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ALAR SO
CANCER?

POR QUE O ASSUNTO AINDA E POLEMICO
ENTRE PACIENTES E FAMILIARES




As manchas roxas persistentes
fazem parte do seu dia-a-dia?

FIQUE ATENTO, VOCE PODE TER PTI!

PTI (Trombocitopenia Imune Primdria) ocorre por uma falha na producao das
plaguetas (células responsaveis por evitar hemorragias) quando ha um problema
imunolégico, que acaba combatendo néo 56 a infecgao como também essas
importantes células do nosso corpo. Por esse motivo, ela é considerada uma
doenca autoimune.

As pessoas com a PTl apresentam baixa contagem de plaquetas, causando
sangramentos espontineos e hematomas (marcas roxas pelo corpo) sem motiva
aparente e em quantidade,

Os sinais e
sintomas mais
CoOmunNs sao:

Sangramento nasal, Hematomas (manchas
gastrointestinal e escuras resultantes de
nas mucosas hemorragias) que aparecem

na pele sem trauma
ou pancada especifica e
em guantidade, e nao
sao doloridos:

Sevocé se identificou
com algum destes
sintomas ou ja realiza
otratamento para
PTl, saibaquea
Abrale esta aqui para
te ajudar!

Pequenas manchas
avermelhadas na pele,
as chamacdlas petégquias.

o 2brale

VOO e el e
hoanses 1% de Charx
wiwslabralaorgbr

Entre em contato:
www.abrale.org.br
0800 7739973 | abrale@abrale.org.br




AJUDA GRATUITA PARA
QUEM ESTA NA LUTA CONTRA
O CANCER DO SANGUE!

O diagndstico de uma doenca grave como o cancer € um dos momentos mais complicados
de ser enfrentado, em especial porgue, na maior parte dos casos, 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 missao de oferecer ajuda e mobilizar parceiros para
que todas as pessoas com cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento.

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

B psicologos para atender pacientes e seus familiares, e advogados
para orientar sobre os direitos existentes perante a lei;

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

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

B materiais com informagdes para que o paciente conhecga a doenca
e saiba como trata-la;

B programas que visam a qualidade de vida e a obtencao do melhor
tratamento, como o Programa Dodoi, realizado em parceria com
o Instituto Mauricio de Sousa, com o objetivo de facilitar a comunicacao
e a integracao entre a criangca com cancer e a equipe de cuidadores;

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

m atuagdo politica diretamente com Ministério da Saude, Anvisa, Inca
e Secretaria Estadual da Salde, com o compromisso de incentivar
mudancas na legislacéo que beneficiem os pacientes onco-hematoldgicos;

B Nducleos Regionais com representantes em nove capitais brasileiras
(Belo Horizonte, Curitiba, Florianépolis, Goiania, Porto Alegre, Recife,
Rio de Janeiro, Salvador, S&o Paulo) € no sul de Minas, com o objetivo
de divulgar o trabalho da Associagao 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.



B EDITORIAL

JUNTOS POR UMA SAUDE MELHOR

Querido(a) amigo(a),

No més de setembro, os paises membros da ONU de-
finiram a estratégia global para avancarmos nos Objeti-
vos de Desenvolvimento do Milénio (ODM), adotados no
ano de 2000 com metas estabelecidas para 2015. Para os
préoximos 15 anos, sdo 17 Objetivos de Desenvolvimento
Sustentdvel (ODS) e um plano desdobrado em 169 me-
tas. Somente a acdo conjunta entre governos, empresas
e sociedade civil serd capaz de garantir um melhor futuro
para nosso planeta.

Na nossa drea, o objetivo é proporcionar saude de qua-
lidade, ampliar o acesso da populagdo a ela e garantir
vida plena para todas as pessoas. Também sdo objetivos:
ter dgua potdvel, servicos de saneamento, higiene, pro-
mocdo da educacdo, desenvolvimento da industria e in-
fraestrutura, fomento a inovagdo e parceria pelas metas,
o que nos demonstra a importante interface existente
com outros segmentos. Para o progresso, aprenderemos
novos formatos de colaboracao.

Na ABRALE, estamos fomentando um inovador movi-
mento, intitulado Todos Juntos Contra o Cancer, do qual ja
participaram mais de 100 instituicdes, com o objetivo de
fortalecer o controle social e garantir o cumprimento da Po-
litica Nacional a Prevencdo e Controle do Cancer no Brasil.

Foi co-criada a Declaracdo para Melhoria da Atencdo ao
Cancer no Brasil, a qual, além de ser entregue as autori-
dades de saude, estd sendo monitorada e acompanha as
barreiras, os desafios, as decisdes e os avancos de nosso
segmento.

Nesta edicdo da nossa revista, vocé poderd conhecer
os detalhes de alguns dos debates que ocorreram no 2°
Congresso Todos Juntos Contra o Cancer (TJCC) e de alguma
forma se engajar nesse movimento. Também terd acesso
a informacoes sobre o cincer e o seu tratamento, além de
ler importantes artigos nas dreas juridica e psicoldgica.

Queremos ouvir suas ideias, duvidas, desafios, e nos co-
locamos a disposicdo para contribuir com o que estiver
ao nosso alcance.
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Registramos mais uma vez nosso agradecimento por
cada ajuda, apoio e incentivo que recebemos durante este
ano. Sem a participacdo intensa de todos, ndo conseguiri-
amos avangar.

Continue por perto, continue firme, conte conosco.
No6s contamos com vocé.

Tim-tim a vida, e que 2016 chegue com muitas béncaos,
satide e realizacoes!

Forte e carinhoso abraco,

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE e da ABRASTA

FOTO DIVULGACAO



IMUNOTERAPIA

Ela possibilita um tratamento mais eficiente,

sem efeitos colaterais
DE OLHO NO LINFOMA

Ha grande chance de cura, se ele for

VIDA

diagnosticado logo depois que aparece

LLC, O CANCER SILENCIOSO

Em estudo, ABRALE revela que 70% dos pacientes
nunca apresentaram sintomas da doenca
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pacientes com cancer

TODOS JUNTOS CONTRA O CANCER

ABRALE encabeca movimento em congresso para
debater as melhorias no tratamento da doenga
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A ABRALE e a ABRASTA séo entidades beneficentes
sem fins lucrativos, fundadas em 2002 e 1982, respec-
tivamente, por familiares e pacientes com cancer do
sangue e com talassemia (uma anemia rara). Ambas tém
por misséo oferecer ajuda e mobilizar parceiros para
que todas as pessoas com céncer do sangue e talas-
semia tenham acesso ao melhor tratamento.
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B NOTAS

GAMES EM ACAO CONTRA O CANCER

OS VIDEOGAMES SAO IMPORTANTES ALIADOS PARA A MEMORIA
DAS CRIANCAS QUE LUTAM CONTRA A DOENCA

Um programa de treinamento informdtico intensivo
com videogames ajudou a melhorar a memoria e outras
habilidades cognitivas de criancas que superaram o can-
cer, de acordo com um estudo liderado por especialistas
do hospital infantil St. Jude Children’s Research (EUA),
divulgado na mais recente edicdo da revista Journal of Cli-
nical Oncology.

Os pesquisadores descobriram melhoras significativas
na memoria, na atencdo e na capacidade de processar
informacdo nas criancas que completaram entre 20 e 30
sessoes de treino com videogames.

Os beneficios sdo compardveis aos obtidos com o uso
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de remédios, dizem os pesquisadores. Os 30 pacientes que
completaram o programa fizeram com que o desempenho
de sua memdria e atencdo se situasse em niveis normais,
além de apresentarem uma melhora significativa no pla-
nejamento e na capacidade de abordar multiplas tarefas
a0 mesmo tempo.

O estudo contou com a participacdo de 68 criancas, en-
tre 8 e 16 anos, em remissao do cancer, que receberam qui-
mioterapia intratecal para o tratamento de leucemia ou
tumores cerebrais. A quimioterapia intratecal é usada
para reduzir o tumor ou erradicar as células cancerigenas
da espinha dorsal ou do cérebro.

FOTO LATINSTOCK



FOSFOETANOLAMINA,
O ASSUNTO DO MOMENTO

POLEI\/I[CA LEVANTA DEBATES SOBRE
POSSIVEL CURA DO CANCER COM
APENAS ALGUMAS CAPSULAS

Nas ultimas semanas, o tema mais comentado na onco-
logia foi a fosfoetanolamina sintética, substancia quimica
que promete excelentes resultados no tratamento de qual-
quer tipo de cincer. Porém, como nenhum estudo clinico
foi realizado com a droga, ndo se sabe exatamente como ela
agird no organismo.

Ainda assim, ela era entregue gratuitamente no campus
da Universidade de Sao Paulo (USP), em Sao Carlos, quando
em 2014 uma portaria determinou que as substancias expe-
rimentais deveriam ter todos os registros necessdrios antes
que fossem disponibilizadas a populacao.

Com isso, as cdpsulas, que ndo tém a licenca da Anvisa
(Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria), comecaram a
ser distribuidas somente mediante decisdo judicial. Pacien-
tes com cancer obtiveram liminares estipulando a entrega,
e, com a liberacdo pelo Tribunal de Justica de Sao Paulo, a
procura pelas ciapsulas foi enorme. Milhares de pacientes
fizeram filas na USP, em Sao Carlos.

No inicio de novembro, o Ministério da Ciéncia, Tecnolo-
gia e Inovacao (MCTI) anunciou que deverao ser destinados
R$ 10 milhoes para as atividades ligadas a pesquisa da fosfo-
etanolamina em um periodo de dois anos.

Também foi definido pelo Ministério um plano de traba-
lho para validar tecnicamente a molécula fosfoetanolami-
na, que poderia vir a ser usada no tratamento do cancer,
caso tenha sua efetividade comprovada.

Importante: a ABRALE lembra a todos que é fundamental
seguir o tratamento indicado pelo médico. Esperamos que
essa nova substincia, uma possivel esperanca para o pacien-
te em tratamento, seja estudada e apresente os resultados
ideais para uso em seres humanos.

FOTO LATINSTOCK



B NOTAS

PELO BRASIL
NA JORNADA DE ONCO-HEMATOLOGIA, ABRALE AGORA VAI A MINAS

O evento aconteceu dia 19 de setembro, em Juiz de
Fora, Minas Gerais. Realizada pela ABRALE, em par-
ceria com ASCOMCER, Instituto Oncolégico, Funda-
¢ao Hemominas e Fundacao Ricardo Moisés Junior,
a acdo teve como objetivo promover a atualizacdo e
o intercambio cientifico e a humanizacdo no trata-

mento dos canceres do sangue.

Ao todo, 120 participantes puderam assistir a pales-
tras de temas como “Captacdo de doadores de sangue
e medula”, “Direitos dos pacientes”, “Espiritualidade
no tratamento do cancer” e “A importancia das casas
de apoio”.
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DE OLHO NAS INFECCOES

ATENGCAO: DURANTE O TRATAMENTO DO CANCER,
ELAS PODEM SER ESPECIALMENTE PREOCUPANTES

De acordo com um levantamento do Icesp (Instituto do
Cancer do Estado de Sdo Paulo Octavio Frias de Oliveira),
30% das internagoes de pacientes com cancer se devem a
infeccdes generalizadas.

Um dos problemas é que os sintomas sdo inespecificos,
o que significa que o diagnéstico nem sempre é imediato.

No caso de pacientes com cancer, a preocupacao € muito
maior, pois o organismo jd estd imunologicamente mais
fragil, o que justifica tomar uma série de cuidados espe-
ciais (os cuidados gerais com a higiene sdo os principais).

O préprio tratamento pode aumentar o risco de infec-
¢do, segundo explica o oncologista do Centro Oncolégico
da Beneficéncia Portuguesa de Sdo Paulo Dr. Fernando
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Maluf. Isso porque a quimioterapia e a radioterapia tam-
bém podem agredir as células brancas do sangue ou pro-
vocar lesoes locais, respectivamente.

“No entanto, as chances variam de acordo com o tipo
de tumor. No caso de um cancer no sangue como a leuce-
mia, por exemplo, a chance de a internacao se dever a uma
infeccdo é muito maior do que quando uma mulher estd
fazendo controle de metdstase com uma quimioterapia”,
diz o Dr. Fernando.

Para controle, podem ser administrados antibioticos, e
existe até um medicamento injetdvel que é capaz de esti-
mular a producdo de células brancas para proteger o or-
ganismo.
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SAUDE NOTA ZERO

PESQUISA REVELA INSATISFACAO COM O SETOR
EM PRATICAMENTE TODO O BRASIL

Essa foi a avaliacdo feita pela maior parte da populagao
brasileira, de acordo com pesquisa feita pelo Instituto Da-
tafolha. De acordo com 93% dos pesquisados, os servicos
de satide sdo péssimos, ruins ou regulares.

Entre os usudrios do Sistema Unico de Satde (SUS),
87% tém uma avaliacdo negativa dos servicos oferecidos.
Cerca de dois em cada dez brasileiros atribuem nota zero
para ambos (satide no Brasil e SUS). Em todas as regides
e segmentos avaliados, o indice de péssimo/ruim é mais
elevado, com destaque entre os moradores do Sudeste e de
regides metropolitanas.

Foram ouvidas 2.069 pessoas. A amostra, composta por
homens e mulheres com idade superior a 16 anos ou mais,
respondeu a um questiondrio estruturado que, entre outros
pontos, avaliou ainda a percepgdo do grupo acerca do acesso,
da utilizacdo e da qualidade dos servicos oferecidos pelo SUS.

Na avaliacdo feita para cada um dos dez servicos estu-

23/1

A0 CANCER INFANTIL

D slncer & B msdr causa de moree par dosngs de

dados, mais da metade dos entrevistados que buscou o
SUS relatou ser dificil ou muito dificil conseguir o pro-
cedimento pretendido, especialmente quando se trata de
cirurgias (63%). Atendimento domiciliar e procedimentos
especificos de maior complexidade (didlise, radioterapia,
quimioterapia, entre outros) também possuem uma ava-
liacdo critica.

O tempo de espera para atendimento € o fator que tem
pior avaliacdo no ambito do SUS. Para 89% dos entrevista-
dos, essa dimensdo merece notas que representam os con-
ceitos péssimo, ruim ou regular.

De acordo com a pesquisa, para a maioria da popula-
¢ao (77%), o governo tem falhado na gestdo dos recursos
da sadde publica. Ainda segundo o estudo do Datafolha,
a saude no Brasil é apontada por 43% dos entrevistados
como tema que deveria ser tratado como prioridade pelo
governo federal.

DA HACIONAL DE COMBATE

50 18.8m08. Mag, Com Gagnaeticn precoce, aos chances

8 CUr Chagam & Bk

Figue stenin. 88 a crianga tm dores & outios sinlomas
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SOB CONTROLE

O professor de educacao fisica Fabio Padilha, 38 anos,
ainda ndo encontrou a cura, mas segue bem, na busca por ela

FOTO ARQUIVO PESSOAL

Fdbio Padilha mora em Barra Velha, SC

“No dia 21 de setembro deste ano, recebi o diagnéstico
de PTI. Tudo comecou quando notei sangue na minha
urina e muitos pontinhos vermelhos no corpo.

Procurei um médico e ele me pediu alguns exames.
Minhas plaquetas estavam em 2 mil, sendo que o
numero normal para um adulto é de 150 mil a 350 mil.
Precisei tomar sete bolsas de sangue e corticoide na veia,
durante cinco dias seguidos. As minhas plaquetas, entdo,
subiram para 4.900, mas depois desceram para 800. Foi
um momento muito preocupante e continuei internado
no Hospital Regional de Joinville, para dar continuidade
ao tratamento.

No inicio de outubro, recebi alta, mas 15 dias depois,
houve nova queda de plaquetas. Senti tristeza, despero.

[@ ENTENDA A PTI

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

Para obter mais informacdes sobre PTI
e compartilhar sua histéria 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!

Emagreci bastante nesse periodo, e, como sou professor
de educacdo fisica, tudo ficou mais complicado. Afinal,
precisei parar com minha rotina de exercicios.

Hoje continuo o tratamento com corticoide todos os dias,
e também tomo omeprazol para o estdbmago. Nao ganhei
muito peso, mas tenho umas fisgadinhas nas pernas. A
médica chegou a comentar sobre a retirada do baco e ainda
ndo descartou essa ideia, mas disse que tudo depende de
como a doenca vai se apresentar daqui para a frente.

Tenho pesquisado muito sobre o assunto. Vi que a PTI
varia de pessoa para pessoa e que hd uma diferenca entre
adultos e criancas. Acho que o tratamento serd longo,
mas tenho esperanca de que tudo vai melhorar e de que
conseguirei chegar a cura.”




Publieditorial - Lilly

Brasileiros se preocupam em nao terem
acesso ao melhor tratamento disponivel

Pesquisa mostra a insatisfacdo e desconfianca da populacdo quanto a oferta de
melhores tratamentos nos sistemas de saude

MEDOS E INSEGURANCAS

N O que os brasileiros mais temem:

o 18 89% custo do tratamento

Sscy nao ter acesso ao melhor
O tratamento possivel

85 efeitos do cancer sobre
O um ente querido
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N&o serem capazes de pagar o tratamento, além
de ndo terem acesso ao melhor tratamento
disponivel e o impacto do cancer sobre um ente
querido estdo entre as trés maiores preccupagdes
do brasileiro, € o que aponta a pesquisa
Percepcdo do Cancer, realizada pela GFK por
encomenda do programa Patient Access to
Cancer care Excellence (PACE), da Eli Lilly.

A pesquisa ouwviu 3009 pessoas em seis paises,
sendo 500 entrevistados no Brasil nas cidades de
Sao Paulo, Rio de janeiro, Recife, Fortaleza, Curitiba
e Porto Alegre. O objetivo era conhecer a
perspectiva da populacdo brasileira em relacdo
aos novos tratamentos de cancer e a evolugso nos
tratamentos.

O Dbrasileiro se mostrou menos ofimista,
considerando o diagnostico de cancer uma
sentenca de morte para 49% da populacdo. A falta
de sensibilizacdo da opinido publica (60%) e a falta
de informacdo sobre novos tratamentos (80%)
também foram problemas apontados pela
pesquisa.

A Insatisfagdo com a cobertura dos sistemas de
salide atinge 66% da populacdo, sendo que 62%
néo confiam que o Sistema Unico de Satide (SUS)
ofereca o melhor tratamento disponivel.

A luta contra o cancer € uma prioridade. O PACE e
uma iniciativa da divisdo de Oncologia da Eli Lilly
que visa estimular que as decisées de acesso as
terapias de tratamento do céncer tenham o
paciente no centro.
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A IMUNOTERAPIA IDENTIFICA

OS MOVIMENTOS DAS CELULAS
CANCERIGENAS E POSSIBILITA
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UM TRATAMENTO MAIS EFICIENTE,

SEM EFEITOS COLATERAIS

POR TATIANE MOTA

acientes e médicos lutam diariamente

' para encontrar a cura para o cancer. Os

pesquisadores trabalham de forma drdua

para desenvolver medicamentos que pos-

sam nao s6 trazer o resultado tdo aguar-

dado como também possibilitar qualidade de vida
durante o tratamento.

As terapias-alvo sao um importante exemplo. Ha
mais de uma década no Pais, elas tém por objetivo
combater as moléculas especificas, direcionando a
acdo dos medicamentos exclusivamente (ou quase
isso) as células cancerigenas. Dentre essas drogas, po-
demos citar o Imatinibe, medicamento oral utilizado
no tratamento da leucemia mieloide crénica (LMC).

Mas, felizmente, as novidades no tratamento nao
param, e agora um novo agente chega para revolu-
cionar o tratamento do cancer no mundo todo: a
imunoterapia.
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As células cancerigenas sdo muito espertas e, por
crescerem de forma rdpida e descontrolada, podem
enganar o sistema imunoldgico (responsdvel por
combater as bactérias, virus etc.), para que ele ndo as
veja como uma ameaca ao desligar a resposta imune
ou ao parar as funcdes imunolégicas que poderiam
destrui-las.

Mas, de acordo com o Dr. Phillip Scheinberg, chefe
de hematologia clinica do Centro Oncolégico Antdnio
Ermirio de Moraes do Hospital Beneficéncia Portu-
guesa de Sdo Paulo, é ai que a imunoterapia entra em
acdo. “Por muito tempo, os pesquisadores tentaram
fazer com que o préprio sistema imunolégico reco-
nhecesse os tumores e os atacasse. Milhares de tenta-
tivas foram pouco bem-sucedidas, mas novas drogas
tém conseguido fazer isso com éxito. Seu mecanismo
de acdo é inovador e desenfreia o sistema imunologi-
co, que passa a combater o cancer”, explica.
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G olzizel = IMUNOTERAPIA

FELIZMENTE ESTAMOS CADA VEZ MAIS PROXIMOS
DA CURA DO CANCER, COM A CHEGADA
DAS TERAPIAS INTELIGENTES

OS REMEDIOS INTELIGENTES
ENTRAM EM ACAO

Inicialmente, os medicamentos imunoterdpicos, tam-
bém conhecidos por terapia biolégica, foram estudados
para combater cancer de pele (melanoma), pulmao e rim.
Mais recentemente, novas drogas contra os linfomas de
Hodgkin e mieloma multiplo demonstraram alta eficdcia
e resultados promissores. Agora, as opcoes voltadas para a
leucemia apresentam excelentes resultados, igualmente.
Em um estudo desenvolvido recentemente pelo Abramson
Cancer Center, da Universidade da Pensilvania (EUA), em
conjunto com a Perelman School of Medicine, 14 pacientes
com leucemia linfoide crénica utilizaram a terapia biolé-
gica nomeada de CTL019. Oito responderam bem ao tra-
tamento - quatro apresentaram remissdo total da doenca,
e quatro, resposta parcial.

Estudiosos da Europa e dos Estados Unidos, por sua
vez, testaram um medicamento para leucemia mieloide
aguda (LMA). No total, 137 pacientes participaram da pes-
quisa, e a maior parte deles apresentava uma mutagao no
gene FLT3-ITD, responsavel pela producdo de uma enzima
que permite a multiplicacdo de células-tronco da medula

6ssea. O medicamento testado, denominado Quizartinib,
bloqueia a producdo dessa enzima. Cerca de 44% conse-
guiram obter a remissdo completa. “Atualmente, alguns
protocolos de tratamento combinam drogas biolégicas as
terapias quimioterdpicas convencionais. Em alguns estu-
dos, o uso dessas drogas aconteceu em pacientes que jd
ndo mais respondiam a quimioterapia, e também foram
efetivos. Felizmente estamos cada vez mais préoximos da
cura do cancer, com a chegada dessas terapias inteligen-
tes, que apresentam menos efeitos colaterais. Mas ainda
é cedo para saber se realmente esses novos medicamentos
serdo curativos”, diz o Dr. Phillip.

ALO, ANVISA, NOS AINDA PRECISAMOS
IMPORTAR ESSES REMEDIOS

No Brasil, a imunoterapia sé pode ser praticada com
o Ipilimumab, utilizado para o melanoma, disponivel
no mercado. Todos os outros medicamentos jd desen-
volvidos mundo afora podem ser utilizados apenas por
meio dos estudos clinicos ou de importacdo. E, infeliz-
mente, eles sdo muito caros. Ha casos em que chegam a
custar 90 mil reais. [

ENTENDA A IMUNOTERAPIA

Ela pode ser ativa ou passiva, de acordo com os
mecanismos e a acao dos medicamentos utilizados

ATIVA: as substancias utilizadas para estimular

e restaurar a funcdo imunoldgica tém por objetivo
intensificar a resisténcia ao crescimento do cancer.

PASSIVA: também chamada de adotiva, sua
finalidade é proporcionar capacidade imunolégica
no combate a doenga.
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Saude se faz com tecnologia
e com entusiasmo pela vida

Para desenvolver terapias cada vez mais
inovadoras contra o cancer, a AstraZeneca
investe em pesquisa € em cada momento dos
pacientes. Porque todos os minutos inspiram
vida e novas descobertas.
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LINFOMA
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NO INfoma

SE ELE FOR DESCOBERTO NO COMECO,
AS CHANCES DE VENCER ESSE TIPO
DE CANCER DO SANGUE CHEGAM A 95%

POR TATIANE MOTA

os ultimos anos, muito

tem se ouvido falar sobre

linfoma. E fato que as

personalidades diagnos-

ticadas com a doenca,
como o ator Reynaldo Gianecchini
e até mesmo a presidente do Brasil,
Dilma Rousseff, fizeram com que o as-
sunto chegasse a milhares de pessoas.
Mas o aumento da incidéncia também
foi um importante agente para que
os sintomas do linfoma passassem a
receber maior atencdo, e para que ele
fosse incorporado as estatisticas do
Inca (Instituto Nacional de Cancer).
Para se ter uma ideia, o nimero de
casos praticamente duplicou nos udl-
timos 25 anos.
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De maneira geral, os linfomas sdo tipos de cancer que
nascem no sistema linfdtico, presente em todo o corpo.
Tudo comeca quando os linfécitos, células responsdveis
por criar anticorpos naturais que combatem as infeccoes,
passam a crescer e se multiplicar de forma descontrolada,
formando os nédulos.

Dr. Guilherme Perini, médico hematologista do Hospi-
tal Israelita Albert Einstein, diz que ainda ndo se sabe o
porqué do surgimento do linfoma e de seu aumento de
casos. “Com certeza o envelhecimento da populacdo con-
tribuiu para isso, jd que o linfoma é uma doenca de maior
incidéncia em idosos. Também aumentaram as situacdes
de imunossupressdo, causada por doencas ou medicamen-
tos, que também podem ser um fator de risco.”

O linfoma é dividido em dois subtipos: o linfoma de
Hodgkin (LH) e o linfoma ndo Hodgkin (LNH). A diferenca
entre eles estd no grupo de células acometidas — no LH, as
células com cancer sofrem diversas alteracoes e se tornam
muito diferentes das células normais, enquanto que as cé-
lulas do LNH, embora também sofram as transformacoes,
mantém algumas de suas caracteristicas.

Dentre os principais sinais da presenca do linfoma, estao
o aumento dos ganglios linfiticos nas dreas do pescoco,
axilas e virilha. Quando o linfoma atinge a regiao do térax,
a pessoa pode apresentar tosse, dificuldade para respirar
e dor. O paciente também pode ter: febre, suor noturno,
perda de peso e de apetite, cansago e coceira. Este ultimo é
considerado um dos sinais mais incomodos.

“O prurido é um sintoma relacionado com alguns tipos
de linfoma, como o de Hodgkin. Realmente ele pode ser
muito desconfortdvel, sendo o pior que o paciente apre-
senta. A tendéncia é que, com o tratamento, desapareca.
Mas existem aqueles que vao apresentar a coceira como
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efeito colateral dos medicamentos. Por isso, é fundamental
que o médico acompanhe tudo bem de perto e avalie qual
a melhor opgdo para que esse sinal seja amenizado.”

Vale sempre lembrar: quem definird se os sintomas apre-
sentados sdo, de fato, linfoma serd o hematologista, médi-
co especialista nesse tipo de cancer. A resposta vird apés a
realizacdo de exames especificos, a comecar pelo exame de
sangue (hemograma) completo.

Se as alteracoes forem constatadas, serd preciso realizar
uma bidpsia da medula ou do nédulo (caso ele esteja pre-
sente), para confirmar a doenca. Os exames de imagem,
como o raio x e o PET Scan, também podem ser importan-
tes, pois ajudam a mostrar a presenca de nédulos. O PET
Scan, inclusive, aponta se o paciente estd respondendo ao
tratamento.

E fundamental procurar um médico ao notar algo dife-
rente em seu corpo. De acordo com o Dr. Guilherme Perini,
com a evolucdo dos tratamentos, as chances de cura para
o linfoma podem chegar a 80%, se diagnosticado precoce-
mente. Para alguns subtipos, elas aumentam para até 95%.

“Hoje, como principais opc¢des terapéuticas, temos qui-
mioterapia, imunoterapia e radioterapia. Elas também
podem ser utilizadas juntas, caso seja necessdrio. O trans-
plante de medula éssea continua como opcdo vdlida. Em
alguns subtipos de linfoma, ele é incorporado na primeira
linha de tratamento. Para outros, ele serve como terapia
de resgate nos pacientes que falharam com as primeiras
alternativas. Acredito que veremos grandes revolucdes no
tratamento nos préximos anos.”

Atualmente, muitas pesquisas clinicas com novos medica-
mentos estdo em andamento, e eles devem ser incorporados
ao tratamento rapidamente. Dentre os medicamentos em es-
tudo estdo Ibrutinib, Idelalisib e Venetoclax, entre outros.



Karina Silva levava uma vida normal quando, em 2012,
recebeu uma noticia que traria muitas mudangas

Asinusite, que jd era crénica, resolveu atacar. Mas, dessa
vez, ela ndo foi embora. “Fui ao pronto-socorro e por sete
dias tomei antibiético. Melhorei, mas poucos dias depois
voltei a ficar mal. Para agravar, comecei a ter muita tos-
se e dores de cabeca. Procurei o0 médico novamente e ele
percebeu que os ginglios na regidao do pescoco estavam
aumentados.”

Karina fez um ultrassom e, como outros nédulos apa-
receram, foi encaminhada para um especialista de cabe-
ca e pescoco. Apds realizar tomografia e uma biépsia, foi
constatado o linfoma. “Algo em meu coracdo ja dizia que
o resultado ndo seria positivo. Lembro-me do médico me
dando a noticia e de ter meus pensamentos correndo para
minha casa, filhos, marido, familia... para minha vida.
Quando perguntei quanto tempo me restava, ele pediu
para eu me acalmar, explicou que o linfoma tinha muitos
tipos de tratamento e me deu um abraco. Desse abraco eu
jamais me esquecerei.”

Ja no Hospital A. C. Camargo, em Sao Paulo, Karina fez

FOTO ARQUIVO PESSOAL

uma nova biépsia, agora para definir o subtipo do linfoma.
Em conjunto com o PET Scan, a conclusdo foi linfoma de
Hodgkin grau IV. Com o resultado, foram programados de
8 a 12 ciclos de quimioterapia. “No quarto ciclo jd estava
praticamente livre do cancer. Mas foi no sexto ciclo que a
surpresa mais linda apareceu. Fiquei gravida. Ainda que o
tratamento precisasse ser interrompido, ndo tive ddvida
alguma sobre dar continuidade a minha gestacdo. Nove
meses depois, meu anjo lindo, Valentina, veio ao mundo.
Amo muito meus filhos.”

Sem completar a quantidade ideal das quimioterapias,
o linfoma da Karina voltou - e ainda mais forte. Um novo
medicamento precisou ser usado, além da realizacao do
transplante de medula autélogo. “Deus, minha familia e a
equipe médica estiveram comigo o tempo todo. Depois de
muita luta, a remissao chegou. Estou hd mais de um ano li-
vre do linfoma. Hoje, me permito viver intensamente cada
momento. Afinal, nossa vida é tinica, o que a torna muito
preciosa. A vitéria tem sabor de mel.”

FOTO DIVULGAGAO
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OS LIVROS DE COLORIR SAO
UMA OTIMA ALTERNATIVA
PARA DAR UMA PAUSA NA

MENTE E DIMINUIR O ESTRESSE
DOS PACIENTES COM CANCER

andalas, bichos, folhagens, simbolos mito-

légicos e até rostos humanos. Os livros de

colorir podem ser de muitos tipos, e pela

diversidade alcancaram publicos de todas

as idades, culturas, profissdes e situacoes.
Por qué? “Por si s6, colorir é muito prazeroso. Ativa o siste-
ma limbico do cérebro, que é o responsdvel pelo controle
de nossas emocoes e tem papel importante na regulacdo
do estresse”, responde Maria Cecilia Goncalves Rocco,
especialista em arteterapia pelo Instituto Sedes de Sao
Paulo. Para ela, o fato de isso ter virado febre tem a ver
com busca interior. “No mundo contemporaneo, estamos
sempre a procura de novas tecnologias ou achados que nos
facam mais felizes e completos. Ao ver que colorir figuras,
mandalas e outros desenhos virou uma mania mundial,
entendo que estamos tdo saturados de tanta informacao
que nossa mente necessita encontrar tranquilidade numa
tarefa tdo simples.” Tranquilidade que todo paciente em
tratamento contra uma doenca como o cancer deseja al-
cancar, o que explica o fato de hospitais estarem distri-
buindo livros do tipo.
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A SATISFACAO E O BEM-ESTAR VEM PELA
BELEZA E SENSACAO DE DEVER CUMPRIDO

A IDEIA E FAZER A MENTE
“ESQUECER” OS PROBLEMAS
Assim como outras formas de exercer
a arteterapia, colorir pode ser um ex-
celente meio de o paciente tirar, ainda
que momentaneamente, o foco da dor
ou da angustia. “Quando nos sentamos
para a atividade de colorir, estamos
dando uma pausa na rotina, dando
foco e concentracdo a criatividade, que
é fundamental para nosso bem-estar
mental. Para o paciente oncolégico,
a atividade alivia o estresse e coloca a
mente em outra funcdo. Escolher o de-
senho e as cores a serem usadas, iniciar
e terminar uma obra causam satisfacao
e bem-estar, pela beleza e sensacdo de
dever cumprido”, completa Cecilia.

ALEM DE ALIVAR A
ANSIEDADE, COLORIR AJUDA
EM OUTROS ASPECTOS

Desenhar é uma prdtica ancestral, que
ajudou o homem na comunicacio e no
registro da sua evolucdo. Agora, a ativida-
de tomou novo sentido ao ser reinserida,
aproximando pais e filhos, ajudando ido-
sos a melhorarem a coordenacdo e a me-
mdria e pessoas em situacdo de estresse
a se desconectarem momentaneamente
dos problemas do dia a dia. “O importan-
te é encontrar prazer colorindo. De nada
adianta seguir uma moda se ndo ¢é algo
que lhe faz bem.” Essa é a premissa da ar-
teterapia, alids: alcancar o bem-estar por

eio de atividades ligadas as artes. “Na
prdtica, ela é um processo terapéutico
que trabalha com a criacdo e a elabora-
cdo artistica, por meio das vdrias técnicas
das artes pldsticas, em prol da saide, do
autoconhecimento e do bem-estar”, ex-
plica a especialista.

ARTETERAPIA E PROTOCOLO
NO TRATAMENTO

Diferente das terapias tradicionais,
ela promove uma triangulacdo entre

o arteterapeuta, o paciente e a arte
criada por ele durante as sessoes, e res-
gata o potencial criativo do homem,
buscando a psique sauddvel e estimu-
lando a autonomia e a transformacao
interna para a reestruturacdao do ser.
“No caso do paciente oncolégico, ela
também possibilita melhorar o pro-
cesso de autoestima e aumentar a au-
toconfianga para superar etapas que
serdo vividas durante o tratamento.”

A ARTE CRIA SIMBOLOS
DE FORCA E ESPERANCA
Diante de um diagndstico “positivo”
de uma doenca grave, o paciente viven-
cia uma avalanche de sentimentos e
sensacdes desconfortdveis e devastado-
ras. Muito estresse, medo, inseguran-
¢a, raiva, entre outros sintomas, sim-
bolizam ao paciente mudangas dificeis
a frente. O apoio familiar e terapéutico
nesse momento é imprescindivel, mas
nem sempre é oferecido em sua totali-
dade. “A arteterapia vem, no momento
atual, somar a outras disciplinas nos
cuidados ao paciente oncolégico, que
por meio do processo artistico poderd
encontrar a ressignificacdo da prépria
vida, lidando com a realidade vivencia-
da durante a trajetéria de doenca e do
tratamento, observando e alterando
sua propria obra e assim criando um
movimento de reconstrucdo da sua
histéria pessoal”, diz a arteterapeuta.
Em resumo, a arteterapia oferece um
espaco aberto e acolhedor para a elabo-
racdo de conteuddos internos de forma
Iddica e prazerosa a todos. “E, especi-
ficamente para os pacientes, ela obje-
tiva fazer uma conexdo entre o fisico
e o mental e oferecer concretamente,
por meio do simbolo da criacao, forga,
coragem e esperanca para enfrentar as
novas etapas que virdo.” H



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
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Viais uma vez,
STAMmos [UNtos
contra O cancer

-..\if MOVIMENTO ENCABECADO PELA ABRALE REUNE
r\\ DUAS MIL PESSOAS EM EVENTO PARA DEBATER MELHORIAS
S NO TRATAMENTO OFERECIDO NO BRASIL

FOTOS ABRALE/FERNASCIMENTO/ADRIANA PAVESI|

POR TATIANE MOTA

2¢ Congresso Brasileiro Todos Juntos Contra o Cancer
aconteceu nos dias 25 e 26 de setembro, em
Sao Paulo. Médicos, representantes do gover-
no, entidades de apoio, pacientes e profissio-
nais da saude totalizaram dois mil participan-
tes que, durante dois dias de intensos debates, discutiram
politicas de grande relevincia para a oncologia nacional.

Em painéis divididos em quatro salas, foram abordados
diferentes temas referentes a prevencao e ao tratamento do
cancer, que somente em 2015 atingiu mais de 570 mil pesso-
as. “Estou muito contente com o trabalho realizado. Pessoas
de 23 Estados estiveram presentes, para pensarmos e discu-
tirmos juntos as agoes necessdrias para uma saude positiva
no Brasil. Foram 30 debates importantissimos, com sinergia
na troca de experiéncias”, avalia Merula Steagall, presidente
da ABRALE, associacdo que encabeca o Movimento.

No evento também foi apresentado o Observatdrio de on-
cologia, plataforma online e dindmica de monitoramento
de dados e compartilhamento de informacoes relevantes
para o tratamento do cancer. Todos os dados utilizados sao
provenientes de fontes abertas, como as do Ministério da
Satde e do Instituto Nacional do Cancer (Inca). As informa-
cOes extraidas abrangem quatro dimensoes: demografica,
epidemioldgica, de assisténcia a saude e de rede assisten-
cial. “A ideia central é que possamos utilizar esses dados
para gerar informacdo que multiplique o conhecimento.
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CONTAMOS COM PARTICIPANTES DE 23 ESTADOS,
PARA PENSARMOS E DISCUTIRMOS JUNTOS AS ACOES
NECESSARIAS PARA UMA SAUDE POSITIVA NO BRASIL

Eles sdo muito dificeis de ser interpretados. Essa ferramenta
vem para facilitar e disponibilizar para a populacdo essas
importantes informacoes. Tudo isso nos ajuda a criar novos
programas que possibilitem o acesso ao diagnostico correto
e ao tratamento de qualidade”, comenta Merula.

No encerramento do encontro, o professor e filésofo Dr.
Mario Sérgio Cortella falou sobre o sentido da vida. “Ela é
muito curta para ser pequena. E quando apequenamos a
vida? Quando temos uma vida morna, descartdvel, futil.
A Unica coisa que levamos da vida é a vida que levamos.
E importante lembrarmos que deixar de viver nio estd li-
gado a morte. Quando acaba sua capacidade de amar, de
ser fraterno, soliddrio, isso significa deixar de viver. Temos
que nos importar com a vida, e com o que fazemos dela,
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para sempre sermos eternos.”

O 2? Congresso é parte do Movimento Todos Juntos Contra o
Cancer. Ele comegou em 2014, quando um grupo de lideres
de mais de 50 instituicdes rompeu paradigmas e identi-
ficou a oportunidade de potencializar seus esforcos por
meio de uma iniciativa colaborativa e inovadora.

A partir dessa acdo, foi consolidada a Declaracido para
Melhoria da Atencdo ao Cancer, documento contextuali-
zado nos pilares Promogdo, Diagnéstico, Tratamento, Cui-
dados Paliativos e Gestdo. Ela descreve a situacdo atual da
oncologia, em que ponto queremos chegar e as propostas
para melhoria e monitoramento. Nas pdginas a seguir,
vocé terd acesso a um resumo de todo o conteido aborda-

do no evento. W

s
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Nés precisamos cuidar dos pacientes
e também de quem cuida deles

Quando se fala sobre humanizacio na saude, o objetivo
é atender da melhor maneira possivel o usudrio desse servi-
¢o, seja ele o paciente ou o profissional de satide envolvido.
Atualmente no Brasil, sdo poucas as politicas publicas re-
lativas ao cuidado, a formacao e a atualizacdo de conheci-
mento dos profissionais da saiide, em especial para aqueles
que atuam no SUS (Sistema Unico de Satide). Sem sombra de
duvida, falta atencdo aos profissionais, como enfermeiros,
médicos e nutricionistas, entre outros.

Hoje, pelo Cadastro Nacional de Estabelecimentos em
Satide, ligado ao Ministério da Satde, sdo mais de seis mil
hospitais no Pais, que totalizam 341 mil leitos no sistema
publico e 151 mil no sistema privado. De acordo com dados
do IBGE, contamos com 3,5 milhdes de profissionais da sau-
de, sendo que 1,7 milhdo sdo enfermeiros.

A gestora da Arte Despertar, Rosana Morales, revela que
a pesquisa Perfil da Enfermagem do Brasil (Fiocruz/Cofen)
aponta que 63% desses profissionais tém uma jornada du-
pla de trabalho, muitas vezes devido ao baixo saldrio. “Esse
profissional precisa ser estimulado a trabalhar, mantendo
sua qualidade de vida. A pesquisa revela que 66% dos enfer-
meiros, técnicos e auxiliares de enfermagem estdo desgasta-
dos com a profissao, e 19% relatam a existéncia de violéncia
no ambiente de trabalho.”

O desafio para a mudanca comeca nas universidades. “Hd
dez anos, o laboratério de humanidades é uma atividade
estruturada na Escola Paulista de Medicina. Nesse espaco,
o aluno passa a refletir sobre sua existéncia e a respeito da

existéncia do outro. E muito importante que eles saiam do
curso entendendo ndo sé a importancia da atividade que
irdo exercer, como também do trabalho em grupo e do cui-
dar”, defende Dante Gallian, professor e diretor do Centro
de Histdria e Filosofia das Ciéncias da Saide da Universida-
de Federal de Sdo Paulo (Unifesp).

Ao falar em educacdo, a Casa Hope inovou quando, hd 17
anos, criou uma escola dentro da instituicdo, especializada
para os pacientes em tratamento de doengas graves. “Per-
cebemos que a doenca invadia a vida da crianca e que ela
acabava ndo conseguindo frequentar as aulas. Mas, antes de
conseguirmos consolidar esse projeto, tivemos que vencer
muitos desafios, como o de construir uma metodologia de
trabalho que considerasse a adversidade de niveis de apren-
dizado, as diferentes rotinas de tratamento, as necessidades
especiais e individuais de cada aluno. Queriamos aproximar
as criancas da normalidade da vida.”

A Associagdo Viva e Deixe Viver treina e capacita voluntdrios
para se tornarem contadores de histérias em hospitais/esco-
las para criancas e adolescentes de todo o Brasil. “Juntamos
educacao e satde com o nosso trabalho. Procuramos levar
cultura e conhecimento por meio de um contetido relevan-
te e que faca a diferenca na vida dessas pessoas. O curso de
formacdo do Viva na Universidade do Estado da Bahia tam-
bém é outra importante conquista. Hoje, essas informacoes
fazem parte do curriculo do profissional da saide que estu-
da1d”, diz Valdir Cimino, presidente da organizacao.
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REDOME

Como é importante estruturar o Registro
Nacional de Doadores de Medula Ossea

A estruturacdo do Redome (Registro Nacional de Doa-
dores de Medula Ossea) na tltima década possibilitou
maior atendimento a pacientes que precisam realizar o
procedimento. Atualmente, o Pais tem o terceiro maior
banco de doadores do mundo, com mais de trés milhoes
de cadastrados.

O Dr. Luis Fernando Bouzas, gerente de relacionamento do
Redome, diz que a chance de se encontrar alguém compati-
vel chega a 88%. O publico masculino é o que mais se cadas-
tra, mas as mulheres sdo as que mais doam a medula de fato.

Em 2014, 125 transplantes de medula foram realizados
no Brasil. “Atingimos uma média de 10,5 transplantes por
milhdo de pessoas. Hd dez anos esse niimero era muito
menor, entao esse é um avanco que precisa ser mostrado.
Mas sabemos que ainda temos muito a melhorar, jd que as
indicacoes para o procedimento também aumentaram”,
defende o Dr. Luis Fernando Bouzas.

Sobre a polémica restricdo no nimero de doadores por
Estado, norma do governo que entrou em vigor em 2012:
“O registro brasileiro cadastra, anualmente, cerca de 300
mil novos doadores. Tivemos que restringir o nimero por-
que percebemos que 0s gastos para manter esses dados es-
tavam maiores que os gastos com o procedimento do trans-

.
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plante. Como precisamos de mais leitos e de profissionais
especializados, é fundamental saber utilizar corretamente
0s recursos que temos para esse setor. Manter o cadastro
atualizado também é outro problema que aos poucos esta-
mos conseguindo resolver”, diz o Dr. Bouzas.

E importante lembrar, no entanto, que nem todos os pa-
cientes tém indicacdo para o transplante, e que nem todos
devem ser inscritos no Rereme (Registro Nacional de Recep-
tores de Medula Ossea). De acordo com o Dr. Nelson Hamers-
chlak, coordenador do Programa de Transplante de Medula
Ossea do Hospital Israelita Albert Einstein, a recomendacdo
é de que todo paciente tenha o HLA (histocompatibilidade
- responsdvel por definir a compatibilidade entre doador e
receptor) identificado ao diagnéstico. “A medicina vem evo-
luindo com uma velocidade muito grande, e hoje consegui-
mos antecipar se o paciente é candidato ao transplante, ou
ndo. A LLA é um exemplo. A cura nos adultos era abaixo dos
40%. Com a mudanca do protocolo de tratamento, hoje ape-
nas com quimioterapia cerca de 70% apresentam resultados
positivos. Por isso, é fundamental esperarmos o momento
correto para a inscri¢ao”, explica.

O site do Redome jd estd no ar. Para mais informacoes,
acesse www.redome.inca.gov.br.

-
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CELULAS-TRONCO

Muito cuidado ao armazenar células-tronco
do cordao umbilical

Atualmente, as quatro milhdes de amostras armazenadas
e os mais de mil casos de utilizacdo terapéutica em todo o
mundo, como para os transplantes em pacientes com leu-
cemia, demonstram a importancia dessa atividade “nova”
- disponivel hd 25 anos.

De acordo com Roberto Waddington, presidente do banco
privado CordVida e da Associacdo Brasileira de Bancos de
Células-Tronco, é fundamental, porém, que o trabalho siga
todos os critérios de qualidade e transparéncia. “Hoje, 60%
das amostras tém certificado de qualidade com os mesmos
parametros dos bancos internacionais. Estamos trabalhan-
do para que esse numero aumente. Por meio do Comité de
Etica, nossa maior preocupacio é a regulacio desse setor e a
comunicacdo utilizada para ele.”

A maior discussdo tem como ponto de partida se vale ou
ndo a pena pagar para armazenar algo que ndo é uma certe-
za se serd, de fato, utilizado em algum momento. Para Lygia
Pereira, professora titular de Genética e Biologia Evolutiva
da USP, explicar os fatos cientificos é o mais importante.
“Eu, que sou cientista, vejo como fundamental explicar com
absoluta transparéncia as questoes cientificas das células-
-tronco e de seu armazenamento. E a familia que deve esco-

lher se quer ou ndo armazenar. E, claro, sem descuidar da
qualidade”, explica.

As células de cordao umbilical guardadas nos bancos pri-
vados podem ser utilizadas apenas pela familia de quem as
doou. Na maior parte dos casos, o transplante realizado foi
o alogénico, ou seja, as células foram doadas para um paren-
te, e ndo utilizadas pela mesma pessoa.

No Brasil jd existem 100 bancos publicos, em funciona-
mento no Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Brasilia, Florianépolis,
Fortaleza e Belém, com mais de 400 mil unidades estocadas,
que podem ajudar as pessoas com doencas do sangue que
precisem de um doador compativel.

“O transplante de células-tronco do corddo umbilical tem
maior capacidade de reconstituir o sistema imune. Precisa-
mos sempre analisar a doenca do paciente antes de escolher
qual serd o melhor tipo de transplante. E possivel realizar o
transplante autélogo com essas células? Sim, é. Porém, em
determinadas situacdes, o procedimento sé poderd ser feito
mediante um doador externo, com alta compatibilidade”,
explica o Dr. Ronald Pallotta, médico responsavel pelo am-
bulatério de transplante de medula 6ssea do Hospital Esta-
dual Mario Covas.
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DINHEIRO NA SAUDE

Para economizar, é preciso investir na
informacao e no diagnostico precoce

O diagnéstico precoce tem o potencial de reduzir a inci-
déncia de cancer e de evitar um grande nimero de mortes
pela doenca, impactando nos custos relacionados ao trata-
mento, a reabilitacdo e aos cuidados paliativos.

Isso é 0 que comprovam os estudos nacionais e internacio-
nais, de acordo com o Dr. Antonio Carlos Campino, profes-
sor de economia da USP. “No Brasil, os problemas na satide
estdo movidos tanto a falta de atencdo por parte dos médi-
cos, quanto dos préprios pacientes. Mas é claro que também
estdo ligados as questdes financeiras. Investir na triagem
para que a detecgdo seja feita o mais breve possivel, seja no
cancer de pulmdo, mama, ou qualquer outro, com certeza é
a principal alternativa para o menor custo.”

O Dr. Carlos Ocké também vé assim. Para ele, é preciso
repensar os modos de produzir e reproduzir a vida. “Pre-
cisamos reduzir a exposicdo aos fatores de risco, mas in-
felizmente a drea de oncologia tem despertado grandes
preocupacodes quanto ao crescente impacto econdémico, em
especial pela descoberta tardia do cancer, causando despe-
sas ao SUS que poderiam ser evitadas”, avalia o pesquisador
do Instituto de Pesquisa Economica Aplicada (Ipea).

E importante lembrar que o diagnéstico precoce depende
do avanco tecnolégico, com novos exames. Mas as limita-
¢oes financeiras e econdémicas muitas vezes impedem que o
sistema publico tenha o acesso necessdrio.

Para o Dr. Gonzalo Vecina, superintendente do Hospital
Sirio Libanés, a sociedade tem grande importancia nas mu-
dancas. “Temos que nos manifestar. O tratamento de HIV
que hoje disponibilizamos gratuitamente, e que é exemplo
no mundo todo, foi uma exigéncia dos brasileiros. O mesmo
deve ser feito na oncologia. Fortalecer as associacdes que lu-
tam pela sociedade é o caminho. Nao podemos aceitar um
sistema pobre para os pobres e rico para os ricos.”

Uma das sugestoes do Dr. Vecina é unir a saide privada
ao SUS. Trabalhando separados, muito dinheiro acaba sen-
do jogado fora. “Esse é um grande desafio, mas realmente
precisamos criar um novo modelo de satide - e que saia do
hospital. Ndo é o centro de satide, o pronto-socorro que vao
prevenir o cancer. E a informacio que ird possibilitar que a
propria populagao o evite.”

Atualmente, 92% da populacdo brasileira utilizam o Siste-
ma Unico de Satde (SUS).

O SUS ESTA QUEBRADO
Em 2016, havera R$ 16,6 bilhGes a menos para a satde publica brasileira

Isso significa que o orgamento para o tratamen-
to de doencas de média e alta complexidade ficara
menor. Para o deputado federal Darcisio Perondi,
isso s6 comprova que o SUS estd quebrado. “O
Brasil gastou mais que arrecadou. Com o dinheiro
existente, que ja é pouco, ainda sera necessario pa-
gar as dividas feitas no passado.”

De acordo com Walter Bittar, Consultor Politico da
Associagao dos Familiares, Amigos e Portadores de
Doencas Graves (Afag), os desvios dos cofres publi-

SO B REVISTA DA ABRALE

cos, claro, também sdo um grande problema para a
saude. “De acordo com a Fiesp, em dez anos foram
desviados 720 bilhdes de reais. Ndo esta faltando
dinheiro. O problema é o gasto com a corrupgao.
O custo de uma vida ndo pode ser calculado com o
custo de outra vida, como sugeriu o ex-ministro da
Saude, Arthur Chioro. Mas é perfeitamente possivel
calcular quantas vidas valem um estadio de futebol
construido para a Copa do Mundo ou um esquema
de corrupgéo.”
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NOVOS MEDICAMENTOS

As novas drogas devem estar disponiveis
no SUS mais rapidamente

Todos os anos, novas tecnologias sdo apontadas como ide-
ais para o diagnostico e o tratamento do cancer. Os avancos
cientificos ndo param, mas infelizmente nem todos os pa-
cientes conseguem ter acesso a eles. Muitas dessas tecnolo-
gias tém alto custo, e os recursos da saide publica sao limi-
tados. Por esse motivo, incorporar no SUS ndo é algo ficil, e
a judicializagdo se tornou um grande problema.

De acordo com a Dra. Aline Silveira, do Departamento
de Gestdo e Incorporagdo de Tecnologias em Satide da Co-
nitec (Comissao Nacional de Incorporacao de Tecnologias
no SUS), o fluxo para a incorporacao é o seguinte: a Conitec
recebe o pedido de incorporacdo; faz a andlise dos estu-
dos enviados pelo consultante; o plendrio (Conitec) avalia e
faz uma primeira recomendacao; vai para Consulta Publica,
para que a sociedade avalie e dé sua contribuicdo em um pe-
riodo de 20 dias; um relatério com tais informacoes é feito
e volta para o plendrio; e o Ultimo estdgio é o envio para a
Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos, do
Ministério da Saude, que fard a aprovacao final.

“Temos um prazo de nove meses para analisar as tecno-

logias demandadas. Falamos sempre que é uma gestacao.
Temos o cuidado de analisar os resultados para o pacientes
e o impacto financeiro e social que esse novo tratamen-
to terd”, diz a Dra. Aline. E completa: “A participacdo do
paciente dd maior legitimidade e transparéncia. O apelo
da Sociedade ajuda a Conitec na tomada de decisdes. Um
grande exemplo foi a incorporacdo do Rituximab (para lin-
foma ndo-Hodgkin de células B folicular).”

O Dr. Carlos Barrios, diretor do Grupo Latino-americano
de Investigacdo Clinica em Oncologia, faz um alerta. “Em
dois estudos realizados, constatei que pacientes com cancer
de pulmdo e mama morreram porque o medicamento nao
estava aprovado no Pais, ainda que aprovado em mais de 40
paises em todo o mundo, ou porque sua incorporacdo no
SUS foi muito demorada. Hoje, as pessoas responsaveis pe-
las incorporagoes estdo apontando uma para a outra, dizen-
do que a culpa é do governo, do médico, do plano de sauide,
da inddustria farmacéutica. E isso tem que mudar.”

De acordo com dados da Conitec, 265 demandas foram
por medicamentos, e o tema oncologia é o mais pedido.

CANCER DE MAMA

Falta inovacao para o tratamento do cancer que mais atinge as brasileiras

Os dados do Ministério da Saude estimam mais
de 57 mil novos casos em 2015. Mas, infelizmente, a
falta de acesso a procedimentos e tratamentos ino-
vadores pelo SUS é uma grave realidade para essas
pacientes também. S4o0 quase 400 mil os proces-
sos de solicitacdo de procedimentos ndo oferecidos
pelo SUS, e entre eles esta o trastuzumabe, utilizado
para o tratamento de cancer de mama metastatico.
“O sistema € incapaz de absorver todas as agdes,
e o SUS é completamente desorganizado. A judi-

cializagéo ndo s6 admite a compra do medicamen-
to, mas também toda uma estrutura estatal judicial,
que custa muito mais que o préprio medicamento.
A sociedade civil tem que passar a ser protagonista
e sair do jogo do empurra-empurra. O ‘ndo tenho
dinheiro’ € uma frase que deve ser pensada com
muita cautela. Porque o paciente tem direito ao me-
Ihor tratamento”, defende Thiago Turbay, assessor
de Relacdes Governamentais da Femama.
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CUIDADOS PALIATIVOS

E fundamental cuidar do corpo,
da mente e do espirito do paciente

O objetivo do cuidado paliativo é melhorar a qualidade de
vida dos pacientes e dos familiares que enfrentam doencas
que matam, como o cancer. A abordagem multidisciplinar
auxilia o paciente diante da complexidade de todos os sinto-
mas de natureza fisica, social, emocional e espiritual.

De acordo com a Dra. Renata Peixoto, oncologista clinica
do Centro Oncoldgico Anténio Ermirio de Moraes, existe
um mito que envolve a atividade. “Muitos pensam que
os cuidados paliativos s6 devem ser colocados em pratica
quando o paciente ja estd a beira da morte. Mas isso ndo é
verdade. Ele deve ser iniciado o mais precocemente possi-
vel, em conjunto com o tratamento indicado.”

O enfermeiro, o técnico e o auxiliar de enfermagem
tém importante papel nos cuidados paliativos. Esses sdo
os profissionais que ficam mais tempo em contato com o
paciente, e por isso devem saber identificar cada uma das
necessidades. “Temos diversos papéis nos cuidados palia-
tivos. O de tratar e, muitas vezes, o de ouvir. Precisamos
estar presentes, junto do paciente. Devemos ficar atentos
aos sinais apresentados, sejam eles fisicos ou psicolégi-
cos, para encaminharmos aos colegas melhor indicados,
e tratd-los da forma correta. Também é fundamental edu-
carmos esse paciente, para que ele saiba nos mostrar quais
sdo suas necessidades”, defende Fabiana Tomie dos Santos,
enfermeira de Cuidados Paliativos do Centro Oncolégico
Antdnio Ermirio de Moraes.

A nutri¢do com certeza ¢ um importante diferencial, in-
clusive nos cuidados paliativos. Por meio de uma alimen-
tacdo equilibrada e correta, sintomas como constipacao,
diarreia e enjoo, que incomodam bastante durante o tra-
tamento, podem ser amenizados. De acordo com Mariana
Ferrari Santos, nutricionista do Centro Oncolégico Antb6-
nio Ermirio de Moraes, entender o paciente, nesse caso,
também é fundamental. “A gastronomia é uma impor-
tante aliada, mas é necessdrio ver o que o paciente gosta
de comer, como ele prepara seu alimento, sua cultura. O
alimento vai além da funcdo de alimentar. Ele pode trazer
uma sensacao de bem-estar, de lembrancas e sentimentos.”

Os cuidados com a mente, claro, ndo podem ser esque-
cidos. O papel do psicélogo, nesse momento, é imprescin-
divel. Ele precisa ficar atento a familia também. Em con-
junto com o paciente, ela acaba enfrentando todas as fases
do adoecimento — negacdo, raiva, depressao, barganha e
aceitacdo. “A comunicacdo é o que considero mais impor-
tante. O psic6logo precisard avaliar tanto as questdes ver-
balizadas como as ndo verbalizadas. Afinal, o siléncio sem
sombra de duvida é uma forma de comunicar, de passar
uma mensagem. Nesse momento, o familiar costuma se
sentir impotente, mas ele precisa saber que o estar junto
e 0 amor com certeza serdo significativos”, diz Thatiany
Aline Santa, psicologa do Centro Oncolégico Anténio Er-
mirio de Moraes.
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SAUDE PRIVADA

50,6 milhoes de brasileiros pagam por planos de saude.
Mas 30% deles se queixam de mal atendimento

A assisténcia de saude privada tem a finalidade de ga-
rantir o acesso a mais procedimentos, mais tempo com os
médios, a realizacao de exames complexos e 0 maior uso
de materiais de alto custo. E isso mesmo?

Andréa Bento, coordenadora de politicas publicas da
ABRALE, fez um levantamento junto a ANS (Agéncia Na-
cional de Satide Suplementar), e dentre os problemas mais
comuns enfrentados pelos beneficidrios estdo: conseguir
autorizacdo para procedimentos especificos; altos ajustes
nos valores pagos aos planos; mudancas na cobertura, sem
prévia consulta aos usudrios; consultas relampagos, sem o
contato suficiente com o médico.

Nado sdo raros os casos em que os planos negam uma so-
licitacdo de tratamento ou medicamento. Isso aumenta a
judicializacdo. “Também fiquei bastante preocupada com
uma nova mudanca no Rol de Cobertura. Entre os oito no-
vos critérios criados, um deles é que a ANS seguird os argu-
mentos na Conitec, que regulamenta o tratamento no SUS.
Mas as pessoas com planos de satide pagam para ter uma
satde melhor, entdo elas devem ter acesso a exames e trata-
mentos que o SUS ndo oferece”, diz Andréa Bento.

A lentiddo para a incorporagdo de novas tecnologias nos
planos de satide também foi um dos pontos levantados. As
associacoes de paciente reivindicam que, no prazo delimi-
tado de dois anos, sejam feitas excecOes para medicamen-
tos essenciais a vida de um paciente em estado grave. De

acordo com o Dr. Jodo Boaventura Matos, gerente da drea de
qualidade da ANS (Agéncia Nacional de Saide Suplemen-
tar), essa mudanca serd possivel. “Hoje temos avaliado com
muito carinho essa possibilidade, e creio que ndo teremos
problema em mudar essa questdo. Também é importante
salientar que a ANS nao segue estritamente o que a Conitec
define. Para entrar em nosso rol de coberturas, avaliamos a
evidéncia, o custo-efetividade e diversos outros filtros.”

O ressarcimento obrigatério dos planos de satide ao SUS
também foi pontuado. “Para mim, isso é uma esquizofre-
nia do sistema. Isso s6 existe porque o governo nio tem
capacidade de fiscalizar as operadoras, que muitas vezes
enviam o paciente para o SUS, devido ao esquema de cor-
rupcdo existente. Mas isso é um absurdo, porque noés ja
pagamos impostos, e isso nos da o direito de usar a saude
publica. E quando a operadora repassa o valor da mensali-
dade, me faz pagar duas vezes para utilizar o SUS”, avalia
Otdvio Clark, oncologista e consultor de saude.

Para a Dra. Joana Cruz, advogada do Idec (Instituto Bra-
sileiro de Defesa do Consumidor), a satide precisa ser vista
como um direito, e ndo como uma mercadoria. “Os reajus-
tes dos planos de saide sdo muito altos, mas nés garanti-
mos aos pacientes que ele ndo seja submetido a obrigacdo
tdo onerosa. Em uma pesquisa realizada, constatamos que,
em 80% dos casos, o magistrado afasta esse reajuste.”
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CANCER DE PROS

51% dos brasileiros nunca
consultaram um urologista

O dado é fruto de um estudo realizado neste ano pela Socie-
dade Brasileira de Urologia. E passa também pelo falado to-
queretal. O exame leva apenas alguns segundos, mas falar so-
bre isso ainda causa preconceito. O que é preocupante, ja que
69 mil homens por ano descobrem ter um cancer de préstata
e esse simples exame pode diagnostica-lo precocemente.

O Instituto Lado a Lado pela Vida investe no Novembro Azul,
campanha que objetiva falar sobre a importancia da pre-
vencao desse tipo de cancer. “Esse projeto foi lancado por
noés para falar de um assunto pouco divulgado no Pais. No
inicio foi muito dificil. A saide do homem no Brasil é algo
cultural”, explica Marlene Oliveira, presidente do Instituto.

Em 2014, a acdo impactou 75 milhdes de pessoas. Em 2015,
a campanha continuou com muita forca e realizou circuitos
de satde, além da acdo que ilumina monumentos publicos,
como Cristo Redentor, Biblioteca Mario de Andrade, Senado
Federal e Opera de Arame. “Sempre vamos onde o homem
estd. Estamos nos centros de automobilismo, nos estddios de
futebol. A CBF é uma grande parceira, inclusive. Estamos nas
empresas, dando palestras, e agora temos feito uma roda de
conversas nos hospitais. Mas ainda é muito complicado, eles
tendem a nao falar sobre o assunto”, comentou Marlene.

De acordo com Jorge Silva, urologista e presidente da Fren-
te Parlamentar de Atencdo Integral a Satide do Homem, a po-
litica nacional de atencdo a saide do homem avangou pouco.

84 B REVISTA DA ABRALE

“Criada em 2009, teve uma grande midia, mas, no ponto de
vista do financiamento, ficou restrita a um departamento
do Ministério da Saude, e a situacdo mudou muito pouco.”

A Lei 13.045 objetiva garantir maior efetividade no com-
bate ao cancer de préstata, sensibilizando os profissionais
de saude, além de capacitd-los quanto a novos avangos nos
campos da prevencdo e da deteccdo precoce do cancer de
prostata no SUS.

De acordo com o Dr. Fernando Maluf, na pritica nao é
bem assim que acontece. “E com pesar que digo que a mor-
talidade desse tumor aumenta em nosso Pais. E isso acon-
tece devido ao grande abismo que temos no tratamento.
Cerca de 1/3 dos pacientes que utilizam o SUS jd estdo com
o cancer de préstata em estado avancado. E isso estd ligado
a falta de acesso as tecnologias adequadas para o diagnds-
tico e o tratamento. Acontece que 12% dos procedimentos
no SUS correspondem a 55% do gasto na saude privada.
E 88% dos procedimentos feitos no SUS correspondem a
45% do total na saude privada. Ou seja, as chances de cura,
infelizmente, estdo ligadas a quanto a pessoa pode pagar.”

Para Valéria Hartt, diretora de contetidos da OncoNews, um
caminho pode ser a utilizacdo de novos programas. “Preci-
samos de uma retaguarda que permita ao homem se sentir
mais confortdvel no momento da busca por um tratamento.
Devemos ter mais programas em centros especificos.”
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PROMOGCAO DA SAUDE

Habitos mais saudaveis
nos deixam menos
suscetiveis ao cancer

As politicas adotadas para que a populacdo em geral se
torne mais sauddvel e menos suscetivel ao desenvolvimento
do cancer siao fundamentais.

Com base nisso, Ana Paula Martins, pesquisadora de
alimentos do Idec (Instituto Brasileiro de Defesa do Con-
sumidor), apresentou o Guia Alimentar para a Populag¢do Bra-
sileira do Ministério da Saude (veja quadro), que contém
ferramentas para uma melhor alimentagao. “Trabalhamos
para garantir o direito a informacdo adequada com rela-
cdo a alimentacdo. Também queremos melhorar a legisla-
cdo dos alimentos, referente a qualidade e a publicidade,
e ainda ampliar o consumo de alimentos organicos e agro-
ecolégicos.”

A atividade fisica, sem duvida, também é importante
aliada na prevencdo do cancer. Mas apenas 3% da popu-
lacdo mundial adotam esse hdbito, sendo que 10% das
mortes prematuras de cancer de mama e colén estdo rela-
cionadas a inatividade fisica. “Se de cada dez pessoas uma
passasse a fazer atividade fisica, seriam menos 500 mil
mortes no mundo. A atividade fisica é uma das melhores
maneiras de ter uma vida com maior qualidade. Precisa-
mos dar mais atencao a isso. O Programa Academia da Satide
talvez seja o maior marco do Ministério da Saude. Ele é
bem recente, mas com certeza deve ser reconhecido. Mas
precisamos criar mais programas, para estimular a ativi-
dade nos ambientes corporativos e no ambiente escolar
também”, defende Ricardo Oliveira, diretor técnico da Cli-
nica de Gerenciamento Global de Satide Take Care.

O dlcool, claro, ndo poderia ficar de fora do debate dessa
natureza. Afinal, ele é um dos grandes agentes que atuam
para o surgimento do cancer - como o de mama, por exem-
plo. “A ACT trabalha por mudancas. As politicas publicas
referentes ao tabagismo nos mostraram que é possivel,
sim, trazer melhores resultados para a saide. Se adaptar
mos para o uso de dlcool, tenho certeza de que mudaria o
cendrio de hoje. Entre as opcdes, estd uma maior taxacao
no produto. Mexer nas questoes que envolvem a publicida-
de também é importante, mas ai é mais complicado, afi-
nal, a cerveja, perante nossa legislacao, ndo é considerada
dlcool, pasmem”.

-

10 DICAS PARA
COMER MELHOR

1. Fazer de alimentos in natura, ou minimamente

processados, a base da alimentagao

2. Utilizar 6leos, gorduras, sal e agucar em
pequenas quantidades ao temperar e cozinhar

alimentos e criar preparagoes culinarias

3. Limitar o consumo de alimentos processados

4. Evitar o consumo de alimentos
ultraprocessados

5. Comer com regularidade e atencgéo,
em ambientes apropriados

6. Fazer compras em locais que ofertem
variedades de alimentos in natura ou
minimamente processados

7. Desenvolver, exercitar e partilhar
habilidades culinarias

8. Planejar o uso do tempo para dar
a alimentagéo o espaco que ela merece

9. Dar preferéncia, quando fora de casa,

a locais que servem refeicoes feitas na hora

10. Ser critico quanto a informacdes, orientagcoes
e mensagens sobre alimentacao veiculadas

em propagandas comerciais
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| \Jamos falar
sopre cancer
OuU N&o~/

POR QUE NEM TODOS OS PACIENTES
REVELAM QUE TEM A DOENCA, MESMO
PARA AMIGOS E FAMILIARES?

E POR QUE NEM TODOS OS FAMILIARES
FALAM PARA O PROPRIO PACIENTE
QUE ELE TEM A DOENCA?
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HA PACIENTES QUE NAO CONTAM QUE ESTAO
COM A DOENCA NEM PARA PARENTES PROXIMOS,
COMO PAIS E FILHOS

eceber o diagnoéstico de cancer ndo é nada fdcil.
E comum imaginar o que os préximos duros
meses reservam, as dificuldades do tratamento
e a vida sauddvel sendo afetada. Mas hd uma
outra questdo que traz medo: o que 0s outros
vao pensar e sentir ao saberem que o cancer estd na vida de
alguém tdo préximo? A partir dessa duvida, muitos pacien-
tes optam, portanto, por ndo contar a todo mundo que es-
tdo com a doenca. Outros preferem esconder o fato até dos
mais préximos, como filhos, irmaos ou pais. E hd ainda um
outro caso, o de familiares que ficam sabendo antes do pré-
prio paciente (como no caso de acompanhantes de idosos e
criancas) e que preferem priva-los de saber toda a verdade.
Mas quais as implicacoes disso? H4 certo e errado? O que a
ética médica diz a respeito? E de que forma o médico pode
(ou ndo) interferir? Todas essas perguntas foram feitas para
dois especialistas, que esclarecem aqui tudo o que é preciso
saber sobre contar do diagnéstico de cancer - ou nao.

QUESTAO ETICA: O PACIENTE
TEM QUE SABER

Dr. Henrique Grunspun, médico clinico e presidente da
Comissao de Bioética do Hospital Israelita Albert Einstein,
diz que um dos principios fundamentais na bioética é o
da autonomia do paciente. “O paciente tem o direito de
ser informado precisamente sobre o seu diagnéstico, de co-
nhecer o tratamento proposto e de participar das decisoes
sobre esse tratamento em suas diversas etapas.” Segundo o
médico, a melhor opcdo é sempre falar a verdade, mesmo
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porque ao ndo falar a verdade vocé estd tirando o direito
do paciente de fazer suas escolhas e tomar suas decisdes.

Mas hd, obviamente, a maneira certa de comunicar um
diagnéstico grave, que difere dependendo da situacao.
“Essa é sempre uma situacdo delicada, que exige sensibili-
dade do médico. Muitas vezes o paciente estd transtornado
e ndo tem condigoes de absorver as informacgoes necessa-
rias. Entdo é preciso aguardar o momento certo, para que
a pessoa possa receber e processar a informacao de maneira
adequada.”

E QUANDO O PACIENTE NAO QUER SABER?

Sim, isso acontece. As vezes o préprio paciente nio quer
saber. “Nao me diga se for algo grave” e “eu ndo quero sa-
ber se for me preocupar” sdo frases jd ouvidas pelos médi-
cos. O Dr. Henrique explica o que deve ser feito: “Eticamen-
te, o paciente tem direito de ndo querer saber, e o médico
precisa respeitar. O nosso objetivo deve ser fazer o melhor
para o paciente, e isso inclui atender a pedidos como esse”.
Ele conta que ja viu casos em que o paciente fez um trata-
mento longo sem querer saber com detalhes o que tinha, e
isso foi respeitado por toda a equipe médica.

Outro ponto importante (e polémico) lembrado pelo Dr.
Henrique: “O paciente tem também o direito de recusar
tratamentos, mesmo que isso implique em risco para sua
vida”. E uma via de mio dupla, diz ele, em que o médico
tem o dever de informar e respeitar a autonomia do pa-
ciente, e o paciente tem o direito de ser informado e ter
sua autonomia respeitada.
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EU SEI QUE TENHO CANCER E QUERO
ME TRATAR. MAS SEM QUE NINGUEM SAIBA

Também acontece. E a decisdo precisa ser igualmente
respeitada pelo médico. Isso porque outro principio bdsi-
co que rege a relacdo médico-paciente é o da confidencia-
lidade. “Nem sempre o paciente quer que seu diagnéstico
seja divulgado, mesmo entre os familiares préximos, e isso
deve ser respeitado, pois o médico é obrigado pelo Cédigo
de Etica Médica a guardar sigilo profissional sobre as infor-
macgoes e diagndsticos do paciente. Ainda que isso inclua
mentir para os familiares deste, se for o solicitado.”

Os motivos, segundo o Dr. Henrique, sdo variados. “Mui-
tas vezes o paciente tem medo de ser discriminado devido
ao seu diagnostico, ou hd um vago temor de que ele pos-
sa ser abandonado por um ente querido, ou ndo quer que
sintam pena. Acho importante o médico querer entender
esses motivos, mas sem questionar a decisdo do paciente,
porque o diagndstico pertence a ele — e somente a ele.”

E esse sigilo, vale dizer, deve ser seguido por toda a equi-
pe, incluindo enfermeiros e outros profissionais que lida-
rem com os acompanhantes daquele paciente durante o
tratamento. “Se um médico ou enfermeiro, por exemplo,
durante um procedimento, deixar escapar para um paren-
te uma informacao que o paciente pediu que fosse guarda-

da, ele pode inclusive abrir um processo contra essa pessoa
que contou, por quebra de confidencialidade médica.”

O SEGREDO NAO PREJUDICA
O TRATAMENTO?

“Em termos do tratamento, sabemos que quanto mais
apoio o paciente receber melhor é. Mas ainda assim ndo
podemos interferir na sua decisdo”, diz o Dr. Henrique.
Maria da Gléria Goncalves Gimenes, psicologa especializa-
da em psico-oncologia, tem opinido semelhante. “Do meu
ponto de vista, a omissdo da informacdo nunca é positiva.
Nao que seja obrigatério falar para todos, sair espalhando.
Mas acho importante contar para as pessoas mais proxi-
mas e significativas, para poder ter os apoios necessarios
durante o tratamento.”

Muitas vezes, alids, quando a situacdo 14 na frente aper-
ta, o paciente pode se arrepender de ndo ter contado, e ter
que desfazer a mentira. “Af entra a importancia do apoio
psicolégico para o paciente, para que ele seja auxiliado a
tomar as melhores decisdes para si e para seu tratamento.”
E isso deve ser estendido aos familiares, diz Maria da Gl6-
ria, para que junto ao paciente todos possam desenvolver
estratégias de enfrentamento sauddveis para lidar com a
doenca e seus tratamentos.
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HA PARENTES QUE NAO CONTAM QUE O PROPRIO
PACIENTE TEM CANCER. E HA OUTROS QUE
NAO QUEREM SABER QUE TEM A DOENCA

IDOSOS E CRIANCAS: UM CASO A PARTE

Todas as informacoes acima valem para os pacientes
capacitados. Mas quando quem decide sdo os pais (no
caso de criancas) ou os filhos (no caso de idosos), a situa-
cdo fica ainda mais delicada. “Muitas vezes os familiares
evitam expor o diagnéstico achando que estdo protegen-
do o paciente. Mas isso pode ndo funcionar bem. Se o pa-
ciente tem um diagndstico grave, que exige intervencoes
de risco, vai acabar com a sensacdo de que estdo escon-
dendo coisas e mentindo para ele, o que gera um ambien-
te de desconfianca que traz sofrimento por si s6”, afirma
o Dr. Henrique Grunspun. Hd casos, inclusive, em que o
préprio médico acaba cedendo a pressdo dos familiares e
escondendo o diagnéstico de pacientes que teriam condi-
coes de aceitar ao menos parte do todo.

Isso acontece mais frequentemente com idosos, devido
ao que o Dr. Henrique aponta como um “paternalismo
exagerado, comum em paises como o Brasil, mas inacei-
tavel 14 fora.” E também é uma atitude passivel de ser
processada, caso o paciente descubra que o médico estava
ocultando informacoes dele. “A um idoso pode, por exem-
plo, ser dito que é uma doenca que exige tratamento cons-
tante, porém que esses tratamentos tém sido considera-
dos bastante eficientes para controld-la etc. Ainda que ndo

compreenda o todo, o paciente tem direito de saber o que
se passa, para poder cooperar e participar das decisdes de
seu proprio tratamento”, diz a psic6loga Maria da Gloéria.

Janos casos em que hd um conflito familiar, ou seja, uns
querem falar a verdade e outros ndo, o ideal, segundo ela,
é contar com a participacao do médico. “Ele pode orientar
a famfilia e explicar que contar a verdade para o paciente
significa respeitd-lo e acreditar que ele tem condicoes de
enfrentar a doenca.” E o mesmo vale para criancas: “E im-
portante que se fale claramente sobre o cincer, respeitan-
do a fase de desenvolvimento e compreensao da crianga e
esclarecendo que é uma doenca controldvel. Além disso,
as rotinas dela devem ser preservadas, apesar do esquema
dos diferentes tratamentos”, afirma a psicéloga.

Para o Dr. Henrique, é importante explicar aos pais que
a mentira, ainda que pareca uma protecdo, ndo é solucao.
“Como se pode nao falar o que a crianca tem, ou dizer que
‘ndo é nada’, e depois submeté-la a procedimentos pesados e
doloridos? Ndo hd como a equipe ndo agir como sendo gra-
ve, e ai a crianca perceberd que todos, inclusive seus pais,
estdo mentindo para ela.” O melhor, portanto, é sentir até
que ponto aquele paciente tem capacidade de compreen-
der, chegar num meio termo e, com amor, cuidado e muito
carinho, falar a verdade, e estar junto dele nessa luta. W
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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 recuperagao
AC RED I I AR. dos pacientes e a esperanca constante na saude.

Agosto/2013 |

Takeda Oncologia. Esperanca e atitude para vencer o cancer.




(O cancer silencioso

ABRALE FAZ IMPORTANTE ESTUDO SOBRE A LLC
E REVELA: 70% DOS PACIENTES DIAGNOSTICADOS
NAO APRESENTARAM SINTOMAS

leucemia linfocitica crénica (LLC) é um tipo

de cancer do sangue que acontece apds altera-

coes nas células brancas linfoides (responsdveis

por combater infecgdes). Ela se desenvolve e se

agrava lentamente e tem como principal carac-
teristica o crescimento e o acimulo de células brancas ma-
duras na medula 6ssea, que crescem junto com as células
normais do sangue.

A maior parte das pessoas afetadas tem mais de 55 anos.
Em alguns casos ndo ocorrem sintomas, mas, quando eles
aparecem, sdo brandos e agravam-se gradualmente. A de-
fini¢do do tratamento (ou do ndo tratamento) depende da
fase do diagnéstico, da presenca de sintomas e da magni-
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tude da alteracdo na contagem dos glébulos sanguineos,
entre outros fatores.

Diante de tantas varidveis, tipicas dos canceres de sangue, a
ABRALE, com o objetivo de compreender em profundidade a
trajetoria e as dificuldades enfrentadas pelos pacientes, ouviu
300 pessoas com LLC, de ambos os sexos, provenientes de todo
o territério nacional, no periodo de marco a julho de 2015.

Elas responderam diversas perguntas sobre, por exem-
plo, como foi realizado o diagnéstico da doenga, se houve e
quais foram os sintomas iniciais, qual o médico consultado,
qual o tratamento prescrito, como foi o acesso, o resultado
e a satisfacdo com o tratamento, além de como se informa-
ram sobre a doenca. Os resultados foram muito valiosos.

ILUSTRAGAO THINKSTOCK



Mais de 50% dos pacientes foram diagnosticados

com LLC com idade entre 50 e 69 anos

% 30% dos pacientes apresentaram
sintomas que os levaram a procurar

o médico. Dos pacientes que relatam
sintomas, 3 em cada 10 apresentaram
fraqueza, cansaco ou ganglios no
pescoco

> Em geral, 50% dos pacientes

ndo iniciaram nenhum tratamento,
ficando sob observacao médica.
Entre esses pacientes sob observacao,
metade realizou consultas e exames
de acompanhamento de trés em

trés meses

% Antes do diagnéstico, 70%
dos pacientes ndo apresentaram
nenhum sintoma e foram
diagnosticados em exames

de rotina

% 50% dos pacientes iniciaram
algum tratamento, em especial com
quimioterdpicos. Dos pacientes que
receberam medicacdo, 6 em cada 10
relataram nduseas e vomitos como
os principais efeitos colaterais

do tratamento

& Para 73% dos
pacientes, nada mudou
na sua vida didria ap6s
o diagnéstico de LLC

> 94% dos pacientes
se sentiam satisfeitos,
seja com o tratamento ou
com o acompanhamento
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FOTO ARQUIVO PESSOAL

Rita Meéania Webler, 58 anos, foi surpreendida quando chegou ao hospital

“Muitas pessoas me pediram para relatar a experiéncia
de ter passado pelo cancer e ter realizado o transplante de
medula 6ssea com éxito. Relutei um pouco, até que meu
filho Ismael chegou e disse: ‘Mae, escreva, eu procurei por
depoimentos e ndo encontrei. Pode ser que este seu relato
ajude outras pessoas’.

Entdo resolvi falar. Em maio de 2004, eu me preparava
para fazer uma cirurgia simples quando o hemograma
apresentou uma pequena alteracdo no numero de linféci-
tos. O médico me encaminhou para um hematologista num
hospital de Cascavel, no entanto, ndo deu explicacdes para
o encaminhamento, apenas pediu que fosse com urgéncia.

Ao chegar naquele hospital, uma médica estava me
aguardando. Esse fato me intrigou. Afinal, ndo é comum
o médico esperar pelo paciente. Ela avaliou os exames que
levei e fez algumas perguntas referentes ao meu trabalho
e familia. Ao final, fez o exame de sangue em laminas e
na hora me deu o diagnéstico com suspeita de leucemia.
Fiquei sem saber o que fazer, ndo estava preparada para re-
ceber um diagnoéstico desses. Até entdo ndo sentia dor, ndo
tinha nenhum sintoma de doenca, e sai de 14 acreditando
que a avaliacdo da médica poderia estar equivocada.

Ao procurar a Uopeccan (Unido Paranaense de Estudos
e Combate ao Cancer), fui encaminhada ao médico que
estava atendendo. Até entdo eu ndo tinha muitas informa-
coOes sobre a suposta doenca, mas pensava: serd que vai ser
assim enfrentar um tratamento, com tanto medo e ansie-
dade, sem sentir seguranca? Eu pensava no meu trabalho
e também em ter que enfrentar uma doenca dessas, com
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trés filhos adolescentes.

Ap6s alguns dias, voltei para fazer o exame de pungao de
medula e enfim ele me deu o diagnéstico: leucemia linfo-
citica cronica (LLC).

Quando recebi a noticia, tinha 47 anos e, até entdo, nao
tinha nenhum sintoma de doenca, nem me sentia doen-
te. Apenas o numero de linfécitos estava aumentado, ne-
nhum outro érgao estava afetado. Mas receber o diagnos-
tico de um cancer ainda era assustador para mim, para
meus familiares, amigos e também colegas de trabalho. A
maneira como o recebemos pode gerar um desastre emo-
cional, ou pode acordar em nés a forca e a garra pela vida
que até entdo nés mesmos desconhecemos.

Eu ndo me sentia doente. Para estar doente tem que
sentir dor, estar impossibilitado de trabalhar, e eu nao ti-
nha dor fisica, nem fiquei com aparéncia de doente, nem
emagreci ou engordei num curto prazo de tempo. A LLC
se mostrava de baixo-risco, e os pacientes desse tipo geral-
mente ndo tém sintomas nos estdgios iniciais. Eu apresen-
tava uma pequena mudanca no nimero de linfécitos e
nenhuma alteracdo na rotina didria. Passei a ser acompa-
nhada, fazia exames de rotina e tinha consultas a cada trés
meses. Era a rotina de ‘observe e aguarde’. Isso € algo dificil
para se acostumar, a inseguranca ronda a nossa vida. O
médico acompanha qualquer mudancga na saude sempre
por meio de hemograma e contagem de plaquetas.

Mas, nesse tempo, percebi que muita gente estd cami-
nhando comigo. A forca estd em nés mesmos e na coragem
de buscar a mudanca e editar um novo caminho.”



IMIPACTO DA DOR NA VDA DO PACIENT R
AJUDANDO SEU PACIENTE NA DOR ONCOLOGICA

Estudos mostram que a dor é um sintoma extremamente comum
em quadros de cancer, mas que pode ser controlado. No entanto,
muitos pacientes acreditam que ela faz parte da doenca

e sofrem em siléncio, desnecessariamente.

Para ajudar esse paciente, é importante que o médico entenda
esse contexto.

Para esse fim, o Instituto Oncoguia conduziu uma pesquisa para
conhecer os mitos e as barreiras encontrados pelos pacientes de
cancer sobre a dor.

Ao compreender melhor as dificuldades do paciente, o médico
tem mais subsidios para abordar e controlar
a dor de seu paciente de maneira correta.

instituto A

VlVER [ ESTE E UM
SEM | rossive.
DOR

e

e

INTENSIDADE DA DOR 79,6% dos respondentes relataram que a dor
afeta o desempenho no trabalho, muitas vezes

levando a perda do emprego.

8 40 odos pacientes oncologicos sentem

dor de intensidade média a forte

89,5% afirmaram que o lazer ficou comprometido,
pois 0 paciente passou a recusar convites de amigos
(46%) e deixou de participar de atividades como
esportes (46,7%).

As palavras mais usadas para descrever a dor foram desanimo
(42,6%), angustia (35%) e desespero (15,8%). A imagem que
me lhor a representou foi “algo rasgando a pele” (53,8%).

TRATANDO A DOR

Muitos pacientes nao conversam com seu médico sobre a dor.
Mais da metade (54,4%) deixa de relata-la porque acredita

75,9% dos pesquisados deixaram de participar de
ocasies sociais por causa do sintoma.

que ela é parte do tratamento.

Dos respondentes 70,7% usa medicamentos para dor, em
geral prescritos pelo oncologista. A maioria (77,7 %) néo sabe
que existe um especialista em dor e nunca foi encaminhada
para tal profissional (88,7 %).

EFEITOS DA DOR

A pesquisa mostrou que 41,5% dos pacientes relataram
sentir dor ha mais de um ano, com consequéncias em todos
0s aspectos da vida.

Para mais informacdes sobre dor acesse: www.programaviversemdor.com.br | www.oncoguia.org.br 0800 773 1666

Para a maioria (53,8%), a dor foi responsavel pelo surgimento
de outros problemas de satde, como ansiedade (55,2%),
depressao (43,7%) e obesidade (32,5%).

Com as informacgoes corretas, o paciente adere
melhor ao tratamento e tem mais qualidade
de vida. Nao deixe de conversar com ele sobre
a dor oncologica.

APOIO

mundis

Dados parciais da pesquisa: total de participantes: 344 pessoas; periodo de apuracdo: 28/07/15 - 15/10/15 (80 dias); a pesquisa continua em www.oncoguia.org.br
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Acao em 2015

EM UM ANO DE MUITO TRABALHO, A ABRALE MANTEM
PROJETOS CONSAGRADOS, LANCA OUTROS
E AGE COM VIGOR NA AREA DE POLITICAS PUBLICAS

em sombra de duivida, este foi um ano de muitas

vitérias para a ABRALE. Com o esforco de uma

equipe comprometida e dedicada, envolvemos

médicos, profissionais da saide, empresas, asso-

ciados, diretores e autoridades do governo, para
possibilitar o melhor tratamento possivel dos canceres do
sangue, para os pacientes e para os seus familiares também.
H4 mais de uma década, a ABRALE trabalha incessantemen-
te para que o acesso a informacao correta e ao tratamento
de qualidade estejam ao alcance de todos. Aqui, dividimos
com vocé algumas das principais agoes realizadas ao longo
do ano de 2015 por nossa equipe. Agradecemos por fazer
parte da nossa histéria e torcemos para que 2016 chegue
com boas energias e prosperidade a todos.
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health connections - www.amaravida.com.br

VOCE SABE O QUE E PTI?

A ABRALE lancou a campanha As manchas roxas persisten-
tes fazem parte do seu dia a dia? Fique atento, vocé pode ter PTI!
para disseminar a toda a populacdo informacdes sobre a
trombocitopenia imune primdria (PTI), uma doenca autoi-
mune que provoca sangramentos e hematomas em quanti-
dade, sem motivo aparente. Para obter mais informacoes,
acesse www.abrale.org.br.

CADA VIDA UMA HISTORIA

A campanha de leucemia linfoide crénica (LLC) tem por
finalidade orientar a respeito da doenca, mais comum em
pessoas acima dos 60 anos de idade.

Por meio das redes sociais e hotsite, pacientes e publi-
co em geral puderam ter acesso as principais informacoes
sobre sinais e tratamento, e também tiveram contato com
histérias de pessoas que estdo na luta contra a LLC. Aces-
se www.cadavidaumabhistoria.com.br e conte sua experiéncia
também!

MELHOR TRATAMENTO PARA A PTI

Realizamos uma consulta publica, em julho deste ano,
para garantir que os planos de saide ampliem a cobertura
do tratamento da PTI, incluindo a terapia DUT para ago-
nista TPO-R, em seu rol de procedimentos.

CAMINHOS DA LMC

Este é o terceiro ano da agdo, que visa trazer aos pacien-
tes de todo o Brasil acesso a informacodes sobre o tratamen-
to e o monitoramento da leucemia mieloide crénica na
pdgina Caminhos da LMC, no Facebook.

L5 AMAR A VIDA
E uma rede social voltada especificamente para pessoas en-
volvidas com o cdncer - pacientes, familiares, médicos e profis-
) sionais da saude. Ela incentiva debates sobre o assunto, além de
conscientizar e alertar a respeito da importancia de determina-
dos cuidados e tratamentos, além de abrir espaco para discussao
de dimensoes que vao além das préprias doencas.

Em 2015, a rede ganhou um aplicativo mével, para facilitar o
acesso em celulares e tablets, além de um novo tutorial e mode-
radores na drea multiprofissional, que estardo presentes nas co-
munidades para tirar todas as duvidas dos pacientes em assuntos
como nutricao e psicologia.

Vocé ja faz parte da Amar a Vida? Acesse www.amaravida.com.br.

ENCONTRO DE ONCOLOGIA

O evento aconteceu no dia 27 de julho, em Sdo Paulo,
para apresentar a midia a Declaracdo para Melhoria da
Atencao ao Cancer no Brasil.

O Documento, que traz as principais necessidades de
melhoria na oncologia nacional, foi entregue as principais
autoridades de satide, como o Ministério da Satde e a An-
visa (Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria).

ABRALE NO CONSELHO NACIONAL DE SAUDE

Em novembro, aconteceu a 4* Eleicio do Conselho Na-
cional de Sauide (CNS), em Brasilia. Nos proximos trés anos,
o Segmento de Patologia do Pleno (CNS) contard com cinco
composicdes, e cada uma serd formada por um titular e
dois suplentes. A ABRALE foi reeleita, o que possibilitard
a continuidade do trabalho em prol do fortalecimento de
nossa saude publica e defesa das politicas para o acesso ao
melhor tratamento.

O Conselho Nacional de Saide é um 6rgdo vinculado
ao Ministério da Satide que conta com representantes de
entidades, organizacoes de trabalhadores da drea da sau-
de, governo e prestadores de servicos. Dentre suas fun-
¢oOes estdo aprovar o orcamento e acompanhar a execugdo
orcamentdria da
saude nacional.
Ele é composto
por 25 comissoes,
que tém por obje-
tivo assessorar a
mesa diretora do
Conselho.
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Fraturas espontaneas, infeccdes constantes, cansaco e

plo, tipo de cancer comum aos idosos. Durante todo o ano,
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{ocorre com mais
frequéncia nas
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PROJETO CONEXAO

Uma iniciativa conjunta da ABRALE e da REDE CIDADA,
que tem como objetivo promover a reinserciao de pacien-
tes com cancer do sangue em remissdao ao mercado de tra-
balho. Sdo trés programas:

1. APRENDIZAGEM: para pessoas de 16 a 22 anos, estimu-
la a entrada no mercado de trabalho para os jovens e tem
duracdo de 18 meses.

2. CONEXAO: pessoas de qualquer idade podem parti-
cipar, e o objetivo é capacitar, inserir e acompanhad-las no
mercado de trabalho.

3. RECOLOCACAO PARA SENIORES: voltado para pessoas
a partir de 50 anos, tem a finalidade de garantir que encon-
trem motivacdo e incorporem mais atividades em suas vidas.

Se interessou? Para participar, acesse www.abrale.org.br.

48 B REVISTA DA ABRALE

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

MIELOMA MULTIPLO - A DOR OSSEA QUE PODE SER UM CANCER DO SANGUE

dores nos ossos sdo alguns dos sintomas do mieloma multi-

Mieloma 2.
Miiltiplo

Tipo de cancer do sangue mais incidente em pessoas acima de 60
anos, o mieloma multiplo apresenta sintomas como dor nas costas,
cansaco, perda de peso e fraturas espontaneas. Por serem con-
siderados comuns nessa idade, muitas vezes é confundido
com outras doengas, atrasando o diagndstico.

Se detectar os sintomas abaixo constantemente
em seu paciente, encaminhe para um hematologista.

Fraturas
espontaneas

eeceeceo SNNNIINUINNUUNRNUNICIBIEI: o o o o o o o ¢ ¢ 066000 6600060000600000000000000000000000000000000000000000000000000000

a ABRALE divulgou informacdes sobre a importancia do
diagnéstico precoce e informou a populacdo que é funda-
mental ficar atento a qualquer sinal diferente do corpo.

A dor dssea que pode ser
um céncer do sangue.
Indique um hematalogista.

www.abrale.org.br
08007739973

Infecgbes
constantes
{febre ou mal-estar)

Cansago e
fraqueza devido
a anemia
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ENCONTROS ABRALE

Neste ano voltamos com os jd conhecidos Encontros de
Pacientes. Realizados quinzenalmente na sede da ABRALE,
o objetivo € a troca de experiéncias com os pacientes que
enfrentam o cdncer, além de possibilitar, por meio de
palestras, conhecimento e informacdo sobre os diferentes
tipos da doenca e seus respectivos tratamentos. Dentre
os temas apresentados, tivemos: direitos do paciente,
como tratar a PTI, novas perspectivas no tratamento das
leucemias, lidando com os efeitos colaterais, mielofibrose
e humanizacdo no tratamento.

CHAT ABRALE

Por meio de uma ferramenta online, pacientes podem tirar
suas duvidas com os principais especialistas no tratamento
onco-hematolégico de todo o Brasil. Em 2015, somamos mais
de 300 participantes, que trocaram informacdes sobre leu-
cemias, linfomas, nutricdo, psicologia e mieloma multiplo.
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SORRIR E O MELHOR REMEDIO

A ABRALE deu continuidade a parceria com
Sorrir para a Vida, que desde 2007 oferece gratu
tratamento bucal as pessoas com cancer. Apenas os pa
tes cadastrados na Associacdo, e que sejam de Sdo Paulo,
terdo acesso. Se vocé precisa de assisténcia odontolégica,
entre em contato conosco.

I JORNADA NACIONAL DA SAUDE

A ABRALE participou do evento realizado pelo Conselho
Nacional de Justica (CN]J), nos dias 18 e 19 de maio, com
o objetivo de debater os problemas inerentes a judiciali-
zagao da saude e apresentar enunciados interpretativos
sobre o direito a saude.

O evento faz parte das acdes do Férum Nacional do Judi-
cidrio para a Satde, criado em 2010 pelo CNJ para o monito-
ramento e a resolucdo das demandas de assisténcia a satde.

FERTILIDADE E CANCER

A ABRALIE e o Instituto Valenciano de Infertilidade (IVI)
continuam oferecendo a pacientes ligados a Associacao
acesso a preservacdo da fertilidade de forma gratuita. O
projeto objetiva ajudar as pessoas que ndo tém condicoes
de pagar pelo procedimento, ou que ndo conhecem os efei-
tos colaterais do tratamento oncolégico. Fale com a nossa
equipe do Apoio ao Paciente.

MUDANCAS NA COBERTURA
DOS PLANOS DE SAUDE

Esse mesmo Manifesto também pedia por mudancas
na revisdo do rol da ANS. A cada dois anos, com base nos
novos medicamentos e exames aprovados pela Anvisa, um
grupo técnico se retne e constréi uma proposta que, pos-
teriormente, serd submetida a avaliacdo da populagdo por
meio de uma Consulta Publica.

Mas, como bem sabemos, o cincer ndo espera. Com base
nisso, a ABRALE solicitou que, para os casos mais graves,
em que a vida do paciente com cancer corre algum tipo
de risco caso fique sem o tratamento o quanto antes, seja
aberta uma excecdo para a revisdo necessdria.

APOIO AO PACIENTE ABRALE

Neste ano, a Associacdo reformulou seu fluxo de atendi-
mento ao paciente, para poder oferecer da melhor manei-
ra possivel apoios juridico, psicolégico, nutricional, médi-
co e multiprofissional. Dentre as acoes sociais, destacamos
as entregas de brinquedos feitas as Casa Ninho e Casa Gota
de Amor, que abrigam criancas em tratamento, além das
constantes visitas aos pacientes que estdo internados, para
oferecer acolhimento e carinho.

FOTO DIVULGAGAO

POR UMA BOA CAUSA
Os Barbixas fizeram uma apresentacdo beneficente
para a ABRALE, no dia 20 de outubro.
Fortemente inspirado no programa Whose Line is it
anyway, Improvdvel — Um Espetdculo Provavelmente Bom, é
um projeto de humor baseado em jogos de improviso
no qual a plateia tem fundamental importéancia para
criacdo das cenas.

Além de oferecer muitas risadas, o espetdculo tam-
bém beneficiou outras duas entidades de apoio: Apaf
(Associacdo Paulista de Apoio a Familia) e Lar Maria
Albertina. Toda a renda arrecadada foi revertida para
projetos das trés organizacoes.
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JUNTOS CONTRA O TABAGISMO

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

O evento aconteceu no dia 18 de agosto, na Camara dos
Deputados, em Brasilia, e contou com a participacdo do
ministro da saude, Arthur Chioro, do presidente da Agén-
cia Nacional de Vigilancia Sanitdria (Anvisa), Jarbas Bar-
bosa, e do representante do Tribunal de Contas da Unido
(TCU) Julio Marcelo de Oliveira.

Na ocasido, a presidente da ABRALE, Merula Steagall fa-
lou sobre o tratamento do cancer no Pais e a respeito do 2°
Congresso Todos Juntos Contra o Cancer. Jd a diretora executiva
da ACT+, Paula Johns, abordou os avangos e perspectivas do
controle do tabagismo, fazendo referéncia ao Dia Nacio-
nal de Combate ao Fumo, comemorado em 29 de agosto.

“@abrale

MANUAL PARA ENFRENTAR O CANCER L
A edicdo 33 da Revista ABRALE foi especial. Fizemos o Manual para Enfrentar o ¢
Cdncer do Sangue, com todas as dicas que o paciente precisa ao obter o diagnds- ) — 4
tico da doenca: os primeiros passos para quem acabou de receber a noticia; o AL 270
apoio da psico-oncologia; todos os tipos de cincer e seus tratamentos; alimen-
tacdo; importancia da atividade fisica; fisioterapia, para sempre se manter em A A
movimento; fertilidade e sexualidade; odontologia no cancer; direitos do pa- ) - )
ciente; qualidade de vida e cancer infantil. 2 ANCER &
Um video divertido também mostra o passo a passo para se ter um melhor
tratamento. Acesse www.abrale.org.br para assisti-lo e ler a Revista na integra.
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NUCLEOS REGIONAIS

Os representantes dos niucleos de apoio ao paciente da
ABRALE, presentes por todo o Brasil, realizaram o primei-
ro dia de treinamentos para melhor atender as demandas
dos pacientes de nosso pais. Agora, o objetivo é conseguir
maior apoio das Unidades Bdsicas de Saude (UBS), para
disseminar informacoes sobre o cancer e também apre-
sentar o trabalho de apoio gratuito oferecido por nés ao
maior nimero de pacientes em todo o Brasil.

Estamos em Salvador, Fortaleza, Goiania, Belo Hori-
zonte, Curitiba, Recife, Rio de Janeiro, Porto Alegre, Flo-
rianépolis, Ribeirdo Preto e Sdo Paulo. Conheca cada um
dos nossos representantes no site ABRALE!

FOTO ABRALE
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PLANO DE SAUDE IGUAL AO SUS?

A ANS (Agéncia Nacional de Saude Suplementar), érgao
que regula quais tratamentos serdo oferecidos pelos planos
de satde para tomar suas decisoes, utilizard os critérios da
Conitec (Comissao Nacional de Incorporacdo de Tecnolo-
gias no SUS), responsavel por decidir o custo/efetividade do
tratamento que serd distribuido pela rede publica de satide.

Em outras palavras, s6 serdo disponibilizados pelos pla-
nos o que o SUS oferecer.

Com essa decisao, a ANS abriu uma consulta publica
para avaliar quais tecnologias serdo incluidas e excluidas
do rol de procedimento de cobertura obrigatéria pelos pla-
nos de saude.

Centenas de entidades na drea da satide se manifestaram
contra essa decisdao. A ABRALE é uma delas e criou o Mani-

SUA VOZ AJUDA!

O Departamento de Ensino e Pesquisa ABRALE levanta
informacodes relevantes sobre a terapéutica aplicada e a
navegacdo do paciente no sistema de satde. E também ca-
pacita profissionais da satide na identificacdo da doenca e
no tratamento mais humanizado.

Neste ano, foram realizadas duas pesquisas de segmento
terapéutico com pacientes de leucemia mieloide cronica
(LMC) e leucemia linfoide cronica (LLC). Também foram
submetidos ao Comité de Ftica em Pesquisa (CEP), do Hos-
pital Israelita Albert Einstein, estudos inéditos sobre PTI,
LLC e linfoma de Hodgkin (LH).

REDES SOCIAIS ABRALE

Nao deixe de nos acompanhar pelas redes sociais:

festo Por Maior Cobertura na Satide.

Facebook, Twitter (@abraleoficial) e Instagram.

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 senicas 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 Salas e
Laboratarios

I m OVI q Innowvia Training & Consulting
B Gestio eficaz comeca por agqui!

Entre em contato conosco: contato@innovia.com.br
(55)11 5530-5264 | 3207-2787 | 3=207-2788

RuaVergueiro, 2087 - 7° andar - 53¢ Paulo/ 5P
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A AROMATERAPIA PODE AJUDAR VOCE

ELA AUXILIA DEMAIS NO COMBATE A ANSIEDADE,
COMUM EM PACIENTES COM CANCER

As atividades cotidianas podem ser muito cansativas
e estressantes, e diariamente necessitamos de um tempo
para acalmar e relaxar. O tratamento do cancer também
gera estresse e ansiedade, afinal, além da rotina médica
em que passa a estar inserido, o paciente quer ver os resul-
tados positivos o quanto antes.

A aromaterapia, filosofia que utiliza os 6éleos essenciais
das plantas, objetiva justamente ajudar as pessoas no com-
bate a esses sentimentos.

Esses 6leos sdo extraidos da destilacdo de plantas aroma-
ticas e atuam de diversas formas no organismo humano.
Cada 6leo tem seu ativo principal e pode ser utilizado via
aérea, em banhos de imersdo, por meio de massagens cor-
porais ou em escalda-pés. Mas é importante entender os
principios ativos de cada um e saber como aplicd-los para
obter seus melhores beneficios.

Dentre os 6leos, estdo o de alecrim, que atua nos casos de
queda de pressdo repentina; ylang ylang (flores das flores),
que ajuda pessoas com hipertensdo, regulando o fluxo de
adrenalina; e hortela pimenta, utilizado para melhora dos
problemas respiratérios, como bronquite e sinusite.

De acordo com Cristiane Silveira, diretora da Aromagia,
que desenvolve esses produtos, o 6leo essencial de lavanda
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é o mais utilizado no mundo todo para o alivio da ansie-
dade. “A medida que a comunidade médica tornou-se mais
adepta as solucoes naturais e aos remédios alternativos
fitoterdpicos, o uso dos dleos essenciais comecou a apre-
sentar resultados interessantes para a saude, incluindo o
controle do estresse e da ansiedade”, explica.

Algumas dicas:

® PARA MASSAGEM CORPORAL: coloque 10 ml de 6leo
vegetal puro, pode ser gérmen de trigo, abacate ou giras-
sol, associado com 6 gotas de 6leo essencial de lavanda.

® ESCALDA-PES: em uma bacia com dgua morna, adicio-
ne 5 colheres de sopa de sal grosso com 6 gotas de 6leo
essencial de lavanda puro.

® PARA BEM-ESTAR: coloque uma gota do 6leo de lavan-
da diretamente sobre a roupa ou no travesseiro antes de
dormir.

Para saber mais sobre os 6leos essenciais, acesse o site:
www.aromagia.com.br.

FOTO LATINSTOCK
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PAGUE 3 E LEVE 1
VEM Al CAMPANHA QUE PERGUNTA: O QUE SERA DA SAUDE PUBLICA?

Ofinanciamento na drea dasatide tem preocupado os brasileiros, afinal, em 2016, ainsuficiéncia or¢amentdria
para o setor serd de R$ 16,6 bilhoes. Mas e os altos valores de impostos pagos em todos os produtos consumidos
no Pais, para onde vao? Em breve, nova campanha da ABRALE — www.abrale.org.br.

MAIS MEDICOS NUCLEARES

E NECESSARIO IMPLANTAR A MEDICINA NUCLEAR
NA GRADE CURRICULAR DOS CURSOS DE GRADUACAO

Promovido pelo Conselho Federal de Medicina (CFM) e a
Associacdo Brasileira de Educacao Médica (Abem), o VI Forum
Nacional de Ensino Médico foi realizado na sede da Associacao
Médica de Brasilia (AMBTr), entre os dias 27 e 28 de agosto.

Os impactos na formag¢do médica a partir do Progra-
ma Mais Médicos, que estd prestes a completar dois anos,
foi uma das discussdes apresentadas no evento. Durante
a mesa-redonda Adequacdo das Escolas Médicas as Diretrizes
Curriculares Impostas, foi trazido ao debate o processo de
formacdo do médico no Pais, englobando desde a aber-
tura desenfreada de escolas médicas até a determinacdo
prevista na lei de que 30% da carga hordria devem ser

FOTO LATINSTOCK

cumpridos no sistema publico.

A Sociedade Brasileira de Medicina Nuclear (SBMN) este-
ve presente e expds a necessidade de se implantar a medi-
cina nuclear na grade curricular dos cursos de graduacao
- como jd ocorre na Unicamp, UPS e UFRJ.

Para haver mais e melhores médicos nucleares no Bra-
sil, o presidente da SBMN, Claudio Tinoco, acredita que
serd necessdria uma acdo em que as proprias escolas mé-
dicas e os servicos que puderem promover novas residén-
cias o facam. “E triste ouvir histérias de servicos de me-
dicina nuclear que estdo sem funcionar. Ndao hd médicos
disponiveis”, avalia.
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HEMO 2015, A LUTA
NAO PARA

EVENTO APRESENTA O QUE HA
DE MAIS NOVO PARA COMBATER
O CANCER DO SANGUE

O terceiro maior evento na drea do cancer, o Congres-
so Brasileiro de Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular
(Hemo), de 19 a 22 de novembro, em Sdo Paulo, é dire-
cionado para diferentes perfis da comunidade cientifi-
ca, e possibilita aos médicos e profissionais da saude a
troca de experiéncias e o amplo conhecimento sobre o
que hd de mais novo nos tratamentos disponiveis para
as doencas do sangue.

Dentre os assuntos abordados neste Hemo estao os can-
ceres do sangue, como o linfoma e a leucemia; hemato-
logia pedidtrica; trombose; terapia celular; e anemias.
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CONVERSAR PARA EVOLUIR

ESSE E O OBJETIVO DO GRANDE ENCONTRO QUE DISCUTE
COMO MELHORAR A SAUDE NA AMERICA LATINA

O 10° Férum Alianza Latina, de 12 a 14 de novembro,
em Assuncao, Paraguai é o lugar no qual a troca de
experiéncias entre lideres de organizacdes de apoio
de todo o mundo, por meio de wokshops, palestras e
dindmicas, pode mudar a vida de todos nos.

Nesta edicdo, a intencdo é ampliar a participacdo de
organizacdes de pacientes na melhoria dos tratamen-
tos em toda a América Latina. Dentre os temas a serem
debatidos estdo captacdo de recursos, acdes colabora-
tivas de Advocacy, novas ferramentas na drea de farma-
covigilancia, como gerir dados publicos e base dados e
novas estratégias para gestdo de projetos.

O Prémio Alianza Latina também foi entregue durante

© © 0 0 00 0000000000 00000000000 000000 00000000000 0000000000000 0000000000000 000000
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0 10° Férum, para premiar os dois melhores projetos
com foco no apoio ao paciente na América Latina,
com o valor de 10 mil délares. Pelo segundo ano con-
secutivo, o objetivo é investir nas iniciativas regionais
e fortalecer a satde.

A Alianza Latina é uma rede fundada em 2006, que
tem como objetivo representar e profissionalizar or-
ganizacdes ndo governamentais que apoiam pacien-
tes na América Latina, assim como promover um tra-
balho colaborativo e o intercimbio de experiéncias,
favorecendo seu fortalecimento em beneficio de mi-
lhoes de pessoas que convivem com alguma doenca
crénica de alto custo.

© © 0 0 000 0000000000000 000000000000000000000 0 00
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VIRUS COMBATE O CANCER

ELE E A NOVA PROMESSA NA LUTA CONTRA A DOENGCA

O implante na corrente sanguinea de um virus modi-
ficado que combate especificamente células cancerigenas
pode ser a nova promessa da ciéncia no combate ao can-
cer. A descoberta é fruto de uma pesquisa internacional
conjunta liderada pela Universidade de Otawa, no Canada.

O estudo ainda nao é conclusivo, jd que apenas 23 pa-
cientes foram submetidos aos testes. Mas o artigo, assina-
do por pesquisadores de universidades dos Estados Uni-
dos, do Canadd e da Coreia do Sul, diz que a descoberta
“transformard” de maneira efetiva o tratamento da doen-
¢a do futuro.

CUIDAR DO QUE

E SEU VALE MUITO.

CUIDAR DO QUEE
TODOS VA

O JX-594 (modificado a partir do virus usado na vacina
contra a variola) foi aplicado em diferentes dosagens nos
23 pacientes, portadores de tipos de cancer que se espa-
lham rapidamente por vdrios 6rgaos do corpo humano.

Os pesquisadores observaram que o virus interrompeu
momentaneamente o crescimento dos tumores em seis
pacientes apds a aplicacao. Por questoes de seguranca, ape-
nas uma dose foi administrada. No grupo de oito pessoas
que recebeu alta dosagem, o tratamento teve resultados
positivos em sete pacientes, nos quais o virus modificado
atacou apenas as células cancerigenas apds introducdo via
corrente sanguinea.

DAR E PENSAR AN D

ATENGCAO EM TUDO O QUE FAZEMOS E

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.

FAZEMOS. E SE PREOCUPAR EM DESENVOLVER
PRODUTOS QUE TRAGAM MAIS BENEFICIOS DO QUE

CUSTOS. BENEFICIOS PARA NOS, PARA O PLANETA,

VALE MAIS CUIDAR
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CANCER CRESCE MAIS A NOITE

DIZ INSTITUTO ISRAELENSE QUE TRABALHA
COM CIENTISTAS BRASILEIROS

Vem do Weizmann Institute of Science, em Israel,
uma das mais recentes descobertas no controle do
desenvolvimento do cancer: a de que os tumores cres-
cem de forma mais acelerada a noite, o que poderia
levar a um novo tipo de tratamento.

Os pesquisadores examinaram dois receptores celula-
res: um responsdavel pelo crescimento das células, inclu-
sive as cancerosas, e outro que se liga ao hormoénio glico-
corticoide, relacionado a energia do corpo durante o dia.

“Observamos que a atividade do receptor do fator de
crescimento epidérmico (EGFR, na sigla em inglés) au-
menta a noite, quando a producdo de glicocorticoide
é menor, e diminui durante o dia. Uma adequacdo dos

Ol, EU SOU A ABRALINHA

PERSONAGEM PARA COLORIR
DIVERTE AS CRIANCAS
COM CANCER

Os pequenos em tratamento do cancer de todo

o Brasil agora podem ter um momento divertido
durante seu dia. A ABRALINHA, ainda em preto

e branco, serad distribuida e colorida pelas
criangas, e a melhor arte ganhard um prémio!
O resultado serd divulgado em dezembro de
2015. Para obter mais informacdes sobre como
participar, envie um e-mail para:
abrale@abrale.org.br.
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hordrios de administracdo dos medicamentos poderia
aumentar a eficiéncia do tratamento”, diz Yarden, do
Departamento de Regulacdo Biol6gica do Weizmann
Institute of Science.

Essa e outras frentes de pesquisas, conduzidas na
cidade israelense de Rehovot e no Estado de Sdo Pau-
lo, foram apresentadas em workshop realizado com o
apoio da Fundacao de Amparo a Pesquisa do Estado de
Sdo Paulo (Fapesp), na Faculdade de Medicina da Uni-
versidade de Sdo Paulo (FMUSP), na capital paulista.

O objetivo do evento foi promover iniciativas de co-
laboracdo em pesquisa cientifica e desenvolvimento
tecnolégico.
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B DR. EXPLICA

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

Meu filho esta em tratamento de
leucemia linfoide aguda ha quatro
meses. Fizemos um exame na se-
mana passada e hao ha mais in-
dicios da doenca. Porém, ele vai
continuar com os ciclos de quimio-
terapia. E normal o paciente nio ter
mais células cancerigenas em tao
pouco tempo? A chance para reci-
diva é mais alta?
O objetivo do tratamento é que o
paciente ndo tenha mais LLA no
15° dia do tratamento. Jd na fase
de inducdo, tem que matar todas
as células doentes. Os melhores
resultados em termos de cura sdo
nessas situacdes. Ainda existem al-
guns fatores de risco, como a ida-
de e a quantidade de leucdcitos ao
diagnéstico, que ajudam a definir o
risco de recidiva.
Mesmo sem leucemia, a quimiote-
rapia deve continuar. Pode ser que
existam algumas células de LLA no
organismo que os modernos exa-
mes ainda ndo detectam, e a medi-
cacdo segue para matar essas possi-
veis células.
Ainda durante o tratamento, a qui-
mio vai inibindo o funcionamento
normal da producdo das células do
sangue pela medula 6ssea. Essa inibi-
¢do, a longo prazo, também é impor-
tante para que alguma célula “esque-
cida” ndo volte a crescer.

O paciente s6 deve ter atendimento
de um terapeuta ocupacional caso
tenha alguma limitacéo fisica?
Nio necessariamente. As vezes, o
paciente vive rupturas nas suas ati-
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vidades cotidianas por problemas
emocionais. O profissional de terapia
ocupacional pode atender pacientes
em casos de depressao, por exemplo,
seja relacionada ao cancer ou nao.
O terapeuta ocupacional ajuda o
paciente a resgatar atividades que
deixou de fazer, seja por limitacoes
fisicas, emocionais, sociais etc.

Tenho mielofibrose, mas o oncolo-
gista descartou a hipétese do trans-
plante de medula 6ssea por en-
quanto, por causa dos riscos. Estou
respondendo bem ao tratamento
com medicacgéo. O que é recomen-
dado? Nao seria melhor fazer logo
o transplante e, talvez, obter a cura
dessa doencga?
Sabemos que a tnica alternativa
atual disponivel para a mielofi-
brose é o transplante alogénico
(quando a medula vem de um doa-
dor). Entretanto, como em todos os
tratamentos, existem vdrios riscos
envolvidos nesse procedimento, de
modo que sempre hd necessidade
de colocar na balanca os riscos x be-
neficios. Se a sua doenca estd bem
controlada, ndo hd urgéncia em re-
alizar esse transplante.

Como é o tratamento de pacientes

com leucemia mieloide crénica em

fase acelerada?
A LMC é classificada ao diagnéstico
em trés fases: cronica, acelerada e
bldstica. Existem algumas classifi-
cacoes que sdo utilizadas para divi-
dir esses pacientes nesses trés gru-
pos. Os pacientes em fase acelerada

estariam entre os de curso mais
lento (fase cronica) e os de evolucao
mais acelerada (crise bldstica).
Mesmo dentro do grupo de pacien-
tes classificados como fase acelera-
da, existem 0s que se aproximam
mais da cronica e os que se aproxi-
mam mais da crise bldstica.

Dessa forma, podemos tratar esses pa-
cientes com intensificacdo dos inibi-
dores de uso prévio, ou mesmo avaliar
tratd-los como doenca mais agressi-
va, considerando o transplante alo-
génico se existir doador compativel.

Existe algum tratamento para evitar

a fadiga ou melhorar a disposicao

do paciente?
Sim!Hoje em dia dispomos de vdrias
terapias alternativas. Diante delas,
temos resultados bons e que cola-
boram muito com a fadiga. Caso o
paciente esteja liberado para ativi-
dades fisicas, a ioga e o pilates sdo
6timas alternativas. £ importante,
vale lembrar, que é preciso ter todos
os exames sempre em dia.

Consultoria: Eloise C.B.Vieira — coordena-
dora do Comité Cientifico de Enfermagem
da ABRALE; Marilia B. Othero — coordena-
dora do Comité de Terapia Ocupacional da
ABRALE; Dra. Sandra Regina — coordena-
dora do Comité de Hematologia e Hemo-
terapia Pediatrica da ABHH e consultora
médica da ABRALE/ABRASTA; Dra. San-
dra Serson Rohr — responsavel pela en-
fermaria da hematologia do Hospital Sao
Paulo/UNIFESP-EPM; Dr. Thales Dalessan-
dro — especialista em Onco-Hematologia.
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ESPACO DOS LEITORES: ESTA PAGINA E SUA

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

“O amor cura qualquer dor”

Em 2012, tudo estava indo bem. Trabalhava e estudava normalmente. Até que, em um
dia, percebi algo diferente em meu corpo: uma bolinha no meu pescoco. Observei aquilo por
alguns dias e, como ndo sumia, decidi procurar um médico. Fiz alguns exames, mas nada
constou. Comecei a me sentir fraca e com o tempo isso s6 foi piorando. Procurei outros médi-
cos, mas todos diziam que eu ndo tinha nada. Parei minha faculdade e perdi meu emprego.
Embora os profissionais ndo conseguissem detectar o que eu tinha, ndo me sentia nada bem.

Dois anos se passaram - sim, dois anos! - e em outubro de 2014 percebi que outros dois
nodulos apareceram na mesma regido. Fiquei preocupada e mais uma vez procurei um
profissional. Dessa vez, ele pediu para fazer uma bidpsia e, na semana seguinte ao meu
exame, ele me deu a noticia: era linfoma de Hodgkin. Receber o diagnéstico de um can-
cer foi triste, mas nao foi o suficiente para tirar minha esperanca. A minha fé sempre foi
maior que qualquer obstdculo que jd enfrentei na vida. Sabia que teria momentos dificeis
para passar, mas precisava ser forte.

Fui encaminhada ao oncologista e, ap6s fazer alguns exames, recebi o protocolo da quimio-
terapia. Foram quatro sessoes iniciais. Realmente, este é um momento complicado, uma vez
que trata-se de um tratamento bastante forte. Ver meu cabelo caindo foi a parte mais dificil.

Durante esse periodo, orientada por um amigo que venceu a luta contra o linfoma,
procurei um hematologista particular. Dei uma pausa no tratamento, fiz novos exames
e, quando saiu o resultado, ele me disse que eu precisava voltar urgentemente a fazer
quimioterapia. Agora constava um tumor na regido da garganta. Jd o oncologista com o
qual estava me tratando disse que o ideal era fazer radioterapia.

Fiquei completamente perdida, sem saber que decisdo tomar. Procurei a Secretaria da
Satde e pedi um encaminhamento para um hematologista. Pediram para eu aguardar
pois, quando surgisse uma vaga, me retornariam. Completei trés meses de espera — e sem
quimioterapia. Fiquei muito preocupada, e foi quando procurei a ABRALE.

Lembro-me como se fosse hoje do quanto fui bem atendida pela equipe. A Michele, do
Apoio ao Paciente, me tranqulizou e se comprometeu a me ajudar. Como prometido,
pouco tempo depois ela me retornou a ligacdo e disse que tinha conseguido uma vaga
para eu me tratar na Santa Casa de Sao Paulo.

Devido ao tempo que fiquei sem o tratamento, precisei comecar os ciclos de quimio-
terapia tudo de novo. Em julho de 2015, a equipe médica me deu a noticia mais feliz do
mundo: meus exames nio apresentavam mais o linfoma. Hoje, estou curada!

Toda essa experiéncia me fez crescer e amadurecer. Aprendi muito sobre a importancia
da vida neste tempo. Aproveito este espaco para agradecer: a Deus, pela cura; a ABRALE,
por ter me ajudado a receber o tratamento correto; a equipe de Hematologia da Santa
Casa de Sao Paulo, pelo carinho; e, claro, ao meu namorado, familia e amigos, que me
transmitiram muita forca e me deram muito apoio em todos os momentos que precisei.
Hoje sei que o amor é capaz de curar qualquer dor.”

CASSIA SOARES, paciente de linfoma de Hodgkin
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PSICOLOGIA ®

VOCE PRECISA DE CALMA

TECNICAS DE RELAXAMENTO COMBATEM
A ANSIEDADE E AJUDAM A LIDAR COM
O ESTRESSE CAUSADO PELO TRATAMENTO

DO CANCER

omeco esta reflexdo fa-
zendo uma pergunta que
escuto muito: como achar
a calmaria durante a tem-
pestade?

Em momentos dificeis, nos vemos
incapazes de lidar com os problemas a
nossa volta e com as situagoes conflitu-
0sas e estressantes que podem ocorrer
no cotidiano. Mas serd que precisa ser
sempre assim?

O fenémeno da natureza chamado
“olho do furacdao” acontece quando
um furacdo gira o ar com tanta veloci-
dade que acaba criando em seu centro
um vdcuo, um lugar paradoxalmente
calmo e silencioso, cercado por um
turbilhdo de agitacao.

Em alguns momentos, nossa vida
também ¢é assim. Quando algo nos
tira a calma, é importante estar aler-
ta e atento ao que estd acontecendo,
e ndo simplesmente fingir que o
problema ndo existe ou que ndo nos
importamos com ele. E a partir do re-
conhecimento da nossa dificuldade
que podemos fazer algo para mudar,
lidando melhor com aquela limita-
cdo. Ou seja, sabemos que o furacdo
estd ali, podemos senti-lo, mas é pos-
sivel encontrar um espago interior
de calmaria e clareza.

Todos nés estamos sujeitos aos dias
ruins e a problemas que parecem nao
ser possivel resolver. E claro que a vi-
véncia de eventos adversos gera um
impacto, mas o que vale aqui é per-
ceber a ampliacdo da sua forca indi-
vidual e de sua capacidade de recupe-
racdo. O que estd ao nosso alcance é a
forma como pensar, sentir e lidar com
as adversidades.

Cada pessoa pode encontrar uma
prdtica a que melhor se adapte, ou
seja, cada um pode e deve buscar a
sua forma de combater o furacio.
Pode ser por meio de terapia, cami-
nhada em meio a natureza, medita-
cdo, ioga, oracodes, musica. Aprender
a respirar e a usar o relaxamento
corporal e mental também podem
ser 6timas ferramentas para comba-
ter um momento de ansiedade. Sdo
inumeras as possibilidades.

A intencdo aqui ndo é apresentar
uma férmula, mas reconhecer que,
ao praticar atividades voltadas ao au-
toconhecimento e ao autocuidado, al-
cancamos uma gratificante sensacdo
de sentido de vida. Alcancar a calma-
ria na tempestade é viver com todos
os conflitos e dificuldades que temos.
Afinal, ndo hd como evitd-los. Mas é
completamente possivel sermos feli-
zes quando lidamos com eles.

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

m O




® JURIDICO

E HORA DE INOVAR

JUNTO COM O DESENVOLVIMENTO DE NOVOS

REMEDIOS, E PRECISO GARANTIR QUE TODA

A POPULACAO TENHA ACESSO A ELES

POR DEPARTAMENTO DE POLITICAS PUBLICAS DA ABRALE

ecentemente, uma deci-
sdo do Tribunal de Justica
causou polémica: ela libe-
rou a entrega gratuita da
fosfoetanolamina sintéti-
ca, substancia estudada por quimicos
da Universidade de Sao Paulo (USP)
de Sao Carlos, da Universidade Esta-
dual de Sao Paulo (Unesp) de Botuca-
tu e também do Instituto Butantd. O
problema é que, em divulgacdo ofi-
cial, as instituicoes informaram que
a substancia ndo passou por nenhum
estudo clinico, gerando grandes deba-
tes. Afinal, ndo é possivel saber se ela
de fato faz bem aos pacientes e quais
serdo os resultados a longo prazo.

Ainda assim, o alto interesse da po-
pulacdo (jd sdo mais de 1.200 acgoes
judiciais para a obtencdo da substan-
cia quimica) despertou a atencdo de
alguns laboratérios para desenvolver
uma medicacdo com ela. Atualmente,
as capsulas sao produzidas na USP Sao
Carlos e custam 10 centavos de real.

O detentor da férmula, Gilberto
Chierice, jd afirmou que a entregard
para quem que se interessar em reali-
zar a pesquisa clinica; e mais: que vai
se comprometer a vender pelo mes-
mo valor de hoje.
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E é este o ponto: um dos grandes
objetivos da sociedade é garantir que
todo paciente de qualquer doenca
faca uso da melhor tecnologia possi-
vel para o seu tratamento, de forma
acessivel e universal. Em outras pa-
lavras, é preciso diminuir os precos
dos medicamentos. Mas como fazer
isso? Um dos passos é a quebra das
patentes. Hoje, o Brasil vem tracan-
do parametros entre a propriedade
industrial e as politicas ptblicas de
satde, para isso.

Para entender melhor a questdo, a
Lei de Propriedade Industrial (Lei n®
9.279/1996 e MP n° 2006/1999) esta-
belece a concessdo de patentes para
produtos, e os processos farmacéuti-
cos dependerdo da prévia anuéncia
da Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitdria (Anvisa). Entdo, quando fa-
lamos de patentes de medicamentos,
deve-se considerar que a industria,
atualmente grande instrumento do
desenvolvimento de pesquisas, fa-
bricacdo e comercializacao de medi-
camentos, busque a estabilidade de
seus produtos. Mas também precisa-
mos considerar o Estado, jd que com
a quebra de patentes o governo pas-
sa a produzir o medicamento com

reducdo de valores.

Recentemente, uma medida inte-
ressante foi tomada pelo Mercosul,
por um outro lado. Eles fizeram uma
compra conjunta de medicamentos
estrangeiros, por meio de um acor-
do firmado na reunido da Unasus
- Unido das Nacoes Sul-Americanas
-, que ocorreu no Uruguai. O objeti-
vo era baratear o custo dos produtos
com a compra em grande escala.

De volta a fosfoetanolamina, no fi-
nal de outubro, o Ministério da Satde
publicou uma Portaria que estabele-
ce, em um prazo de 60 dias, a forma-
cdo de um grupo de trabalho que ma-
peie as acOes necessdrias para iniciar
0 quanto antes essa pesquisa clinica
com a substancia. Agora, a sociedade
civil e as associacoes de pacientes,
como a ABRALE, devem acompanhar
de perto todas essas acOes, para ga-
rantir que esse processo e, depois, o
acesso de todos os pacientes a medi-
cagdo ocorram o quanto antes.
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No interior do Estado de Sado Paulo, mais precisamente na cidade de Bauruy, existe um
moderno Centro de tratamento para os pacientes de linfoma e mieloma.

Medicamentos de qualidade aliados ao tratamento humanizado fazem parte do lema
do Nair Antunes Instituto do Cancer (NAIC).

A instituicdo tem a preoccupacdo de acompanhar os avancos terapéuticos e por isto ja
possui pacientes em tratamento com medicamentos de ultima geragao gue comprovada-
mente trazem beneficio aos pacientes.

O servico tambeém recebe casos clinicos de toda regido, executando um estudo indivi-
dualizado para cada situacao. Alem, de conter um moderno centro de radioterapia acoplado
ao servico. Trazendo desta forma, confiabilidade e seguranca.

MNair Antunes Instituto do Cancer
Rua: Professora Nair Araujo Antunes, 1-50 Tel.: (14) 3203-0393
Presidente Geisel - Bauru/SP www.naic.com.br
CEP 17033-495
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BRASIL AFORA

Representantes da ABRALE atuam por todo o Pais

I JORNADA
ONCO-HEMATOLOGICA

Durante a II Jornada Onco-Hematoldgica de Juiz de
Fora, foram abordados diferentes temas relacionados as
doencas do sangue. Os 140 participantes, entre pacien-
tes, médicos e profissionais da satide, tiveram acesso a
palestras sobre linfoma, talassemia e cuidados paliativos.

No evento, que possibilitou o fortalecimento de vin-
culo entre os publicos, também foi debatido o funcio-
namento da rede de oncologia na regido, e as formas
para melhorar esse trabalho.

Eduardo Froes e Maryane Ferreira, representantes da
ABRALE e ABRASTA, estiveram presentes e aproveitaram
a oportunidade para parabenizar toda a equipe organi-
zadora, que foi fundamental para o sucesso da Jornada.

Nossos agradecimentos para: Aline Wernech, Giselle
Barreto Teodoro, Mariana Rodrigues, Patricia Sales da
Costa e Rogéria Oliveira dos Santos, do Hospital Onco-
légico; Ana Karina Porto, Fernanda Ciribelli da Silva,
Jane Moyses e Sara Tellado, do Hospital ASCOMCER;
Joyce Moyses, da Fundacao Ricardo Moyses; Natalia
Cristina de Paula, Rebeca Thees, Rejane Mendes e Paula
Silveira Mendes, da Hemominas.

Agradecimento especial também aos palestrantes
Dra. Ana Paula Pinheiro Chagas (Hemominas), Dr.
Abrahao Elias Hallack Neto (Hospital ASCOMCER), Dr.
Marcos Borato (Universidade Federal de Minas Gerais),
Dra. Sara Krasilcic (Hospital Servidor de Sdo Paulo) e
Dra. Tereza Cristina Esteves (Hospital Oncolégico).
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ABRALE EM FLORIPA

A Maria Clara representa a ABRALE em Floriané-
polis. Ela participou de duas reunides importantes
no més de outubro: uma do Conselho de Saude do

Municipio do Campeche e outra do Conselho Gestor
de Satde de Floriano6polis. Nelas, ela falou sobre o tra-
balho realizado pela Associacdo e também conseguiu
a divulgacdo da campanha de PTI no Hospital Univer-

sitdrio, por meio da UBS do Campeche. Ela também
participou do Outubro Rosa, nas vendas oficiais dos
produtos e doacgoes de cabelos, lencos e chapéus.

6° SEMINARIO DA
INTEGRALIDADE NA ATENGCAO
EM ONCO-HEMATOLOGIA

O evento, organizado pelo Grupo Hospitalar Conceicao,
aconteceu em Porto Alegre e abordou temas relacionados
a Onco-Hematologia em suas diferentes dreas — nutricao,
psicologia, fisioterapia, entre outras.

Dentre os temas discutidos, estavam novidades no trata-
mento, tecnologias na prevencdo do cancer, acesso a novos
medicamentos e aplicacoes da biologia molecular para os
canceres do sangue.

No evento, Juliana, representante da ABRALE na regido,
falou sobre a Associacdo e disseminou informacdes sobre
todos os servicos de apoio oferecidos.
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PTI E AUTOESTIMA EM SALVADOR g

Em Salvador, a Samara conseguiu parcerias para a divulgacdo
da campanha de PTI nos centros de tratamento. No més de ou-
tubro, ela participou do projeto “Automaquiagem”, que ajuda
mulheres com cancer a recuperarem a autoestima. A mostra de
fotos da série Retratos da Minha Histdria, feita em parceria com a
fotégrafa Andressa de Sa e a Casa 2 Filmes, e que também tem
como foco mulheres que enfrentam a doenca, aconteceu no Sal-
vador Shopping, Salvador Norte Shopping, Cican e Clinica NOB.
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V SIMPOSIO MINEIRO NOVA PARCERIA
DE HEMATOLOGIA NO RIO DE JANEIRO

O evento aconteceu em ou- Em outubro, a ABRALE firmou uma parceria com o
tubro, em Belo Horizonte, e Centro de Transplante de Medula Ossea (Cemo), do Inca.
contou com palestras sobre Agora, os pacientes terdo acesso a acoes educativas gra-
neoplasias linfoproliferati- : tuitas. O Cemo é um dos maiores centros do Pais para o
vas cronicas. A representante tratamento de doencas do sangue, com indicacdo para o
Maryane Ferreira divulgou o transplante de medula, e atende criancas e adultos pelo
trabalho da ABRALE a todos SUS. Essa é mais uma conquista da Associacdo, que, por
os presentes. Agradecemos meio da representante Raquel Vaz, poderd aumentar seu
ao Dr. Jodao Paulo Guimaraes ! apoio aos pacientes do Rio de Janeiro.
pelo apoio e participacao.
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Muito prazer,

sou Teva.

Também conhecido como
um dos maiores laboratorios
farmacéuticos do mundo.

www.tevabrasil.com.br




REDE SOCIAL
AMARAVIDA

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

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

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

@ Faca o seu cadastro
o

www.amaravida.com.br . Divida com outros
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
temas variados em torno do assunto princi-
pal {cAncer e outras doengas do sangue),
para que o usuario da rede consiga achar
todo tipo de informacgdo que deseja.

amar a@iga - 76.'3.’_!' ale
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