000 000000000000 00000000000 000000000000 00000000000000000o0

CARTOES DE DIAGNOSTICO
A crianca pode escolher

uma ilustracdao que simboliza

o seu estado (feliz, triste, com
calor, enjoo, medo, frio...),
ajudando o médico a entender
o comportamento do paciente.

KIT MEDICO
BONECOS DA MONICA E DO CEBOLINHA Tem brinquedinhos de injecdo, termoémetro, medidor
A crianca pode se identificar com os médicos de pressdo e estetoscopio. Eles também ajudam
e enfermeiros, uma vez que acaba “cuidando” dos na interacdo da crianca com seu tratamento.

bonecos, exatamente como os profissionais fazem.

GIBI DE HISTORINHAS

CARTAZES A Turma da Moénica apresenta novas integrantes: a Maria
Eles explicam o que é doacdo de medula, e a Sol. Elas tém leucemia e linfoma, respectivamente,
doacdo de sangue e quais os sintomas e durante toda a narragao contam como descobriram
do cancer. as doencas e de que maneira realizam o tratamento.

© ® © © 0 0.0 00 0000 00000000000 0000000000000 0000000000000 0000000000 0000000000 0000000000000000000,
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JOGOS E AVISOS

Um jogo de memoria e outro de trilha facilitam
a compreensdo do tratamento. O aviso de porta
demonstra se o paciente estd descansando

ou se pode receber visitas.

ESCALA DE DOR
Com ela, a crianca demonstra o que estd sentindo, por meio de expressoes
e variacoes da intensidade da dor com as figuras da Monica e do Cebolinha.

MANUAL DE ORIENTACAO DA EQUIPE DE SAUDE CARTILHA DOS PAIS
Ele exemplifica situagoes comuns nas etapas Tem informacoes e orientacdes para facilitar
do tratamento e apresenta sugestoes para melhor o tratamento ndo s6 ao paciente, como também
aplicacao de todos os materiais. para toda a familia.

L I R R T T T R S R R I R R R I T I I S S R R R I R R R R R R R R R S S S S S S R R R R N R S R A N

DR I T R S R R I S R R R O I A R R T R R S S S R S R S R I R R R R R I R I R R I R R R S B S S R S S R R R S N S A R I

m 37



B PROJETO DODOI

AGORA O DODOI CHEGA TAMBEM AS CRIANGAS
EM TRATAMENTO CONTRA QUALQUER TIPO DE CANCER

Em 2014, a ABRALE submeteu o Projeto Dodéi ao Pronon
(Programa Nacional de Apoio a Atencdo Oncoldgica), institu-
ido pela Lei n® 12.715/2012 e criado pelo Ministério da Saude
com o objetivo de incentivar acdes e servicos desenvolvidos
por entidades sem fins lucrativos na drea de Oncologia.

No més de novembro, foi aprovado, e algumas mudancas
foram realizadas. Agora, todas as criancas com cancer pode-
rdo ter acesso ao kit (antes, somente criancas com cancer do
sangue eram beneficiadas). Além dos materiais jd existen-
tes, também serdo inclusos: Agarradinhos (bonequinhos da
Turma da Monica que ficardo presos no sorinho), Gibi de Can-
cer em Geral, Cartilha de Dicas para Adolescentes, Mdscara
Hospitalar Divertida, Caixinha de Histdrias, Adesivo para Es-
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paco Hospitalar, Cartaz para Cancer Infantil e Jogos Virtuais.

Outra novidade é que ele também ird capacitar a equipe
multiprofissional de oncologia pedidtrica, para que ofere-
cam um atendimento humanizado desde a confirmacdo
do diagnéstico até o final do tratamento.

Tanto as instituicoes que ja utilizam quanto aquelas que
irdo aplicar o Dodéi precisardo fazer um curso com dura-
cdo de 12 horas. Os profissionais terdo acesso a informacoes
como “aspectos gerais do cancer na infincia”, “diagnéstico
e tratamento das complicagées relacionadas a doenca ou ao
tratamento”, “assisténcia psicoldgica a crianca com cancer”
e “aplicacdo pratica dos materiais do Projeto Dodéi”. Agora,
vamos aos préoximos dez anos! W

FOTOS ABRALE



AO SE SENTIR ACOLHIDA,
A CRIANCA PASSA A FICAR
MAIS SEGURA E SE FIDELIZA
AO PROFISSIONAL DA SAUDE,
TORNANDO O TRATAMENTO
MELHOR PARA TODOS

DODOI PELO BRASIL
Onde encontrar o Projeto Doddi

SAO PAULO o DISTRITO FEDERAL

Hospital Sao Camilo/Sdo Paulo Q Hospital da Crianca/Brasilia
Hospital da Criancga/Sao Paulo

Hospital Brigadeiro/Sao Paulo » BAHIA

Hospital Darcy Vargas/Sao Paulo Q Hospital Martagdo Gesteira/Salvador
Instituto Oncolégico/Sao Paulo

GPACI (Grupo de Pesquisa e Assisténcia » PERNAMBUCO

ao Cancer Infantil)/Sao Paulo Q Hospital Universitdrio Oswaldo Cruz/Recife
Instituto de Tratamento do Cancer Infantil

(Itaci)/So Paulo % PARANA

Hemocentro de Marilia Q Hospital Erasto Gaertner/Curitiba
Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto Q Hospital das Clinicas de Curitiba

MINAS GERAIS % RIO GRANDE DO SUL

Hospital Nove de Julho/Belo Horizonte Q Hospital da Crianca Conceigdo/Porto Alegre
Santa Casa de Belo Horizonte

Hospital Muriaé

Hospital ASCOMCER/Juiz de Fora
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LA
[em cura

MAIS COMUM EM CRIANCAS, A LEUCEMIA
LINFOIDE AGUDA E UM CANCER QUE PODE
SER COMBATIDO, COM ENORME
CHANCE DE VITORIA

POR TATIANE MOTA

ipo de cincer que se de-

senvolve na medula 6ssea,

parte do corpo responsavel

por produzir as células do

sangue, a leucemia surge
quando uma dessas células, os glébu-
los brancos (responsdveis por contro-
lar infeccdes), passam a se reproduzir
de forma descontrolada, produzindo
mais blastos, que sdo células muito
mais jovens, do que o normal.

Em nosso organismo, nés temos
como componentes sanguineos os
linfécitos e os mieldcitos. A LLA é
desenvolvida pelo grupo dos linféci-
tos e, em um estdgio menos avanca-
do, apresenta resultados favordveis
a cura - hoje, em torno de 90%.
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LEUCEMIA
LINFOIDE AGUDA

O Dr. Vicente Odone Filho, coordenador-clinico do Ins-
tituto de Tratamento do Cancer Infantil (Itaci), diz que
ainda ndo é sabido o porqué de seu surgimento. “N6s sabe-
mos que o cancer nas criancgas e nos adultos é uma doen-
ca genética e podemos considerar dois grupos grandes de
genes, chamados oncogenes e supressores. Do equilibrio
deles é que vdo depender as funcdes normais exercidas
pelo organismo ou funcdes anormais que venham coin-
cidir com o desenvolvimento do cancer.” Uma pesquisa
realizada na Inglaterra mostrou que ocorreu um pico no
surgimento da leucemia no mesmo periodo em que ocor-
reu um aumento nos casos de gripe. Ou seja, talvez possa
existir alguma relacdo com o virus. Mas a causa em especi-
fico ainda ndo ¢ sabida.

ALLA vem acompanhada de alguns sinais tipicos, como
anemia, enfraquecimento, cansaco cronico, febres, man-
chas roxas e sangramentos. Ficar atento a esses sinais é
fundamental para que os resultados no tratamento se-
jam positivos. “O Brasil tem todas as condicoes técnicas
para realizar o tratamento da leucemia, mas conseguir
levar a todo o Pais esses resultados de exceléncia é nosso
maior problema. Infelizmente, estamos muito longe de
conseguir isso. Mas no diagnéstico o tempo é fundamen-
tal. Uma vez que a suspeita de leucemia seja levantada,
o tratamento deve ser iniciado o mais rdpido possivel. In-
clusive, considero a lei dos 60 dias falha. Este é um tempo
imenso. Certamente se uma crianca tiver de esperar 60
dias para dar inicio ao tratamento, ndo conseguira resis-
tir”, afirma o Dr. Vicente.

42 REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2015

Quando os primeiros sinais surgem, é importante que
um especialista em cancer do sangue, o onco-hematologis-
ta, seja procurado. A biépsia da medula 6ssea costuma ser
o primeiro exame realizado para detectar se as células sao
ou ndo cancerigenas. Jd para identificar o tipo da leuce-
mia, serd necessdrio fazer um exame de citogenética, que
analisa as alteracdes especificas das células.

Assim que confirmada a LLA, o tratamento inicial sera
realizado com quimioterapia. “Sdo indimeros os proto-
colos quimioterdpicos utilizados no Brasil. Todos estao
inscritos no Grupo Cooperativo Brasileiro de Tratamento
de Leucemias na Infancia, programa que jd existe desde
os anos 1980 e que revolucionou o tratamento da leuce-
mia pedidtrica no Pais, oferecendo opgoes terapéuticas
de qualidade, inclusive aos lugares com menos recursos”,
fala o Dr. Vicente.

Sobre o transplante de medula dssea, ele é categérico:
“Ndo é mais a primeira op¢do de tratamento. Ele s6 serd
indicado para os casos reconhecidamente graves, quando
nao ha resposta ao tratamento inicial e também em uma
eventual recaida da doenca. A quimioterapia realmen-
te apresenta resultados muito significantes em grande
parte dos casos. Inclusive, criancas que por dez anos nao
apresentam nenhuma recidiva, podem considerar que
sua expectativa de vida serd igual a de uma pessoa que
nunca foi diagnosticada com um cancer”.

Como dito aqui, a leucemia linfoide aguda ndo é
uma doenca genética, mas um mal adquirido - e ndo se
sabe exatamente a partir de que. Nos adultos, a maior
incidéncia é em idosos, e o tratamento, assim como os
indices de cura, sdo os mesmo apresentados nos casos
infantis. Portanto, ndo custa lembrar: se vocé tem mais de
60 anos, atengdo aos sintomas - embora a LLA esteja no rol
das doencas raras, assim como todo cincer do sangue.



I N Ov A N D O Combinando tradicao e vanguarda, a Takeda investe
para oferecer medicamentos diferenciados, por meio
E M M OTI V O S da ciéncia, inovagao e paixao.
Dedicados a pesquisa e desenvolvimento, buscamos
PARA fazer parte de cada passo da luta contra o cancer,

inspirando avangos no tratamento, a recuperacao
AC RED I I AR. dos pacientes e a esperanca constante na saude.

Agosto/2013 |

Takeda Oncologia. Esperanca e atitude para vencer o cancer.
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O NOSSO documento

ENTIDADES DE APOIO AO PACIENTE CRIAM DECLARACAO
QUE REUNE O QUE PRECISAMOS PARA MELHORAR
O TRATAMENTO DO CANCER NO BRASIL

POR TATIANE MOTA

m 2014, a ABRALE (Associacdo Brasileira de Lin-
foma e Leucemia), em parceria com mais de 50
entidades médicas e de apoio ao paciente, deu
inicio ao Movimento Todos Juntos Contra o Cdncer,
L que tem por objetivo influenciar a melhoria nas
politicas de satide na drea de Oncologia.

O 1¢ Congresso Todos Juntos Contra o Cdncer, que aconteceu
nos dias 24 e 25 de setembro do ano passado, em Sdo Paulo,
foi a primeira acdo realizada do Movimento. No evento,
mais de mil lideres da satide se reuniram para discutir as
melhorias necessdrias no tratamento do cancer.

Todas as informacoes levantadas foram analisadas intensa-
mente e compiladas em um documento intitulado Declaracao
para Melhoria da Atencdo ao Cancer no Brasil, entregue ao
Ministro da Saude, Arthur Chioro, no dia 5 de agosto de 2015.

O documento traca uma breve contextualizacdo da On-
cologia no cendrio nacional e mundial e descreve a situa-
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cdo atual enfrentada pelos usudrios, profissionais e estabe-
lecimentos da saude.

“A Declaragdo € fruto de um trabalho em conjunto entre
mais de 50 experts. Analisamos minuciosamente as porta-
rias e leis que organizam a Oncologia no Brasil e identifi-
camos os principais gargalos enfrentados pelos pacientes,
familiares e proficiéncias da saude. Neste documento, re-
gistramos nossas sugestdes para melhorarmos as questoes
e nos comprometemos como rede da sociedade organiza-
da a monitorar periodicamente e coletar indicadores que
nos permitam mensurar os avangos ano apés ano. Enten-
demos que continuard sendo um dos esforcos coletivos,
mas estamos otimistas que avancaremos”, comenta Meru-
la Steagall, presidente da ABRALE.

O documento foi dividido em cinco pilares, que apresen-
tam as lacunas nas acoes e servicos de saude, e o que deve
ser feito para sanar essas questoes. M
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PROMOCAO

Doencas como o cancer sao as que mais causam preocupacao
para os especialistas em saude

E também para a populacdo como um todo, devido a sua
crescente incidéncia. Determinados fatores de risco, como
tabagismo, consumo excessivo de dlcool, alimentacao
ndo sauddvel e sedentarismo, sdo algumas das principais
causas de morte.

Para combaté-los, em 2011 foi elaborado, pelo Minis-
tério da Satde, o Plano de AcoOes Estratégicas para o En-
frentamento das Doencas Cronicas ndo Transmissiveis no
Brasil. Embora ele ainda ndo esteja totalmente implemen-
tado, seus resultados sdo bastante promissores.

O Plano é uma das solucdes encontradas para reduzir
esses problemas. Mas, além dele, a Declaracdo propode:

> Discutir e apoiar, junto ao governo, a implementacdo
de medidas regulatdrias e politicas publicas.

» Realizar campanhas nacionais e regionais de cons-
cientizacdo para adogao de hdbitos de vida sauddveis.

> Promover a disseminacdo do guia alimentar para a
populacdo brasileira.

» Impulsionar o uso de embalagens padronizadas para
cigarros em todo o territério nacional.

> Verificar, em parceria com o Ministério da Saude,
o andamento das propostas no Plano, além de criar um
painel online com todas essas informacdes.

DIAGNOSTICO

Quanto mais precoce ele acontecer, independentemente do tipo de céancer,
melhores seréo os resultados apresentados no tratamento

Tanto que é possivel até chegar a cura. Mas, infelizmente,
nem todos tém acesso aos exames mais modernos, que sao
essenciais na descoberta da doenca. Falta de centros espe-
cializados, longas filas de espera e demora na realizacdo de
exames também sdo barreiras enfrentadas pelos pacientes.

Para se ter uma ideia, no levantamento realizado pelo
TCU (Tribunal de Contas da Unido) no ano de 2010, mais
de 60% dos pacientes com cancer foram diagnosticados
em estdgio avancado. E isso é bastante grave.

Para tentar conduzir com maior agilidade o tratamento,
foi aprovada a Lei dos 60 dias, que da direito ao paciente
do sistema publico de saude a iniciar o tratamento neste
prazo, a partir do dia em que for assinado o documento

que contém a confirmacdo da doenca (laudo patolégico).

Embora seja um grande passo para a Oncologia, os cui-
dados com o diagnéstico precoce ainda merecem mais
atencdo, como a reducdo do tempo de espera para reali-
zacao de exames no SUS e para o inicio do tratamento,
além da diminuicdo nas falhas de diagnéstico. Para isso, a
Declaracdo propoe:

‘% Criar e disponibilizar um painel online com o tempo
médio de espera por tipo de cincer, por estabelecimento
de saude e por Estado.

‘> Apontar ao Ministério da Saude e aos respectivos
estabelecimentos de satude aqueles que descumprirem o
prazo legal.
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TRATAMENTO

Com os diversos avangos na ciéncia, hoje é possivel
chegar a excelentes resultados

E trazer ao paciente uma vida normal e com qualidade.
Além da quimioterapia e da radioterapia — opcdes terapéu-
ticas mais conhecidas pelo grande publico -, também ja
existem alternativas como as terapias-alvo, que direcionam
a acdo de medicamentos (orais, inclusive) exclusivamente
as células tumorais, reduzindo os temidos efeitos colaterais.

Mas o acesso a estes tratamentos nem sempre aconte-
ce. As barreiras geogrdficas, financeiras, organizacionais e
de informacdo tém sido um grande entrave na Oncologia.
Sem contar a falta de procedimentos e de medicamentos
importantes e a defasagem nos valores repassados ao siste-
ma publico de satide, que atrapalham e muito a evolucao
dos resultados esperados pelos pacientes.

Com isso, a judicializacdo passou a ganhar espaco no
ambito da saude, jd que os pacientes ndo sé querem como
precisam ter acesso ao melhor tratamento disponivel.

Entre 2009 e 2014, os gastos do Ministério da Satide com as
sentencas judiciais subiram 1.400%, chegando a R$ 1 bilhao
anuais, deixando evidente que o poder judicidrio é uma
segunda porta de acesso ao SUS e ao sistema privado de
satide. Para que este cendrio mude, é necessdrio:

%> Entrevistar pacientes para identificar as principais
barreiras enfrentadas no acesso ao tratamento de cancer
em cada um dos hospitais.

% Divulgar online os resultados do levantamento e
apontar ao Ministério da Saude e aos estabelecimentos de
satde as dificuldades identificadas.

> Realizar campanhas para disseminar a populacao os
principais direitos das pessoas com cancer.

% Formar um grupo de trabalho com médicos especia-
listas em cancer para identificar as necessidades de inclu-
sdo e revisdo das Diretrizes Terapéuticas existentes.

%> Mapear as decisoes judiciais na drea da Oncologia em
todo o territério nacional.

» TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA: dentre as opcdes
de tratamento estd o transplante de medula dssea, tam-
bém conhecido por transplante de células tronco hemato-
poéticas, geralmente realizado em pacientes com canceres
do sangue, como a leucemia e o linfoma, em estado grave
e que ndo respondem mais as terapias medicamentosas.

Sdo dois os principais tipos: autélogo (quando a medula
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é do proprio paciente) e alogénico (quando a medula vem
de um doador). Mas achar um doador compativel nao é
tarefa ficil, devido a miscigenacdo existente no Pais.

A primeira busca acontece na familia e, caso ndo encon-
tre, o Redome (Registro Nacional de Doadores de Medula
Ossea) é acionado. Hoje, o Brasil é o terceiro pais com o
maior nimero de doadores em todo o mundo.

Em 2014, o Ministério da Satide apresentou novos crité-
rios para o cadastro dos doadores voluntdrios. A mudan-
ca aconteceu para que o dinheiro fosse redirecionado aos
procedimentos de transplantes em si e também para que
as falhas apresentadas no levantamento dos dados dos
TMOs agendados e realizados fossem solucionadas.

Outra dificuldade enfrentada pelos pacientes é o acesso
a medicamentos fundamentais no pés-transplante, como
antivirais, antifingicos e imunossupressores, além da
falta de leitos para sua realizacdo. Para que as melhorias
acontecam, é importante:

> Compilar os dados dos transplantes de medula 6ssea
realizados no SUS, incluindo regido, Estado, municipio de
residéncia e municipio de tratamento por tipo de cancer,
por meio do Registro Hospitalar de Cancer (RHC).

‘» Criar e disponibilizar um painel online com o quan-
titativo de transplantes realizados por tipo de cancer, por
estabelecimento de satide e por Estado.

» Realizar estudo prospectivo com pacientes transplan-
tados para acompanhar o prognéstico.

‘> Apontar ao Ministério da Saude as regides de saude
com demanda reprimida e necessidade de ampliacdo de
leitos para transplante.

‘» Articular a inclusao no SUS dos medicamentos neces-
sdrios ao poés-transplante junto a Frente Parlamentar de
Prevencao, Diagnéstico e Tratamento do Cancer, da Cama-
ra de Deputados.

+ CIRURGIA, ORTESES E PROTESES: o Ministério da
Satde estima que, a cada mil casos novos de cancer, de
500 a 600 pacientes necessitam de cirurgia. Por sua vez, o
Relatério de Auditoria Operacional do TCU, realizado em
2011, identificou que a rede de atengdo oncolégica nao é
suficiente para atender a demanda dos pacientes por diag-
néstico e tratamento de cancer.



O DOCUMENTO FOI FEITO POR MAIS DE 50 EXPERTS, E NELE
IDENTIFICAMOS OS PRINCIPAIS PROBLEMAS ENFRENTADOS
PELOS PACIENTES E FAMILIARES

Outro importante problema se refere a obtencdo de 6r-
teses e préteses, como de mama para as pacientes mastec-
tomizadas ou de ossos para tumores 6sseos. Embora sejam
oferecidas pelo SUS, alguns materiais importados, funda-
mentais ao tratamento, muitas vezes ndo estdo disponi-
veis, por serem mais caros.

Sugerimos que:

< Seja criado um grupo de trabalho composto por especia-
listas para elaborar proposta de padronizacao de proteses e
Orteses necessdrias na prdtica clinica e cirdrgica oncolégica.

%> O Ministério da Saude fique a par da proposta de pa-
dronizacao de proéteses e 6rteses e das regioes de saide que
necessitam de ampliacdo de leitos cirurgicos.

FOTO LATINSTOCK

CUIDADOS PALIATIVOS

O trabalho de profissionais de diferentes especialidades da saude
prolonga e melhora a qualidade de vida do paciente

Isso desde o inicio do tratamento. Além de prevenir e
aliviar o sofrimento diante de uma doenca grave. Eles es-
tdo regulamentados pelo Ministério da Saide e devem ser
garantidos ao paciente que necessite.

Mas, infelizmente, nem todos os centros de tratamento
oferecem esse servico. O préprio Inca (Instituto Nacional
de Cancer) reconhece que esse tipo de atencao multidisci-
plinar é falha e s6 acontece quando o cancer estd em fase
avancada.

A Declaracdo mostra como fundamental:

% Disponibilizar todos os medicamentos necessdrios ao
paciente com cancer em qualquer estdgio, inclusive no
avancado.

% Garantir atencao domiciliar no SUS.

% Articular, junto aos Poderes Executivo e Legislativo,
a inclusdo no sistema publico de saide dos medicamen-
tos opioides e outros necessdrios aos pacientes com cancer
avancado, que sentem fortes dores.

% Formar um grupo de trabalho composto por profis-
sionais de saude da equipe multidisciplinar de Oncologia
para elaborar um protocolo de cuidados paliativos ao pa-
ciente com cancer.
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GESTAO

Com os diversos avangos na ciéncia, hoje é possivel chegar
a excelentes resultados

e FINANCIAMENTO: o financiamento do SUS é feito pe-
las trés esferas do governo (federal, estadual e municipal),
conforme determina a Constitui¢cao Federal de 1988. Mas
planejar e administrar essa arrecadacdo é um grande pro-
blema no Brasil.

O tratamento do cincer gera grande impacto econdmi-
co. O diagnéstico tardio, a ocorréncia de repetidas interna-
coes e a necessidade de procedimentos e medicamentos de
alta complexidade tornam elevados os custos e implicam
a necessidade de atualizacdo constante dos valores da Au-
torizacgdo de Procedimentos de Alta Complexidade (APAC).

As mudancas na gestdo publica de saide, como o au-
mento dos recursos, por exemplo, sdo essenciais para que
0 paciente possa ter acesso ao melhor tratamento. Para
isso, é preciso:

‘> Atualizar anualmente os valores das APACs.

%> Acompanhar a aplicacido dos recursos provenientes
dos Royalties de Petréleo e Gds Natural na drea da satde.

> Estimular o Ministério da Satde a rever e atualizar
periodicamente as APACs na drea de Oncologia.

» PESQUISA CLINICA: o Brasil é um dos paises que mais
demoram na aprovacdo de pesquisas para novos medica-
mentos. Com a burocracia, as industrias farmacéuticas
ficam desestimuladas e passam a abandonar os investi-
mentos voltados aos estudos e desenvolvimentos de novas
terapias para o tratamento do cancer.

Um grande exemplo é o longo tempo que demora a and-
lise dos processos na Conitec (Comissao Nacional de Incor-
poracao de Tecnologias no SUS) e, ndo raro, o Pais deixa de
incluir pacientes em protocolos competitivos por falta de
conhecimento e agilidade do processo. Além disso, mesmo
apos todos os testes necessdrios, certos medicamentos aca-
bam tendo o fornecimento prejudicado, por dificuldade
de registro na Anvisa (Agéncia Nacional de Vigilancia Sa-
nitdria) apds aprovados os estudos clinicos.

A Anvisa, por sua vez, em fevereiro de 2015, aprovou
uma resolucao estabelecendo novas regras para autori-
zacdo de pesquisas clinicas com medicamentos no Pafs,
dando o prazo de 90 dias para andlise de medicamentos e
de 180 dias para andlise de medicamentos de maior risco,

48 B REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2015

nao sendo possiveis prorrogacoes.

Mas os pacientes querem e precisam de um maior nu-
mero de pesquisas de novos medicamentos oncoldgicos,
além de melhorias no sistema de encaminhamento para
as pesquisas clinicas em andamento. A Declaracdo propoe:

% Informar a populacdo sobre as pesquisas clinicas na
Oncologia existentes no Brasil.

> Divulgar o andamento dos processos em andlise por
meio de um sistema de informacdo nacional, tornando
possivel o acompanhamento online dos prazos e maior
transparéncia.

< Discutir junto a Anvisa a possibilidade de analisar os pro-
tocolos de pesquisa de fase pré-clinica antes da submissao dos
Comités de Ftica em Pesquisa (CEP), para ganhar tempo.

> Divulgar os protocolos de pesquisa clinica na drea de
Oncologia em andamento no Pais, os respectivos centros
colaboradores e critérios de inclusdo.

» Esclarecer os pacientes sobre vantagens e desvanta-
gens da participacdo em pesquisas clinicas.

» INCORPORAGCAO DE NOVAS TECNOLOGIAS: os avan-
cos na ciéncia trazem cada vez mais opc¢oes de tratamento
para as pessoas com cancer. Mas ainda hd dificuldade na
incorporacdo, no Brasil, de alguns novos medicamentos -
ainda que a eficdcia jd esteja comprovada cientificamente
nos paises ditos como de primeiro mundo.

Criada em 2011, a Conitec tem por objetivo assessorar
o Ministério da Saude no que se refere a incorporacao, ex-
clusdo ou alteracdo de tecnologias no sistema publico de
saide. Mas ainda falta muita agilidade nesses ambitos.

E imprescindivel intensificar o desenvolvimento, a incor-
poracdo e a oferta de tratamentos inovadores no SUS, tendo
em vista a necessidade dos pacientes que possuem poucas
alternativas. Para que seja posto em prdtica, ficou definido:

% Solicitar a divulgacdo, pela Conitec, do andamento
dos processos em andlise por meio de sistema de informa-
cdo nacional, para que seja possivel o0 acompanhamento
online dos prazos e maior transparéncia.

» Divulgar as consultas ptiblicas sobre avaliacio de tec-
nologia em satide (ATS) na drea de Oncologia no Brasil.

‘> Discutir junto a Anvisa a possibilidade de criar uma po-



NOS COMPROMETEMOS A MONITORAR O TRABALHO
E A COLETAR INDICADORES PARA MENSURAR
OS AVANCOS ANO APOS ANO

litica de excecdo para medicamentos sem registro, mas res-
paldados por protocolos clinicos e pela comunidade médica.

* EDUCACAO: sdo poucas as politicas publicas relativas
ao cuidado, a formacdo e a atualizacao de conhecimento
dos profissionais da saide que atuam no SUS, como mé-
dicos, enfermeiros, auxiliares e técnicos de enfermagem,
entre outros.

Falta atencdo a saude dos profissionais para enfrentar as
situacodes do cotidiano, tais como o excesso de trabalho e o
acimulo de responsabilidades que acarretam na elevacao
do nivel de estresse fisico e mental, implicando no aumen-
to de faltas no trabalho e consequente alta rotatividade.

Para que o paciente possa ter acesso a um tratamento
mais humanizado, e o profissional da saide, a um ambiente
de trabalho adequado, é importante:

% Capacitar profissionais da saide da equipe multidisci-
plinar de Oncologia para facilitar a interacdo profissional-pa-
ciente e melhorar o entendimento e o convivio com a doenca.

% Disponibilizar cursos gratuitos por meio de ensino a
distancia da Universidade Aberta do SUS e de outras plata-
formas educativas também acessiveis.

%> Promover campanhas de conscientizacido para aten-
cdo a jornada de trabalho e ao controle do estresse dos
profissionais.

» SAUDE SUPLEMENTAR: a satde privada, que pode ser
utilizada por meio de um plano de satide ou ndo, é chama-
da de saude suplementar. Hoje sdo mais de 50 milhoes os
usudrios de convénios.

Na drea de Oncologia, aconteceram importantes avancos,
como a incorporacdo do quimioterdpico oral, a inclusdo de
exames e de procedimentos de alta complexidade, como a
cobertura do TMO. Mas, por outro lado, alguns pacientes
ainda enfrentam negativas de atendimentos, exames e até
opcoes terapéuticas fundamentais ao tratamento do cancer
ou até mesmo sdo obrigados a mudar de clinica devido ao
descredenciamento de cobertura do plano.

Para alcancar a situacdo ideal, é preciso:

% Solicitar divulgacdo, pela ANS (Agéncia Nacional de
Saude Suplementar), dos planos de saide que descumpri-
rem as coberturas assistenciais minimas obrigatérias lista-
das no Rol de Procedimentos e Eventos em Saude.

% Apresentar a ANS a proposta de revisio anual do Rol
de Procedimentos e Eventos em Saude.

% Pleitear a participacdo da sociedade civil na formula-
¢do da Agenda Regulatéria da ANS.

< Exigir transparéncia na andlise dos pedidos de incor-
poracdo de medicamentos no Rol de Procedimentos da
Saude Suplementar.

FOTO LATINSTOCK
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A sua voz ajuda multo

ABRALE REALIZA PESQUISA COM PACIENTES E MEDICOS
PARA ACOMPANHAR O DIA A DIA NA LUTA CONTRA O CANCER
E OFERECER TODO O APOIO NECESSARIO

POR TATIANE MOTA

4 mais de 14 anos a ABRALE trabalha
para garantir as pessoas com cancer do
sangue o melhor tratamento possivel.
Hoje, sdo mais de 22 mil pacientes
atendidos, que tém acesso a materiais
informativos, programas de apoio e atendimento
juridico, psicolégico e nutricional gratuitos.
Durante toda essa trajetdria, muitas histérias ser-
viram como direcionamento para que a ABRALE co-
locasse suas acdes em prdtica e, assim, atendesse as
necessidades dos pacientes. Afinal, nada como ouvir
direto da fonte o que se espera no pré e no pos-trata-
mento, certo?
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ESTAMOS DE OLHO

Em 2008, foi criado o Departamento de Ensino e Pesqui-
sa, para levantar informacdes relevantes sobre a terapéuti-
ca aplicada e a navegacdo do paciente no sistema de satde.
E também para capacitar profissionais da saide na identi-
ficacdo da doenga e no tratamento mais humanizado.

Ele funciona com as seguintes etapas:

*PESQUISA DE PUBLICO CADASTRADO: é feita entrevista
por telefone, online ou presencial com pacientes e médi-
cos de todo o Brasil. Nela, sdo realizadas perguntas que en-
volvem todo o percurso do diagndstico e do tratamento,
desde o momento em que 0s primeiros sinais surgiram até
a situacdo atual em que o paciente se encontra.

*PESQUISA DE DADOS SECUNDARIOS: acontece a partir
do levantamento de dados publicos abertos e de abran-
géncia nacional. Neste caso, a coleta e a andlise de infor-
macoes sdo feitas com base no conteudo disponibilizado
pelo Ministério da Satde. E sdo referentes ao atendimento
prestado no sistema publico de satde.

* ENSINO: esta é a mais recente atividade da ABRALE. Apro-
vado pelo Programa Nacional de Apoio a Atengdo Oncolé-
gica (Pronon), ird oferecer capacitacdo aos profissionais da
satide por meio de ensino a distincia, com foco na onco-
-hematologia.

De acordo com Hellen Matarazzo, gerente do Departa-
mento de Ensino e Pesquisa da ABRALE, acompanhar de
perto o tratamento dos pacientes, com as pesquisas, torna
possivel mapear suas necessidades e ajuda-los de maneira
rdpida e mais eficiente.

SEMPRE JUNTO DO PACIENTE

Em outras palavras, estar proximo da rotina dos pacien-
tes facilita nosso trabalho de apoio. Com base nestes dados,
se diversos pacientes expressam ndo compreender alguma
informacdo sobre a doenca, produzimos materiais infor-
mativos ou realizamos palestras para que tais duividas se-
jam esclarecidas. Se relatam dificuldades para realizar um
determinado exame, por exemplo, nossos advogados sao
acionados para entender o problema em questdo. Essas in-
formacoes também nos dao respaldo para apresentarmos
e trabalharmos, com a sociedade como um todo e também
com o governo, as necessidades de mudancas.

MUITO TRABALHO FEITO - E A FAZER

Ja foram realizados 15 destes estudos de segmento te-
rapéutico e qualidade de vida com pacientes de leucemia
linfoide crénica (LLC), leucemia mieloide crénica (LMC),
trombocitopenia imune primdria (PTI), mielofibrose, mie-
loma multiplo e linfoma de Hodgkin e com médicos espe-
cialistas em cancer do sangue, totalizando 5.728 pacientes
e 621 médicos entrevistados no periodo.

A capacitacao dos profissionais de saide envolvidos na
oncologia, por sua vez, também ird beneficiar a sociedade.
“Ao todo, serdo disponibilizadas 2.400 vagas, distribuidas
entre diversos cursos, somando 184 horas de formacao. O
ensino a distdncia tem a grande conveniéncia de ser rea-
lizado pela internet e permitir acesso em qualquer local
e hordrio, otimizando o tempo do profissional de sau-
de e possibilitando o aprendizado com custo reduzido.
Também permite disseminar conhecimentos em ambito
nacional, contemplando os locais mais remotos do Pais,
homogeneizando o conhecimento cientifico e reduzindo
as dificuldades de acesso ao ensino de qualidade. Estamos
em fase de elaboracdo das capacitagdes e em breve tere-
mos mais novidades”, explica Hellen Matarazzo, que estd a
frente de todo o processo. M
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PTI EM FOCO

Pesquisa inédita aponta que praticamente nenhum dos pacientes
tinha ouvido falar da doenca antes do diagndstico

Com o prop6sito de entender o tratamento da PTI (pur-
pura trombocitopénica imunolégica), um tipo de doenca
rara no sangue, a ABRALE ouviu 300 pacientes de todo o
Brasil, no periodo de maio a junho de 2014.

Eles responderam perguntas sobre quais foram os sinto-
mas iniciais da doenca, o médico consultado, os exames de
diagnéstico realizados, o tratamento prescrito, os resultados
e satisfacdo com o tratamento e o entendimento da doen-
ca antes e apos ser descoberta.

Veja alguns dos principais resultados:

w De todos os participantes, 209 eram mulheres e
197, homens. Em média, oito anos é o tempo de con-
vivéncia com a doenca.

> Antes do diagnéstico, 94% dos pacientes, ou seja,
quase a totalidade, ndo sabiam nada a respeito da PTI. Mas
apo6s terem o diagnéstico e obterem informagoes, 87% re-
latam estar bem informados tanto sobre a doenca quanto
sobre o tratamento e o prognostico.

% Para 73,3% dos pacientes, o préprio médico foi a
fonte de informacao, 48,7% utilizaram a internet para
entenderem melhor a PTI e 27% pesquisaram em jor-
nais e revistas.

> 79,3% dos pacientes apresentaram algum tipo de
sintoma, o que os levou a procurarem o médico, enquan-
to 20,7% foram diagnosticados em exames de rotina.

> Dentre os sintomas mais frequentes, 75,3% disseram
ter notado hematomas espalhados pelo corpo; 64,7%
apontaram sangramentos atipicos pela boca, nariz, olho,
urina, intestino e menstrual; e 42,5% relataram o apare-
cimento de petéquias (manchinhas vermelhas) por todo o
CoTpo, pernas e rosto.

> 61% dos pacientes precisaram procurar dois médi-

I]g ENTENDA A PTI

Trombocitopenia Imune Primaria
ou Purpura Trombocitopénica |diopatica,
a PTI, é definida pela contagem
de plaguetas inferior aos valores normais.
Essa é uma doenca que atinge pequena
parcela da populacéo, mas pode surgir
em qualquer pessoa.

Para obter mais informacgdes sobre PTI
e compartilhar sua histdria e experiéncia
com outros pacientes, entre em contato
com a ABRALE:
abrale@abrale.org.br ou (11) 3149-5190.

Este espaco esta reservado para vocé!

cos até obter o diagnéstico definitivo da doenca, sendo
que 59,7% estiveram primeiro com um clinico geral.

% 92,7% realizam o tratamento pelo Sistema Unico
de Satde (SUS). O atendimento em hospitais de referén-
cia foi opcao para 81,7% dos pacientes. A confirmacao
do diagndstico ocorreu em até trés meses para aqueles
que relataram sintomas.

2 Referente ao tratamento, 94% realizaram alguma
terapéutica - predominantemente com os corticoides
Meticorten®, Predsim®, Calcort®. Os resultados apre-
sentados logo no inicio foram bem positivos e alcan-
caram cerca de 81,3% dos pacientes. Jd 41,7% relata-
ram nao ter sofrido nenhuma mudanca na sua rotina
em decorréncia da PTIL.
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AMIZADE, CARINHO E ATENCAO

“E BOM SABER QUE A ABRALE
SE IMPORTA COM A GENTFE”

Tereza Lourenco de Oliveira, 56 anos, paciente de PTI que mora em Belford Roxo (RJ)
e participou da pesquisa ABRALE

“Descobri a doencga had cinco anos. Estava me sentindo
fraca e com tontura, entdo procurei um médico, que pediu
para que eu fizesse exame de sangue. Foi constatado que
minhas plaquetas estavam baixas, mas o especialista que
me atendeu ndo sabia dizer o que eu tinha. Confesso que
também ndo dei muita importancia e voltei a trabalhar
normalmente.

Até que um dia estava no trabalho e passei muito
mal. Meu chefe me levou ao posto de saude, que me
encaminhou para o HemoRIO. Realizei um exame que
avaliou minha medula 6ssea e fui diagnosticada com a
trombocitopenia imune primadria. Entrei em panico. Nao
tinha nenhuma informacdo sobre a doenca e achava que
ela era muito perigosa.

Comecei a obter informacdes com outros pacientes do
hospital e, aos poucos, fui me acalmando. O problema
maior era o tratamento. Os medicamentos me incharam

muito e eu jd ndo me reconhecia mais, via outra pessoa
no espelho. Fiquei desesperada.

Nessa época, ficava dia e noite sozinha dentro de casa,
com medo de sair e passar mal ou de ter sangramentos
na rua. Pedi para Deus, em oracdo, para ele enviar
alguém que pudesse me ajudar. Ele me atendeu e enviou
o Ezequiel, um amigo querido, que me ajuda em tudo:
me leva aos hospitais, a farmdcia e ndo me deixa mais
sozinha. Quem tem um amigo tem um anjo!

Fazendo tratamento no HemoRIO, juntamente com
o Ezequiel, conheci a ABRALE, e desde entdo recebo os
materiais informativos e a Revista da associacdo. Acho
muito importante esse trabalho e sempre recomendo
para os pacientes que eu conheco.

Receber esse tipo de apoio me ajuda bastante, me dd
mais confianca. E sempre bom perceber que alguém se
importa de verdade com a gente!”
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UMA NOVA VIDA

o

PESQUISAS CLINICAS TRAZEM ESPERANCA
AOS PACIENTES COM DOENCAS GRAVES

Os estudos clinicos, também chamados de pesquisas
clinicas, tém a finalidade de investigar e desenvolver no-
vos medicamentos para o tratamento de qualquer tipo
de doenca, o cincer, por exemplo. Com eles é possivel
garantir a seguranca e a eficdcia necessdrias as terapias
utilizadas no Brasil.

Em julho, Annemeri Livinalli, diretora de comunicacdo
da Sociedade Brasileira de Farmacéuticos em Oncologia,
participou do Chat ABRALE e tirou duvidas de diversos pa-
cientes a respeito desse tema. Aqui, os principais pontos
abordados nessa discussao:

Quando o paciente ¢ indicado para um estudo clinico?
Para participar de um estudo clinico, o paciente deve aten-
der aos critérios de inclusdo. Isso varia de acordo com o pro-
posito da pesquisa. Em algumas situacoes, o paciente jd rece-
beu outros tratamentos e o médico o indica para participar
de um estudo clinico que esteja utilizando um medicamento
novo, ainda ndo existente no mercado para acesso a todos.

Como funciona um estudo clinico e quem pode participar?
Um estudo clinico ocorre em quatro fases. Cada uma de-
las tem um propésito diferente, desde verificar a eficacia do
medicamento no ser humano, apds os estudos em animais,
até verificar a seguranca, que seria o momento de identifi-
car os efeitos colaterais em relacdo aos beneficios. Qualquer
paciente pode participar, desde que atenda aos critérios de
inclusdo. Normalmente, o pesquisador chefe sabe quais sdo
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Libbs

Porque se trata da vida

os critérios. Eles ficam descritos no que chamamos de pro-
tocolos de pesquisa, que é o documento em que constam
todas as informagoes sobre o estudo. As criancas precisam
do consentimento assinado pelos pais para participar.

0 que ¢é placebo?

Este é o nome dado a substancia sem propriedade farma-
colégica administrada a pessoas ou a um grupo de pessoas
como se tivesse propriedade terapéutica. Nem toda pesquisa
utiliza o placebo, mas, se fizer uso, o paciente é informado
de que podera receber esse tipo de terapia em vez do medi-
camento estudado. Todos os pacientes em estudo recebem a
mesma atencao, realizam os mesmos exames e passam pelo
mesmo acompanhamento médico.

Quem pode participar de um estudo clinico? Apenas o
paciente que ndo tem resposta com os medicamentos con-
vencionais?

Ndo necessariamente. Existem estudos com medicamen-
tos convencionais que procuram avaliar os resultados de
combinacdes de tratamento. Nem todo estudo envolve um
novo medicamento. As vezes envolve uma nova dose, uma
combinacdo, um periodo de uso de diferente.

Como saber quais sdo os estudos clinicos abertos no momento?

O primeiro passo é conversar com o médico responsavel,
mas todo estudo clinico é cadastrado no Registro Brasileiro
de Ensaios Clinicos, disponivel em: www.ensaiosclinicos.gov.br.

FOTO LATINSTOCK
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SEM ACOES JUDICIAIS

NOTAS =

Vocé certamente jd ouviu falar de pessoas que precisa-
ram entrar com acdo judicial para obter um medicamen-
to de alto custo e ndo disponivel pelo sistema publico de
saude, certo? Mas agora o governo quer acabar com isso.

De acordo com o Ministério da Saude, muitas vezes es-
sas liminares sdo para liberar medicamentos sem com-
provacao de que realmente funcionam. Sé no ano pas-
sado, foram gastos quase R$ 839 milhoes para atender
as decisoes dos juizes e bancar cirurgias, tratamentos e
internacdes, comprar equipamentos e remédios.

Mas quem precisa do tratamento tem uma visao bem
diferente dessa, afinal, em muitos casos o judicidrio é
considerado a ultima esperanca.

Para a ABRALE, limitar o acesso a satide ndo resolve o
problema. Existem formas de baratear o fornecimento
de tratamentos, por exemplo, investindo em pesquisa

©0 © 0 0 0 0 0 000 0000000000000 0000000000000000000000

GOVERNO QUER ELIMINAR OS PROCESSOS QUE PEDEM
TRATAMENTOS E MEDICAMENTOS NAO OFERECIDOS PELO SUS

© © 0 0 00 0000000000 00000000000 000000 00000000000 0000000000000 0000000000000 000000

para desenvolvimento de tecnologias. Além disso, a pro-
posta viola o direito constitucional do paciente.

FOTO LATINSTOCK
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EU TENHO AUTOESTIMA

ENFRENTAR O CANCAER COM POSITIVIDADE AJUDA MUITO
NO TRATAMENTO - E VOCE PODE CONTAR COM A ABRALE PARA ISSO!

O diagnéstico do cancer gera diversas indagacoes, mas a
perda dos cabelos e as mudancas no corpo, causadas pelo
tratamento, talvez sejam as primeiras a virem a mente do
paciente. Ainda que o senso comum nos leve a pensar que
apenas mulheres é que sofrem com essas transformacoes,
com os homens ndo é diferente. A autoestima de ambos
fica abalada e, muitas vezes, a sensacdo de “ndo ter forcas”
se torna constante.

Mas enfrentar esse processo com positividade, esperan-
ca e alegria é a chave para trazer melhores resultados ao
tratamento. Dois grandes exemplos disso sdo Grigoris Ar-
gyrakis, paciente de linfoma, e Neli Portela, em tratamen-
to do cancer de mama. Ambos colocam suas perucas e se
sentem lindos, prontos para a luta contra a doenca. Além
das perucas, os lencos podem ser grandes aliados para as
mulheres. J4 para os homens, bonés e chapéus sdo excelen-
tes opcoes. Praticar atividades fisicas é fundamental, pois
o corpo libera hormonios que causam a sensacdao de bem-
-estar, e também aumenta a disposicao.

Ter a familia e amigos por perto ajuda a combater o es-

tresse que o tratamento pode trazer. Afinal, contar com o
apoio das pessoas que amamos é sempre uma 6tima alter-
nativa para afastar os males, certo? O apoio de um profis-
sional também pode ajudar a entender essa nova fase, e
fazer determinadas situacoes ndo serem tao dificeis.

A ABRALE oferece assisténcia psicolégica gratuita. Entre
em contato conosco pelo telefone 0800 773 9973 ou pelo
email abrale@abrale.org.br e agende sua consultal

m OO

FOTOS ARQUIVO PESSOAL
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B NOTAS
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O LEITE MATERNO SALVA

PESQUISA REVELA QUE A AMAMENTAGCAO DO BEBE
EVITA A LEUCEMIA INFANTIL

Uma nova anadlise de estudos envolvendo o leite ma-
terno revela que criancas que foram amamentadas por
pelo menos seis meses podem ter um risco menor de
desenvolver a leucemia na infancia.

Para se ter uma ideia, a incidéncia da doenca nas
criancas que foram amamentadas é 19% menor, se
comparada a das que ndo foram.

De acordo o médico Paulo Taufi Maluf Junior, onco-
logista pedidtrico do Instituto da Crianca do Hospital
das Clinicas de Sao Paulo, os estudos indicam que o lei-
te materno contém anticorpos produzidos pela mae,

© © 0 0 00 0000000000 00000000000 000000 00000000000 0000000000000 0000000000000 000000

que promovem uma comunidade sauddvel de bactérias
no intestino das criancas e influenciam o desenvolvi-
mento do sistema imunolégico delas. O leite materno
também possui células-tronco, que tém propriedades
similares as dos embrides, ou seja, podem ajudar o
sistema imunolégico na luta contra o cincer. “A nova
andlise serve para reforcar ainda mais a importancia
do aleitamento materno e as recomendacdes dadas aos
pais na prevencdo de doencas, além de enfatizar a ne-
cessidade de maior aceitacdo social da amamentacao”,
afirma o oncologista Paulo Maluf.

FOTO LATINSTOCK
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PLANO DE SAUDE IGUAL AO SUS?

ENTIDADES MEDICAS E TAMBEM DE PACIENTES
E DE DIREITO DO CONSUMIDOR CRITICAM A IDEIA

A ANS, 6rgao que regula quais tratamentos serdo ofere-
cidos pelos planos de saide, agora, para tomar suas deci-
sOes, utilizard os critérios da Comissao Nacional de Incor-
poracdo de Tecnologias no SUS (Conitec), responsdvel por
decidir o custo/efetividade do tratamento que serd distri-
buido pela rede privada de saide. Em outras palavras, s6
serdo disponibilizados pelos planos o que o SUS oferecer.

Raquel Lisboa, gerente-geral de regulacdo assistencial da
Agéncia Nacional de Satide (ANS), afirma que as decisoes
da comissao poderao ser consideradas como um dos prin-
cipais critérios para definir outras inclusdes ou exclusdes
no rol. “A Conitec faz um trabalho técnico nessa questdo

da incorporacdo. Vdrios paises jd usam essa metodologia.
Se ja temos essa expertise no Brasil, ndo hd por que nao
utiliza-la.”

Mas as entidades na drea da satide se manifestam con-
tra essa decisdo. Para a ABRALE, é um atraso tirar o direi-
to daqueles que optam por pagar — duas vezes — para ter
mais acesso. E pagam porque sabem que, infelizmente,
nosso sistema publico carece de estrutura para oferecer
tratamento adequado a todos. Entendemos também que
uma decisdo como essa provocard um grande aumento
de acoes judiciais na drea da saude, o que desequilibra o
or¢amento publico.

MOLECULAS AO ATAQUE

CIENTISTAS BRASILEIROS REALIZAM ESTUDO PARA ELIMINAR A LEUCEMIA
DO ORGANISMO, SEM ATINGIR AS CELULAS SAUDAVEIS

Trés moléculas capazes de atuar apenas sobre as
células cancerigenas foram identificadas por pesqui-
sadores do Instituto Oswaldo Cruz e da Universidade
Federal Fluminense.

De acordo com Floriano Paes, um dos coordenado-
res da pesquisa, essas moléculas sao chamadas tecni-
camente de hits. “Elas atuam no alvo certo, preservan-
do as células sadias e, com isso, os efeitos adversos sao
minimizados”, diz. De acordo com ele, encontrd-las
é o primeiro passo para o desenvolvimento de novos
medicamentos que sejam mais potentes e que, ao
mesmo tempo, apresentem menor toxicidade.

Os estudiosos testaram esses NOVOS COMPOStos em
quatro tipos diferentes de leucemia, consideradas mais
graves. A razdo para isso é que a variedade de formas
da doenga faz com que cada uma apresente caracteris-
ticas clinicas especificas e, assim, a resposta aos firma-
cos seja bastante diversa. “Os experimentos mostraram
que concentracoes minimas desses compostos foram

capazes de matar metade das células malignas, preser-
vando a integridade de leucdcitos sadios. Estes s6 foram
destruidos quando administramos doses com concen-
tracdo 20 vezes maior que a inicial”, afirma.

A expectativa é que, no futuro, essas moléculas tornem-
-se novas opc¢oes para o tratamento das leucemias agudas,
em especial dos casos mais resistentes a quimioterapia.

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

Pacientes com linfoma podem comer
carne vermelha? Sucos com leite ou
com muito aguicar podem fazer mal?
Ndo hd restrigbes quanto ao con-
sumo de carne vermelha, porém o
importante é ndo exagerar. Alterne
as opcoes de pratos principais com
ovo, peixe e frango, deixando a car-
ne vermelha para consumo de uma
a duas vezes na semana. Priorize o
peixe. E, quanto ao agucar, em ex-
cesso pode ser prejudicial, sim. O
acucar de adicdo pode elevar a gli-
cemia (que jd pode estar alterada de-
vido aos efeitos da quimioterapia) e
gerar necessidade de uma restri¢ao
alimentar maior. Portanto, evite
acrescentar acucar nos sucos, opte
por frutas mais doces que nao ne-
cessitem ser adogadas e ndo exagere
no acgucar do leite. Tente misturar
canela para precisar adocar menos.

Existe alguma fruta que ndo se deve

consumir durante o tratamento?
Devem ser evitadas frutas de casca
fina, como morango, uva e ameixa,
principalmente quando a imunida-
de estd baixa. Durante o tratamen-
to, o consumo de todas as outras é
aconselhdvel desde que as frutas se-
jam higienizadas com hipoclorito
de sédio e, em alguns casos, como
com péra e maca, retirando a casca
antes de comer.

A mielodisplasia é considerada
cancer?
A mielodisplasia é uma doenca em
que hd altera¢do em uma célula mui-
to jovem que é precursora de outras
células. Essa alteracao faz com que

a producdo das células, a partir de
entdo, seja deficiente. As células que
nascem tém alteracdes na forma e
na funcdo. Deste modo, essa doenca
pode ser considerada um cancer.

Qual é o tratamento para mieloma?

O mieloma se comporta como uma
doenca cronica e pode desaparecer,
mas retorna. No entanto, a boa no-
ticia é que hoje existe tratamento
eficaz quando a doenca volta.
Ja hd vdrias alternativas de trata-
mento na recidiva e outras ainda
em testes clinicos. No Brasil, além
dos quimioterdpicos tradicionais,
temos o velcade e a talidomida. Infe-
lizmente, em nosso pais, ainda nao
dispomos da lenalidoimida. J4 nos
EUA e na Europa, estdo aprovados
o carfilzomibe e a pomalidomida. O
uso desses medicamentos mudou a
histoéria do tratamento do mieloma,
que hoje pode ser considerado uma
doenca croénica.

Com qualquer esbarrao tenho fica-
do roxa e com manchas por todo o
corpo. Ja fui ao médico, mas nao
tenho um diagnéstico até o mo-
mento. Pode ser PTI?
Existem vdrias razdes para as man-
chas roxas, e certamente PTI é uma
delas. E bastante ficil de identifi-
car. Um exame simples de sangue,
chamado hemograma, percebe as
plaquetas baixas. Porém, pode ser
qualquer outro problema no siste-
ma de coagulacdo ou mesmo ape-
nas uma fragilidade capilar maior.
O importante é fazer avaliacdo da
coagulacdo e, se ndo houver nada,
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entdo pensar em outros problemas.
E preciso lembrar que o uso de anti-
-inflamatérios, por exemplo o AAS
ou aspirina, pode facilitar o apare-
cimento dessas manchas.

Submeter um paciente a PET Scan

em curtos espagos de tempo pode

trazer algum maleficio? Ha estudos

que mostrem os efeitos colaterais

desse exame, se muito utilizado?
Os profissionais e pacientes algumas
vezes necessitam realizar PET-CT
com intervalos curtos - entre dois
e trés meses — para ajudar na defi-
nicdo do melhor tratamento. Mas
na grande maioria dos casos ndo é
preciso. No acompanhamento apés
o término do tratamento, evitamos
realizar PET-CT. Até mesmo o con-
trole tomografico tem sido reduzido
para evitar exposicao desnecessdria
airradiacao.

Consultoria: Dra. Ana Clara Kneese Nasci-
mento, médica do Centro de Hematologia
de S&o Paulo; Dr. Angelo Maiolino, coor-
denador do Programa de Transplante de
Medula Ossea do Hospital Universitério Cle-
mentino Fraga Filho da Universidade Fede-
ral do RJ e membro do Comité Cientifico da
Abrale; Dr. Jacques Tabacof, médico On-
cologista e Hematologista do Centro Pau-
lista de Oncologia (CPO) e membro do Co-
mité Cientifico Médico da ABRALE; Juliana
Moura Nabarrete, nutricionista do Hospital
Israelita Albert Einstein e membro do Comi-
té Cientifico de Nutricdo da ABRALE; e Dra.
Sandra Senso Rohr, responséavel pela Enfer-
maria da Hematologia do Hospital Sao Pau-
l0/UNIFESP-EPM e assistente do ambula-
tério de Doengas Mieloproliferativas da Dis-
ciplina de Hematologia da UNIFESP/EPM.
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naluta contra o cancer do san

A ABRALE esta presente em diversas regides do pais. Procure
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o nucleo mais perto de vocé e usufrua de nossos servicos.

Servicos de apoio ao paciente:

Atendimentos psicoldgico e juridico
Especialistas esclarecendo duvidas
Palestras com médicos

Informagdes para empoderar o

paciente

Orientacdo para acesso ao tratamento adequado
Luta por melhorias nas leis e inclusao de
medicamentos no SUS

Pesquisas para tratamentos mais eficazes
Orientac¢des nutricional e odontoldgica
Tratamento de fertilidade

Pai Adilson Pereira da Costa, Henzo
Miguel {paciente de linfoma) e o
irméao Jodo Pedro da Costa
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E ARTIGO PSICOLOGIA

A CAIXA DA ESPERANCA

ACREDITAR QUE TUDO VAI MELHORAR
E O QUE NOS MOVE TODOS OS DIAS

mito “A caixa de Pando-
ra” relata que Zeus, deus
mitico, criou Pandora e,
com o auxilio de outros
deuses, aperfeicoou-a com
dons e encantos diversos. Vénus deu-The a
beleza, Merctirio, a persuasdo, Apolo, a mii-
sica, e assim por diante. Apds dotada, Pan-
dora foi mandada a Terra para ser a pri-
meira mulher e consigo levou uma caixa
para presentear Prometeu. Este, desconfia-
do de uma vinganga dos deuses, jd que ti-
nha furtado fogo do céu, ndo aceitou o pre-
sente e recomendou a seu irmdo, Epimeteu,
que também ndo o aceitasse. Entretanto,
Epimeteu, apaixonado por Pandora, casou-
-se com ela e abriu a caixa. Esta realmente
fora uma vinganca de Zeus e, aberta, es-
palhou desgracas como ddio, doengas, lou-
cura, inveja, mentira, guerra, desunido e
desamor pela Terra e sobre a humanidade.
Mas, entre os vdrios males que escaparam,
os deuses haviam colocado um consolo, a
esperanca. E, ao fechar a caixa as pressas,
Pandora conseguiu prender apenas um
elemento: justamente a esperanga. Assim,
a humanidade foi condenada a enfrentar
todas as adversidades e males do mundo
tendo apenas a esperanga como conforto.

O que essa narrativa mitolégica tem
a ver conosco?

A associacdo entre esperanca e saude
possui raizes histérico-culturais anti-
gas, presentes em rituais, inscricoes
biblicas e mitos gregos, como vimos

aqui. A esperanca humana tem sido
tépico de investigacdo para muitos es-
tudiosos, englobando vdrias vertentes,
como as ciéncias médicas, psicoldgicas,
religiosas, filosoficas, entre outras. Os
estudos tém alargado o seu campo de
visdo para explorar esse tema em di-
versos contextos de doenca, incluindo
doencas cronicas, como o cancer.

Muitas definicdes e descricoes apon-
tam a esperan¢a COmo um recurso
aliado a uma crenca emocional, que
atua para uma percepcdo global de
que é possivel atingir objetivos, mesmo
quando ha indicacdes do contrario.

No contexto da doenca, compreen-
demos as experiéncias de esperanca
como a busca por conforto emocio-
nal frente a uma situacao dificil. Ela
pode assumir vdrias formas para o
paciente que estd em tratamento e
para os familiares envolvidos, nao
sendo direcionada unicamente a
cura, mas ao bem-estar mais amplo
e a qualidade de vida.

Na vivéncia do cancer, um conjun-
to de condicoes deve ser considerado
no que diz respeito ao fortalecimento
e ao enfrentamento da doenca. Con-
tar com uma rede de pessoas e profis-
sionais que possam oferecer suporte,
seguranca e estimulo, condicdes que
auxiliam com a carga compartilhada
e, portanto, reduzida de sofrimento e
medo, faz o paciente reagir de manei-
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ra construtiva e positiva, enfrentando
o tratamento com coragem e acredi-
tando que haverd um fim positivo. As
interacoes que o paciente estabelece
por meio dessa rede de apoio, o aju-
dam a ter novas forcas e a fortalecer a
esperanca, que o estimula a lutar por
melhoras.

Por meio da esperanca, nosso pen-
samento pode ultrapassar o tempo e
o espaco, nos fazendo esquecer mo-
mentaneamente das dores, dos sacri-
ficios e das dificuldades. Esse recurso,
aliado a vida real, nos motiva a reali-
zar o tratamento de forma adequada
e a buscar por dias melhores.

Flavia Ribeiro Sayegh
Psicéloga da ABRALE, especialista em
Psico-oncologia e em Psicologia Hospitalar
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CAMINHOS

da| MC

Por uma vida com mais
esperanca e liberdade.

Faca o monitoramento da sua leucemial Converse com seu
médico sobre os resultados atingidos e sobre a agdo do ebr3|e
medicamento utilizado. Qualquer divida, entre em contato
com a ABRALE. Facebook.com/CaminhosdalMC

100:‘“ e QEpf':..-rC.J ol |{J£
houver 1% de chance

www.abrale.org.br




® ARTIGO JURIDICO

A CRISE QUE NOS AFETA

O GOVERNO NAO PODE DEIXAR DE FINANCIAR A SAUDE
NEM IGNORAR OS PRINCIPIOS DE IGUALDADE

om a aprovacao da Propos-

ta de Emenda Constitucio-

nal n° 86/2015, também

conhecida por “Orcamen-

to Impositivo”, que altera

o repasse de recursos para a saude e

reduz bilhdes de reais que seriam in-
vestidos no setor, a crise se agravou.

O financiamento ligado a drea da

satde também foi assunto do Conse-

lho de Secretarias do Estado (Conass),

que chegou entregar uma “Carta Na-

¢do” para a presidente Dilma Rousse-

ff (veja quadro). Mas nada adiantou,

e a reducdo no repasse a satide che-

gou a resultados catastréficos, com

hospitais de referéncia fechando,

falta de atendimento na unidade bé-

sica, de médicos especializados, e de

medicamentos e exames necessarios
para o diagndstico.

A dificil situacdo para a populacao
desencadeou o aumento da judicia-
lizacdo na satde. Ou seja, pacientes
precisando entrar com acgdes para
conseguirem o tratamento de que
tanto necessitam. Na saude, o judicid-
rio virou a segunda porta de acesso ao
sistema publico, intervindo na admi-
nistracao das filas para internacdo ou
acesso a medicamentos. Os nimeros
sdo impressionantes (veja quadro).

Hoje, um paciente judicializado
custa ao Estado o equivalente a R§ 10
mil por més, enquanto um paciente
inserido nos programas jd instituidos
pelo Ministério da Saude custa ao Es-
tado o valor de R$ 2.500 por més.
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CARTA PARA A PRESIDENTE

Dilma Rousseff recebeu um alerta de quem cuida da nossa saude

Na raiz da crise estdo o desiquili-
brio no financiamento e a desigualda-
de na distribuicdo da infraestrutura
e dos servicos entre regioes, segundo
o Tribunal de Contas da Unido (TCU).

Preocupado com o caos que aflora
o Pais, o governo apresentou duas sa-
idas para acabar com os gastos com a
judicializacao e aumentar o financia-
mento a saude. A volta da CPMF e a
Agenda Brasil. A proposta, feita pelo
senador Renan Calheiros, visa aca-
bar com a judicializacdo, coibindo
os juizes para que ndo haja mais de-
ferimentos em pedidos de liminares,
garantindo ao paciente apenas o que
estd disponivel no SUS, contradizen-
do e ferindo o artigo 196 da Constitui-
¢cdo Federal. B

©0 © © 0 0 0 0 0 0 0000000000000 000000000000000000000o0

“O subfinanciamento do SUS retarda todas as tenta-
tivas de aprimorar seu desempenho nos seus 27 anos
de existéncia, compromete as estratégias definidas e o
impede de cumprir os preceitos da universalidade, da
integralidade e da equidade. Diante do anseio em ter
um sistema de satde publico e universal adequadamen-
te financiado, que lhe permita viver mais e melhor, a
sociedade mobilizou-se e, por meio do Movimento Na-
cional em Defesa da Saude Publica - Saude+10, tentou
garantir mais recursos para a drea, entregando a Cama-
ra dos Deputados, em agosto de 2013, o Projeto de Lei de
Iniciativa Popular (PLP n® 123/2012), respaldado por 2,2
milhoes de assinaturas, exigindo o equivalente a 10%
das Receitas Correntes Brutas da Unido para a saude.

No entanto, o projeto aprovado pelo Congresso Na-
cional, com respaldo do Governo Federal, a PEC n®
359/2013 - promulgada como Emenda Constitucional
n® 86/2015 - que destina 15% das Receitas Correntes Li-

© © ¢ 0 0 0000 0000000000 0000000000000 000000000 0000000000000 0000000000000 0000000 000

62 m REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2015

quidas, com vigéncia a partir de 2016, iniciando com
13,2% e progredindo 1/5 por ano até alcancar 15% em
2020, nos pde diante de um cendrio que mostra que em
2016 e 2017 poderemos ter menos recursos do que pela
regra estabelecida na Lei n® 141/2012.

Ndo bastasse esse cendrio de desfinanciamento, nos
deparamos agora com um contingenciamento de recur-
sos do orcamento do Ministério da Saide que afetard de
forma significativa os investimentos necessdrios para
a ampliacdo imediata de servigos ambulatoriais e hos-
pitalares, impossibilitard a implantacao das Redes de
Atencdo a Satde em todas as regides dos Estados brasi-
leiros e terd repercussdo na prestacao de acoes assisten-
ciais e sanitdrias ofertadas a toda populacdo.

Com base no exposto, o Conass solicita a Presidente
Dilma Rousseff que reveja a posicao do governo federal
quanto ao contingenciamento de recursos do Ministé-
rio da Saide no or¢camento 2015...”
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A SAUDE NA JUSTICA

Custa caro atender os pacientes por meio de ag¢des judiciais

Gastos com acoes judiciais: Compras com dispensa ou licitacées Depdsito em conta judicial:

2012: R$ 367 milhces que ndo podem ser exigidas: 2012: R$ 43,44 milhGes

2014: R$ 844 milhces 2012: R$ 324,45 milhoes 2014: R$ 140,82 milhdes

Acumulado: R$ 1,76 bilhdo 2014: R$ 703,39 milhdes Crescimento: 224,18%
Crescimento: 116,80%

Andréa Bento
Advogada da ABRALE

CUIDAR E PENSAR ANTES DE AGIR. E PRESTAR
ATENGAO EM TUDO O QUE FAZEMOS E COMO
FAZEMOS. E SE PREOCUPAR EM DESENVOLVER
PRODUTOS QUE TRAGAM MAIS BENEFICIOS DO QUE
CUSTOS. BENEFICIOS PARA NOS, PARA O PLANETA,
PARA O LUGAR ONDE VIVEMOS. ESTE CUIDADO ESTA
EM CADA EMBALAGEM DOS PRODUTOS YPE QUE
MILHOES DE BRASILEIROS LEVAM PARA CASA

TODO DIA. PORQUE QUEM USA, CUIDA.

VALE MAIS CUIDAR



m ABRALE E EU

ESPACO DOS LEITORES: ESTA PAGINA E SUA

APROVEITE-A PARA NOS CONTAR SOBRE A SUA EXPERIENCIA COM A ABRALE, FAZER COMENTARIOS,
SUGERIR PROCEDIMENTOS E TAMBEM ASSUNTOS PARA A NOSSA REVISTA: abrale@abrale.org.br

“ABRALE, minha amiga para todas as horas”

Foi grande a emocado e a alegria ao receber a Revista da ABRALE, no ulti-
mo més de abril. Foi tdo importante ter ao meu lado amigos verdadeiros,
que estavam sempre prontos a informar, apoiar e orientar quando eu e
meu irmao estivemos necessitados de uma palavra de carinho, de dnimo,
de consolo. E foi tudo isso que a Revista da ABRALE nos proporcionou.

Meu irmdo, Anténio Luiz, é portador de mieloma multiplo. Apés longo
periodo de apreensoes, sofrimentos e angustias, pudemos ter a certeza de
que Deus é muito maior do que tudo isso. Ele estd sempre pronto a nos
carregar nos ombros e, muitas vezes, utiliza pessoas maravilhosas, que se
transformam em verdadeiros instrumentos em suas maos, e fazem pelos
irmaos o que o préprio Pai gostaria de fazer.

Assim é a ABRALE e sua valorosa equipe. Sdo luz nas trevas, esperanca
nos momentos de duvidas e incertezas. E sdo amor, bem quando estamos
carentes de atencdo e cuidado.

Pelo menos foi assim que aconteceu comigo. Andava me sentindo muito
s6 na luta pela recuperacdo do meu irmao. Nesses momentos, parece que
as pessoas se afastam para nao se envolver.

Quando a Revista da ABRALE chegava, eu a lia por inteiro. Como meu ir-
mao ficou com certa dificuldade de visdo, causada por algum medicamen-
to, eu copiava artigos que julgava mais importantes para ele e procurava
ampliar um pouco a letra, para facilitar a leitura.

Gostei muito das matérias que orientavam sobre a alimentagdo, sobre
as dificuldades que um paciente de mieloma multiplo pode encontrar
para ser reconduzido ao mercado de trabalho e sobre as licoes daqueles
que superaram os obstdculos e conseguiram dar a volta por cima. Enfim,
tudo na revista é um verdadeiro presente para aqueles que enfrentam
situacdes dificeis com sua enfermidade. Na certa, o caminho fica bem me-
Nnos penoso e a tristeza comeca a ceder lugar a esperanca.

Peco que Deus esteja sempre com todos os pacientes e com a equipe
ABRALE! Que vocés possam continuar levando alegria, forca, garra e espe-
ranca a todos. Parabéns pelo incrivel trabalho!”

ANA MARIA TEIXEIRA DE CASTRO, irma de Antonio Luiz,
paciente com mieloma multiplo
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O trabalho de representantes da ABRALE por todo o Brasil

AQUECA-ME

NUCLEOS REGIONAIS =

RETRATOS DA MINHA HISTORIA

A exposicao de toucas Aquecendo as Pontinhas, que aconte-
ceu nos dias 11 e 12 de setembro, em Curitiba (PR), ajudou
todas as criancas atendidas pela Associacdo Paranaense de
Apoio a Crianca com Neoplasia (APACN). Organizada pela
Mariana, representante da ABRALE na regido, essa acdao tam-
bém é parte do Movimento Contra o Linfoma, campanha que
visa conscientizar a populacdo de todo o Brasil a respeito da

O projeto, idealizado pela Samara, representante da ABRALE
em Salvador (BA), tem por objetivo mostrar, por meio da foto-
grafia, a superacdo de mulheres que enfrentaram um cancer.

De 1° a 13 de setembro, aconteceu uma exposi¢io no Sal-
vador Norte Shopping e no Salvador Shopping, com fotos
de nove pacientes, que hoje vivem uma nova fase. Durante
a exposicdo, o trabalho da ABRALE também foi divulgado.

importancia do diagnoéstico precoce desse tipo de cancer.

SESSAO PIPOCA

A ABRALE, em parceria com a UCI Cinemas, ofereceu as
criancas em tratamento do cancer em Belo Horizonte (MG)
uma tarde muito especial! Todas foram assistir, gratuita-
mente, o filme O Pequeno Principe e gostaram bastante. Essa
foi uma conquista do Eduardo Froes, representante da As-
sociacdo na cidade mineira.

O projeto teve o apoio de: An-
dresa de S4 Fotografia, Baia-
no Fotografia, Casa 2 Filmes,
Coisas de Menina Sensual,
Maison da Noiva, Dermage,
Salvador Norte Shopping,
Salvador Shopping, Mdes de
Salto Alto, Uranus Dois Co-
municacdo e Zanphy - Make
up and Style.

FOTO ARQUIVO PESSOAL

CONHECIMENTO QUE
GERA RESULTADOS E UMA
FERRAMENTA IMPORTANTE
PARA O SUCESSO DO
SEU NEGOCIO.

A Innovia Training & Consulting e especialista em
Educacao Corporativa e Consultoria Empresarial.
MNossa expertise e transformar estrategias em
efeitos realmente mensuraveis,

Conheca nossos senicos e invista ne que ha de
mais valioso na sua empresa, seu capital humano.

* Cursos Abertos
* Cursos In Company
+ Palestras e Seminarios

+ Cursos online (EAD)

+ Consultoria empresarial

* Locacao de Salase
Laboratarios

I m OVI q Innowvia Training & Consulting
m Gestio eficaz comeca por aguil

Entre em contato conosco: contato@innovia.com.br
(55)11 5530-5264 | 3297-2787 | 3=207-2788

RuaVergueiro, 2087 - 7° andar - 53¢ Paulo/ 5P




m AGENDA

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

SETEMBRO

OUTUBRO

NOVEMBRO

24 CHAT ABRALE

Como ter mais independéncia
nas atividades da vida diaria (TO)
Acesse www.abrale.org.br

28 ENCONTRO
DE PACIENTES ABRALE
Como lidar com os efeitos
colaterais durante o tratamento/
Entenda o linfoma: diagnodstico
e tratamento
Local: China Trade Center (sede ABRALE)
Inscricdes gratuitas: www.abrale.org.br

8 CHAT ABRALE
Cuidado em oncopediatria
Acesse www.abrale.org.br

13

Dia do Terapeuta Ocupacional
Dia do Fisioterapeuta

18
Dia do Médico

22 CHAT ABRALE

A evolugao do tratamento da LMC
resultando em melhor qualidade
de vida

Acesse www.abrale.org.br

25
Dia do Odontologista

28 ENCONTRO

DE PACIENTES ABRALE
Nutricdo: alimentos que podem
ajudar no tratamento contra
o cancer/Mielofibrose: uma
doenca ainda desconhecida

5 CHAT ABRALE
Quando tratar ou ndo a LLC?
Acesse www.abrale.org.br

19 CHAT ABRALE

Terapias complementares podem
ajudar no tratamento do cancer?
Acesse www.abrale.org.br

27

Dia Nacional de Combate ao Cancer

30 ENCONTRO

DE PACIENTES ABRALE
A humanizagéao no tratamento/
Entenda a sindrome mielodisplasica
(mielodisplasia)
Local: China Trade Center (sede ABRALE)
Inscricdes gratuitas: www.abrale.org.br

Local: China Trade Center (Sede ABRALE)
Inscricées gratuitas: www.abrale.org.br

66 B REVISTA DA ABRALE SETEMBRO/OUTUBRO/NOVEMBRO 2015



REDE SOCIAL
AMAR A VIDA

Faca parte dessa inovadora plataforma e compartilhe
sua histdria com outros pacientes e familiares.

A rede social Amar a Vida busca
facilitar a troca de experiéncias e
informacGes entre pacientes,
familiares, profissionais da saude,
meédicos, empresas, midia e todos

gue atuam para mudar a historia
da onco-hematologia no pais e no
mundo em um ambiente exclusivo
e seguro.

@ Faga o seu cadastro
Sl

www.amaravida.com.br . Divida com outras
pacientes e familiares sua historia e fique por
dentro das novidades na onco-hematologia,

@ Siga as comunidades de seu
interesse

A rede é formada por comunidades de
termnas variados em torno do assunto princi-
pal (cancer e outras doengas do sangue),
para que o usudrio da rede consiga achar
todo tipo de informacdo que deseja.

-

amarasida =/ abrale
ik L iy gl e



Muitos anos de vida!

Conquistar a cura de um
cancer € mais que uma
vitoria para o paciente.

= renascimento.

Em setembro, més da

Conscientizacdo Mundial

L

sobre os Linfomas, a
.J Abrale lanca a campanha

Muitos Anos de Vida,
ligada ao Movimento.

Acesse www.movimentocontraolinfoma.com.br e assista a
um video emocionante, com pacientes que t&ém muito a comemorar!



