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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, o 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:

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

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

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

materiais com informacdes para que o paciente conhega a doenca
e saiba como trata-la;

programas que visam a qualidade de vida e a obtencéo 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 crianga com cancer e a equipe de cuidadores;

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

atuacéao 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;

NUcleos Regionais com representantes em dez capitais brasileiras

(Belo Horizonte, Curitiba, Floriandpolis, Fortaleza, Goiania, Porto Alegre,
Recife, Rio de Janeiro, Salvador, Sao Paulo) e 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@QABRALE.ORG.BR.

MAIS INFORMACOES EM WWW.ABRALE.ORG.BR.



B EDITORIAL

SIM, NOS PODEMOS!

Querido(a) amigo(a),

Uma coisa é certa: quando a vida te priva de um lado,
certamente te recompensa por outro. Porque se nao for
assim, como poderemos explicar de outra forma a forca
e a energia que temos para superar desafios, que vistos de
outro dngulo, parecem enormes?

A presenca da espiritualidade e a certeza de que Deus
estd no comando nos dio uma forca interna, diminuem
nossa dor e nos confortam pois entendemos que qualquer
que seja o problema enfrentado, sempre poderia ser pior.

A ABRALE foi fundada em 2002 porque acreditamos que
unindo nossos esforcos, experiéncias de vida, valores, co-
nhecimentos e talentos, conseguiremos contribuir para
que todos os pacientes que recebem o diagnéstico de um
cancer de sangue tenham acesso ao tratamento adequado.
Conhecer alguém que jd passou pelo que vocé estd pas-
sando e poder se aconselhar com um profissional muito
experiente no tema certamente nos empodera e renova as
nossas esperancgas.

Com escopo semelhante ao da ABRALE, existem institui-
¢oes com foco em Oncologia, que também se orgulham
de seus programas e servicos. Algumas se dedicam a assis-
téncia, outras a formacao profissional ou a pesquisa, até,
inclusive, com a definicdo e fiscalizacao de politicas publi-
cas para esse segmento. O objetivo comum é possibilitar
que toda pessoa diagnosticada com algum tipo de cancer
consiga restabelecer a satide e alcancar a cura.

Nosso pais é muito grande e temos pouco mais de 300
hospitais que realizam o diagndstico e o tratamento do
cancer. Em 2013, o Ministério da Satde revisou a Politica
Nacional de Prevengdo e Controle do Cdncer, que representa um
avanco e um enorme desafio para ser implementada.

No que tange a prevencao, esforcos sdo dirigidos para am-
pliar a conscientizacdo sobre os maleficios do tabagismo,
alcoolismo, alimentacdo inadequada, obesidade e promo-
ver hdbitos saudaveis como, por exemplo, exercicio fisico. A
identificacdo de sintomas e o diagndstico precoce e correto
sdo a parte mais importante do tratamento. Exames, novas
tecnologias, tratamento de cada tipo de doenca, equipes es-
pecializadas com médicos e profissionais de multiplas dre-
as e infraestrutura hospitalar constam na Politica Nacional,
mas a grande maioria da populacdo ainda ndo tem acesso.

E esse é o desafio que nos une. As acoes e solucoes preci-

4 B REVISTA DA ABRALE

sam ser cocriadas. Cabe a nés a atitude de transcender as
nossas conviccdes e, coletivamente, brindar as conquistas
que sonhamos.

Acreditamos e iniciamos o Movimento Todos Juntos Contra
o Cancer e, com multiplas maos, consolidamos a Declaracdo
para a melhoria da ateng¢do ao cdncer no Brasil com propostas
e ideias iniciais.

Ao praticar diariamente, avangaremos. Quando melhora-
mos, influenciamos outros ao nosso redor. E compartilha-
remos éxitos que facilitardo, ao coletivo, novas conquistas.
Henry Ford registrou que: “reunir-se é um comeco, permane-
cer juntos é um progresso, trabalhar juntos é um sucesso”.

Esse é momento de testemunhar que as dificuldades
econdmicas e politicas sdo oportunidades de colaborar,
inovar e remanejar uma rede de atencdo a saude que pre-
cisa ser sustentdvel e eficaz.

Gratiddo infinita a todos que cooperam e apoiam essa
causa. Que possamos progredir unidos e juntos brindar
muito sucesso e satude!

Sim, é possivel!

Abraco carinhoso,

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE e da ABRASTA
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A ABRALE e a ABRASTA sao 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 talassemia
tenham acesso ao melhor tratamento.
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A Revista da ABRALE é uma publicagdo trimestral da
ABRALE (Associacgéo Brasileira de Linfoma e Leucemia)
e da ABRASTA (Associagao Brasileira de Talassemia)
distribuida gratuitamente a pacientes, familiares, médi-
cos especialistas, profissionais da saude e parceiros.
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ESPERANCA CONTRA A LEUCEMIA

TRATAMENTO INOVADOR SALVA PACIENTES EM CONDICAO TERMINAL

Um estudo norte-americano apresentou bons re-
sultados para pacientes com leucemia em estado
terminal - 90% deles entraram em remissdo com-
pleta. A pesquisa teve inicio a partir da retirada de
globulos brancos (células responsaveis pela defesa de
nosso organismo). Eles foram modificados genetica-
mente para que passassem a atacar as células doen-
tes, quando reimplantadas nos pacientes.

O cientista a frente do novo tratamento, Stanley
Riddell, do Centro Fred Hutchinson de Pesquisas sobte o
Cancer, em Seattle, nos Estados Unidos, disse que to-
dos os outros tratamentos disponiveis haviam fra-
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cassado nos pacientes terminais e que eles tinham
sobrevidas estimadas em dois a cinco meses. “Os
pacientes estavam realmente no fim da linha em
termos de opcdo de tratamento, mas uma simples
dose dessa terapia colocou mais de 90% deles em
remissdo completa. Nao conseguiamos mais de-
tectar as células com leucemia nesses pacientes”,
disse Riddell.

O estudo ainda ndo foi publicado, mas os cientis-
tas acreditam que essa nova terapia pode ser muito
eficiente em pacientes com leucemia que nao apre-
sentam resultados com as terapias convencionais.
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VACINE-SE CONTRA A GRIPE H1N1

PACIENTES COM CANCER PODEM — E DEVEM - SE PROTEGER
CONTRA O VIRUS

A gripe HIN1, causada pelo virus Influenza, tem sido
um dos temas mais debatidos nos ultimos meses. Os sin-
tomas sdo bem parecidos com aqueles conhecidos por
todos: febre, dores no corpo, dor de cabeca, tosse, dor de
garganta e coriza.

Algumas pessoas, como idosos, criancas, gestantes e
pacientes em tratamento do cancer, podem desenvolver
complicagoes. Por isso, a vacinagdo é a melhor medida
de prevencao.

Mas ai vem a duvida: pacientes com cancer podem ou ndo
tomar a vacina? Sim, podem. Porém, para obter uma respos-
ta melhor, ela nao deve ser aplicada no mesmo dia da qui-
mioterapia. Importante lembrar que a vacina contra a gripe
H1N1 é feita por meio de um virus morto, o que ndo causa
nenhum tipo de rea¢do em pacientes imunossuprimidos.

E vocé, ja tomou a sua vacina? Pacientes com doencas
cronicas, como o cancer, podem ser vacinados gratuita-
mente em hospitais e postos de saude de todo o Pais.

RADIOTERAPIA MAIS SEGURA

PESQUISA DEVE TORNAR TRATAMENTO CONTRA O CANCER
MAIS PRECISO E EFICAZ

Pesquisadores da USP de Ribeirdao Preto (SP)

desenvolveram um material, composto por alguns
elementos quimicos, que € capaz de acumular a
radiagdo emitida pelos aparelhos de radioterapia e
identificar com precisao a sua intensidade.

A nova tecnologia permite que seja feito um “fil-
me”, responsavel por mostrar exatamente qual é a
dose aplicada em cada ponto atingido pela radiagao.

A descoberta deve promover mais segurancga duran-
te o tratamento, ja que atualmente, em alguns casos,
0 paciente ainda pode ter 6rgaos e tecidos sauda-
veis afetados pelas ondas eletromagnéticas durante
as sessoes de radioterapia, causando queimaduras
e destruicdo de células sadias. O estudo, que co-
megou ha trés anos, ja foi publicado em uma revista
cientifica inglesa.
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ALIMENTOS DO BEM

ABRALE REUNE PACIENTES PARA AULAS PRATICAS DE NUTRICAO

No final de marco, a ABRALE, com o apoio da Escola Wil-
ma Kovesi de Cozinha, reuniu 15 pacientes na 1¢ Oficina de Nu-
tricdo. Por meio de aulas prdticas, eles aprenderam quais
sdo os principais alimentos utilizados para amenizar os
efeitos colaterais durante o tratamento quimioterdpico,
além de poder degustar pratos sauddveis feitos na hora.

De acordo com a nutricionista Célia Mara, membro do
Comité de Nutricao da ABRALE, uma boa alimentacao,
com alimentos naturais, livres de agrotéxicos e corantes
artificiais, é fundamental para que o paciente em trata-
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mento se sinta melhor e ndo apresente tantos efeitos co-
laterais. “Os problemas digestivos sdo muito comuns as
pessoas que fazem quimioterapia ou radioterapia. Elas
perdem a fome e, por comerem pouco, também perdem
peso. E isso ndo pode acontecer. Fracionar a alimentacdo
pode ser uma boa saida para isso.” A nutricionista lembra
ainda que alimentos como verduras bem verdes e frutas
ricas em vitamina C sdo muito importantes para um me-
lhor funcionamento do intestino e também para o fortale-
cimento do sistema imunolégico.



MANIFESTO DO PCR

MAIS DE 10 MIL ASSINATURAS PEDEM EXAME
QUE MONITORA A LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA

O PCR (Reacdo em Cadeia da Polimerase) é bastante
conhecido por quem convive com a leucemia mieloide
cronica (LMC). Ele é uma ferramenta importante
para o diagnoéstico da doenca e para monitorar o
tratamento.

Por ser uma doenca cronica, é muito importante para
a qualidade de vida do paciente acompanhar de perto a
LMC. Mas muitos hospitais tém deixado de realizar esse
exame por ndo terem repasse financeiro do Estado.

Para que os pacientes ndo fossem prejudicados por
esse problema, a ABRALE criou o Manifesto do PCR.
Mais de 10 mil pessoas apoiaram a acdo e todas as
assinaturas foram entregues ao Ministério da Saudde.

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

A Innowvia Training & Consulting e especialista em
Educagao Corporativa e Consultoria Empresarial.
MNossa expertise e transformar estrategias em
efeitos realmente mensuravels,

Conheca nossos senvicos e invisia ne que ha de
mais valioso na sua empresa, sed capital humano

* Cursos Abertos + Cursos online (EAD)
* Cursos In Company = Consultoria empresarial

- Palestras e Seminarios  +Locacaode Salase
Laboratarios

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

Entre em contato conosco: contato@innovia.com.br
(55) 11 5539-5264 | 3297-2787 | 3=207-2788

Rua Vergueiro, 2087 - 7° andar - 530 Paulo/ 5P
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“NOS ENCONTRAMOS FORGCA NO AMOR
DE QUEM ESTA A NOSSA VOLTA!”

FOTO ARQUIVO PESSOAL

Mislaine Aparecida Casaro,
31 anos, Bragancga Paulista/SP

“Descobri a PTI em julho de 2015, quando comecei a
apresentar alguns sinais diferentes, como manchas roxas
pelo corpo.

Esse foi um momento de desespero e de aflicio em mi-
nha vida. Eu nunca havia nem sequer ouvido falar da do-
enca. Fiquei devastada, pensando que poderia morrer e,
cada vez que pesquisava sobre o assunto, via mais coisas
que ndo me agradavam.

Meu tratamento comecou com corticoides em doses
muito altas, o que me causava efeitos colaterais nada agra-
ddveis. Porém, as minhas plaquetas normalizaram e o meu
médico decidiu que eu jd poderia parar o tratamento. Mas
15 dias depois, apresentei novamente baixa de plaquetas e
precisei voltar para os corticoides. O medicamento trazia
muito desconforto, além de ficar inchada, também sentia
calores muito fortes. Isso tudo me deixava angustiada.

Ap6s alguns dias, o médico indicou diminuir a medi-

[[g ENTENDA A PTI

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

Para obter mais informacoes 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!

cacdo paulatinamente, até chegarmos em uma dose tera-
péutica bem pequena. Hoje, faz dois meses que estou sem
medicagoes e as minhas plaquetas estdo estdveis. SO dimi-
nuem se eu ficar gripada ou pegar uma virose, mas depois
voltam a normalizar sem precisar do auxilio de remédios.

Eu decidi que essa doenca ndo iria me deixar mais pre-
ocupada e que poderia viver muito bem com ela. Mudei a
alimentacdo para melhorar a minha satde e dei continui-
dade as atividades fisicas que amo fazer - jiu-jitsu, zumba
e caminhada. Tenho uma vida normal e, com a ajuda de
Deus, realmente estou muito bem. A PTI estd controlada.

Torco de coracdo para que quem estd passando por isso
consiga seguir em frente. E um recado: pessoas com PTI
precisam de compreensdo e do amor de todos que estdo a
sua volta! Desses sentimentos é que tiramos forca.”
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Vem ai uma nova era.
Libbs Biotec. Aproximando realidades.

Investimento
Mais de R$ 500 milh&es em pesquisas clinicas
e no desenvolvimento da nova planta biotecnolégica.

o LIbbs

ﬁﬂfﬂﬂmaﬂdﬂ mﬂhﬂﬂdﬁs : Porque se trata da vida
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Fala que e
e escuto

NA RELACAO COM O MEDICO, EM QUALQUER ETAPA
DO TRATAMENTO, UM DOS PONTOS MAIS IMPORTANTES
PARA O PACIENTE E SER OUVIDO

océ, paciente, pergunta para o seu médico
tudo o que tem vontade de saber? Mais que
isso, quando estd se sentindo mal, seja fisica
ou emocionalmente, desabafa com ele? Se sim,
responda: ele ouve vocé? Presta atencao ao que
vocé diz, recebe bem todas as suas perguntas e faz de tudo
para que seus questionamentos sejam sanados? Saiba que
se fazer ouvir é um direito de todo paciente, assim como é
dever de todo médico escutar o que o paciente tem a dizer

Se o paciente se sentir lesionado, ele poderd represen-
tar o médico perante o Conselho de Medicina e aciond-lo
judicialmente, podendo requerer uma indenizacdo por
danos morais. Dependendo da gravidade do caso, o médi-
co ainda poderd responder a uma acdo criminal.

Mais do que direito e dever, esse processo é importante
para construir uma boa relacdo médico-paciente e, con-
sequentemente, contribuir para que o tratamento seja
bem-sucedido. “Todo paciente se encontra em um estado
de desemparo, muitas vezes sozinho, e o médico é uma
espécie de ancora, de salvacdo”, afirma a psicéloga Elisa
Campos. Que continua: “S6 o ‘falar’ ja ajuda o préprio
paciente, diminuindo a angustia. E, quando ele é aten-
ciosamente escutado, influencia positivamente na forma
como a doenca se desenvolve e na forma de enfrentamen-
to que o paciente terd com ela.”



PACIENTE

EM CADA ETAPA HA UMA
DUVIDA A SER ESCLARECIDA

E isso vale para todas as etapas do tratamento, desde
o diagnéstico até as consultas de retorno apds o encerra-
mento, apenas para acompanhamento. “Em geral, o pa-
ciente sempre faz perguntas, mas sdo diferentes. A fase de
maior angustia é a do diagnéstico. Muitos querem saber
exatamente o que tém, querem tirar dividas, querem de-
talhes”, explica a Dra. Elisa. Ja durante os tratamentos, as
conversas giram mais em torno do “até quando” vao durar
os procedimentos e, apds o encerramento, as davidas se
voltam mais para saber como retomar a vida de antes.

Vale dizer que, mesmo quando o paciente é mais timi-
do e quieto, esse processo pode ser importante e deve ser
conduzido pelo médico. “Fazer perguntas é uma boa for-
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ma de incentivar o paciente a falar, sempre com muito
tato. E as questdes devem estar subordinadas ao que o
paciente pode estar querendo dizer naquele momento do
tratamento ou ao que o médico precisa saber dele”.

NAO OUVIR E NAO TRATAR

“Muitas vezes o médico ndo acha necessdrio informar o
paciente, ou ndo sabe da importéancia disso, ou nem mesmo
recebeu esse ensinamento ao longo de sua formacgao. Mas,
por ser parte importante do tratamento, o didlogo deve
ser aberto, ainda que essa demanda venha do paciente”,
diz a Dra. Elisa.

Em outras palavras, se vocé ndo tem se sentido ouvido,
converse com o seu médico, diga que sabe que isso vai
ajudd-lo no tratamento e, principalmente, ndo tenha

FOTO LATINSTOCK



UM TEM O DIREITO DE SE FAZER OUVIR, O OUTRO TEM
O DEVER DE ESCUTAR. O DIALOGO CONSTROI UMA BOA
RELACAO MEDICO-PACIENTE O QUE CONTRIBUI PARA
UM TRATAMENTO BEM-SUCEDIDO

vergonha de perguntar! “O paciente sentindo-se bem,
acolhido e confiante, reage de maneira positiva. E isso é o
que ambos, paciente e médico querem”.

Aos profissionais, a Dra. Elisa aconselha que a melhor
forma de se preparar para fazer essa escuta atenciosa e
afetiva é estando sempre informados sobre a importancia
dessa relacdo médico-paciente e se colocando a disposicao

sempre. Aos pacientes, especialmente os que ndo se sen-
tem tdo a vontade para falar, a dica é: “Se vocé sentir mais
liberdade para se dirigir a algum profissional de satide que
ndo seja o médico, procure por alguém da equipe - en-
fermeiros, nutricionistas, fisioterapeutas etc. Certamente
eles poderdo ajudar, e isso serd mais eficaz do que guardar
as perguntas e angustias apenas com vocé”. W
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DIAGNOSTICO PRECOCE

O cancer
N80 espera

EM ENTREVISTA A ABRALE, O DR. DANIEL TABAK
EXPLICA POR QUE E TAO IMPORTANTE IDENTIFICAR
A DOENCA O MAIS RAPIDO POSSIVEL

POR TATIANE MOTA

uanto antes o cancer for descoberto,

melhor. Essa é a mdxima bdsica em

qualquer situacdao quando falamos da

doenca. Seja em campanhas, reporta-

gens, estudos ou até mesmo em con-
versas com médicos e pacientes, a importancia do
diagnéstico precoce do cancer é sempre um fato.
Mas por que descobrir a doenca bem no comecinho
é tdo imprescindivel assim?

Por que a progressao do cancer é inevitdvel sem a

Dr. Daniel Tabak, abordagem terapéutica adequada. E isso o que diz
onco-hematologista o Dr. Daniel Tabak, onco-hematologista do Centro
de Tratamento Oncoldgico (Centron), entre tantos
outros médicos. Ele é o nosso entrevistado desta
edicdo, para falar mais sobre o tema.

“O diagnéstico precoce é fundamental para que
possamos almejar a cura das diversas patologias
que enfrentamos. A medida que a doenca avanca
e o tumor aumenta, surge a possibilidade de novas
complicagoes, algumas intransponiveis. Nos linfo-
mas, por exemplo, o crescimento de lesdes na re-
gido do mediastino (entre os pulmoes) pode causar
problemas nas vias aéreas, determinando um risco
de insuficiéncia respiratéria. Nas leucemias, o re-
tardo na identificacdo do quadro pode determinar
um maior risco de hemorragias cerebrais pela re-
ducao do numero de plaquetas.”

FOTO ABRALE
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DIAGNOSTICO PRECOCE

Qual é o tempo ideal para o diagndstico?

Nao existe um tempo ideal. Mas a resposta correta para
essa pergunta é: o quanto antes! Muitas doencas, como o
cancer, sdo descobertas por acaso, em um exame de rotina.
Afinal, nem sempre o paciente ird apresentar sintomas.

Ha exemplos, doutor?

Um bom exemplo é a leucemia mieldide cronica (LMC).
Apesar das manifestacoes hematolégicas surgirem anos
apos a ocorréncia da mutacdo original, a doenca tornou-se
facilmente controldvel com o Imatinib. J4 no mieloma
multiplo, a peregrinacdo de pacientes até o diagndstico
definitivo ainda é histéria frequente. O controle da doenca
nem sempre pode ser atingido da forma adequada e a de-
mora pode resultar em um comprometimento irreversivel
da qualidade de vida. O cancer ndo espera — a progressao é
inevitdvel sem a abordagem terapéutica adequada.

Quais sdo os exames mais importantes para
diagnosticar os canceres do sangue?

A formacdo mais adequada de pediatras e clinicos gerais
representa uma 6tima estratégia para o controle adequa-
do dos diversos tipos de cancer.

O mielograma é o exame mais relevante?

O exame mais importante serd sempre a avaliacdo mé-
dica. A maioria das leucemias, por exemplo, pode ser
diagnosticada pela avaliacdo de uma lamina do sangue. O
mielograma é importante para a melhor caracterizagdo do
processo com a definicdo de alteragdes cromossdmicas es-
pecificas que podem influenciar na selecio do tratamento.
Mas quando a suspeita é de um linfoma, a puncao aspira-
da deve ser evitada - necessitamos da estrutura do linfono-
do aumentado.

Os principais exames para descobrir o cancer do sangue

o conhecido exame
de sangue tem por funcdo medir a quantidade de
glébulos brancos, glébulos vermelhos e plaquetas.

quando uma amostra de sangue
da medula 6ssea é retirada por meio de uma agulha.
Esse exame confirma o cancer, mas ndo o subtipo da
doenca.

pode ser feita na medula 6ssea, quando
um pedacinho do osso da regido da bacia é extraido,
ou também no préprio tumor, quando uma pequena
quantidade de tecido é removida.
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por meio de
uma amostra do sangue da medula éssea, avaliam
as alteracdes nos cromossomos e ajudam a definir o
subtipo da doenca. Dentre eles estdo o PCR (Reacdo
em Cadeia da Polimerase), FISH (Hibridizacao Fluo-
rescente in situ) e cariétipo.

radiografia de térax, to-
mografia computadorizada, ressondncia magnética
e ultrassom sdo alguns deles, e podem ajudar bas-
tante na deteccdo do cancer. O PET-CT é muito im-
portante para a manutencdo. Ele mostra se ainda hd
caracteristicas do linfoma no organismo.
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Ha algo mais a ser evitado?

Outro equivoco é a necessidade absoluta do PET-CT para
a descoberta da doenca. Nao hd dudvidas que os avancos
tecnoldgicos sdo importantes para a conducdo mais ade-
quada dos nossos pacientes, mas ndo podemos esquecer
dos elementos mais simples.

Por que existem erros de diagndstico? A tecno-
logia existente hoje, de fato, ajuda a descobrir
0 cancer, seu tipo e subtipo? Ou o olhar huma-
no ainda é fundamental para a obtencao desse
resultado?

Apesar de todos os cuidados na conduta diagnéstica,
erros podem ocorrer. Sem duvida a sofisticacdo dos méto-
dos contribui significativamente para minimizar os erros.
As leucemias agudas sdo um bom exemplo. Embora facil-
mente diagnosticadas no sangue, os exames moleculares
(feitos a partir de amostras do sangue da medula 6ssea)
sdo criticos para a definicao dos subtipos e selecao dos tra-
tamentos mais adequados. Os diagndsticos se tornam cada
dia mais complexos e precisamos nos manter atualizados.

Como o senhor vé o diagndstico precoce no Brasil?

No Brasil, as limitagoes ao diagnéstico precoce sdo enor-
mes. Mas certamente elas ndo serdo resolvidas por decreto,
como foi definido alguns anos atrds.

Os centros de tratamento oferecem os exames
necessarios?

O diagnéstico precoce s6 tem importdncia se o trata-
mento adequado também for instituido precocemente.
Apesar de todas as campanhas que a ABRALE e outras or-
ganizagoes promovem, acompanhamos no noticidrio filas
intermindveis de pacientes que aguardam a marcacao de
uma consulta que indicard a necessidade de uma biépsia
diagnéstica. Apo6s a realizacdo da bidpsia, meses se seguem
até que o diagndstico adequado seja estabelecido. Quando
uma cirurgia é necessdria, a espera é muitas vezes inter-
mindvel. O tempo para realizacdo de um transplante de
medula 6ssea pode representar a diferenca entre a cura
e um procedimento até mesmo desnecessirio, quando a
probabilidade de insucesso passa a ser gigantesca.

Essa situagcao é alarmante?

Sim, e, infelizmente, creio que se agravard nos préximos
anos porque a formacao de novos profissionais estd sofren-
do com a escassez de investimentos e escolas médicas des-
qualificadas foram criadas para atender a uma demanda
mercantilista. As politicas de saide ndo podem ser com-
prometidas pela politica na Satde. =

EXAMES, NOS TEMOS DIREITO A ELES
INFELIZMENTE NAO HA LEIS QUE GARANTAM ISSO A POPULACAO

Diz a Constituicéo: “a saude é um direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais
e econémicas que visem a reducgéo do risco de doenca
e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario
as acoes e servicos para sua promogao, protecdo e
recuperacdo”.

Portanto, ter um céncer diagnosticado precoce-
mente é um direito de todo brasileiro, certo? Sim. Mas
faltam leis que garantam isso a populagéo.

Uma auditoria realizada pelo Tribunal de Contas da
Unido (TCU), em 2010, identificou que o diagndstico
tardio foi uma das principais barreiras enfrentadas pe-
los pacientes com cancer no acesso ao tratamento,
seja pela falta de centros especializados, pelas longas
esperas para consultas com médicos especialistas ou
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pela demora na realizacdo de exames.

Em uma tentativa de diminuir esse tempo, tramitava
na Camara dos Deputados um projeto de lei que visava
garantir exames diagnésticos em um prazo maximo de
30 dias para as doengas oncolégicas. Mas ele foi ar-
quivado no ano passado, em funcdo da nao reeleicao
do seu autor, o deputado Beto Albuquerque (PSB/RS).

Por meio da Declaracdo para Melhoria da Atengdo ao Cdncer
no Brasil, documento realizado com base nas discussoes
levantadas pelo Movimento Todos Juntos Contra o Cancer, a
ABRALE esta monitorando essa questao, para que as
melhorias necessarias sejam colocadas em pratica.

Se voceé estiver enfrentando problemas com a real-
izacdo de exames, entre em contato conosco pelo tele-
fone: 0800 773 9973 ou pelo email: abrale@abrale.org.br.







A EXPERIENCIA

DA FOSFO

MOtVOS para esperar
A eVOIUCAO dos estudos
gue avallam a acao
da fostoetanolamina

midia fez um barulho danado, alguns pacientes
inicialmente bem sucedidos se pronunciaram
favoravelmente, o governo avaliou o baixo custo
da substancia e, apesar de a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitdria (Anvisa) ver com preocupa-
¢do a liberacdo sem eficdcia e seguranca, a entdo presidente
Dilma Rousseff sancionou a lei que autoriza o uso da fosfoe-
tanolamina sintética, conhecida como a “pilula do cancer”.
Entdo, o Superior Tribunal Federal teve de entrar em agdo e
segurar a liberacdo para que, de forma responsdvel, esperemos
a evolucao dos estudos que, enfim, comecgaram a ser feitos.
Aproveitando a decisdo, a ABRALE, em parceria com as orga-
nizagdes membros do Todos Juntos Contra o Cancer, elencou dez
reflexdes que deveriamos fazer antes usar essa substancia.
Afinal, o caso é um exercicio e tanto para o amadurecimen-
to e para a evolucdo dos tratamentos de cancer no Brasil.

MENTE g
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CONSIDERANDO QUE A
FOSFOETANOLAMINA ESTIVESSE
LIBERADA, EU DEVERIA TOMAR

A SUBSTANCIA?

Atualmente existem diversas opgoes para o trata-
mento do cancer, a maior parte delas com respos-
tas animadoras, que possibilitam até a cura da
doenca quando o diagnéstico é precoce. Mas,
para chegar nesse estdgio, elas passam por diver-
sos estudos clinicos, também chamados de Pes-
quisas Clinicas. O objetivo é garantir ao paciente
a eficdcia e a seguranca necessdrias. Para isso,
cada nova substancia precisa passar por fases de
aprovacdo, até que seja liberada para o uso. E se
s6 agora a ‘fosfo’ passou a ser estudada, ndo, ndo
seria o momento para utilizd-la.

AFINAL, O QUE E ANVISA?

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria (Anvisa)
foi criada com o objetivo de analisar e regulamen-
tar os medicamentos no Brasil e, assim, evitar que
o paciente corra riscos ao utilizd-los. Com a fosfoe-
tanolamina ndo poderia ser diferente.

/

A FOSFO CURA?

O cancer ndo é uma doenca Unica. Em entrevis-
tas, o professor Gilberto Chierice, responsdvel
pelo desenvolvimento dessa substancia, comu-
nicou que havia descoberto a cura para todos os
tipos de cancer. Logo, vocé poderia ser curado.
Mas, na verdade, devemos considerar que cada
tipo da doenca tem sua particularidade, o que
exige um tratamento especifico e diferenciado.
Sem estudos clinicos, ndo podemos dizer que a
fosfoetanolamina tem a capacidade de curar to-
dos os tipos de cancer.

COMO POSSO INGERIR A FOSFO?

Até o momento, o que se sabe é que é uma substan-
cia oral, em formato de comprimido, mas como
ainda estd em processo de estudo, ndo se sabe ao
certo qual a maneira correta de tomd-la. Quantos
miligramas devem ser ingeridos? Quantos com-
primidos cada pessoa deve e pode tomar? Teremos
as respostas para essas perguntas apenas quando o
estudo clinico for finalizado.

QUERO PARAR O MEU TRATAMENTO,
POR CAUSA DA FOSFO. POSSO?
De acordo com os médicos, parar o trata-
mento convencional, como quimioterapia,
radioterapia ou outros medicamentos, estd
totalmente fora de questdo. Como jd vimos,
ainda nao se sabe quais os reais beneficios
e maleficios que a fosfoetanolamina pode
trazer ao paciente. Por isso, ndo faz sentido
parar um tratamento jd cientificamente com-
provado. Definitivamente ndo se pode trocar
o certo pelo duvidoso. Estamos falando da
sua vidal!
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A EXPERIENCIA

MEN TE B s

SEM ESTUDOS CLINICOS, NAO PODEMOS DIZER QUE A FOSFO
TEM A CAPACIDADE DE CURAR TODOS OS TIPOS DE CANCER

O QUE EU FARIA SE A FOSFO
FOSSE A MINHA ULTIMA OPQ/:\O?
Por razodes diversas, alguns tratamentos con-
vencionais ndo apresentam os resultados es-
perados. Mas hoje, hd uma série de cuidados
paliativos que controlam os sintomas de uma
doenca em estdgio avancado e proporcionam
mais qualidade de vida ao paciente e aos seus
familiares. Exija esse cuidado!

A VIDA E MINHA, SOU EU

QUE MANDO NELA!

VOU TOMAR E PRONTO, CERTO?

E verdade que os cuidados com o corpo devem
ser individuais e cada pessoa (desde que maior de
idade e responsdvel por seus atos) tem o direito
de fazer o que bem entender com a sua vida. Mas,
como uma instituicdo de pacientes, é nosso dever
e compromisso alertar a importidncia de ingerir
medicamentos jd comprovados cientificamente ga-
rantindo sua eficdcia e seguranca. ¥ para o seu bem!

HA ALTERNATIVA PARA

A FOSFOETANOLAMINA?

Claro, uma vez que estamos falando de uma substan-
cia que ainda ndo foi devidamente estudada. Con-
verse com o seu médico e esgote as possibilidades de
utilizacdo de terapias disponiveis para o seu caso.
Paralelo a isso, as alternativas naturais, como a ho-
meopatia, e até espirituais, baseadas na fé de cada
um, também podem ser excelentes op¢des para com-
plementar o tratamento convencional. Muitos se
sentem bem mais fortes!
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COMO EU DEVO ABORDAR

ESSE E OUTROS ASSUNTOS

COM O MEU MEDICO?

Da maneira mais clara e franca possivel.
Sempre converse com o seu médico, tire duvi-
das, peca mais informacoes. Se os efeitos co-
laterais te incomodam muito, ou se ndo estd
satisfeito com o tratamento realizado, ndo
hesite em falar.

POSSO CONTAR COM

AS ASSOCIAGCOES?

Sim! Acreditamos em novos medicamentos e
diariamente lutamos pelo seu direito de aces-
so ao melhor tratamento disponivel. Para
nés, sua vida é o que mais importa! E se pre-
cisar de algum tipo de ajuda, estamos aqui.
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’k Tsuru. Simbolo de satde, boa sorte, longevidade e fortuna.
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EM CASO DE DUVIDAS, LIGUE GRATUITAMENTE Takeda Pharma Ltda.

s AC: 0800_771 0345 Rua do Estilo Barroco, 721 - CEP 04709-011 - S&o Paulo - SP

A Mais informagdes poderéo ser obtidas diretamente com o nosso
www.takedabrasil.com Departamento de Assuntos Cientificos ou por meio de nossos representantes.
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Guarana
contra a fadiga

COM ACOES ESTIMULANTES E ENERGETICAS,
A FRUTA E EXCELENTE PARA COMBATER O CANSACO
CAUSADO PELA QUIMIOTERAPIA

30, ndo estamos falando do refrigerante. Ali-

ds, pelo contrdrio. Enquanto a bebida festiva

ndo é nada indicada para quem estd em trata-

mento contra um cancer, devido aos agentes

gaseificantes, aromatizantes e conservantes,
a fruta, que é sua origem, s6 traz beneficios. Rico em cafe-
ina, vitaminas do complexo B, flavonoides que tém acdo
antioxidante e compostos bioativos semelhantes a cafei-
na, o guarand pode ser um grande aliado para combater
0 cansaco, a fadiga e a indisposicao causados pelos efeitos
da quimioterapia.

“Durante esse tratamento, a grande queixa dos pacien-
tes é a fadiga, aquele mal-estar, que ndo da vontade de
fazer nada. O guarand é uma fruta que melhora a per-
cepcdo energética e, quando ingerido em pequenas doses,
mas de modo regular, traz sensacao de bem-estar, ajuda
com o estimulo muscular, melhora a capacidade de racio-
cinio e aumenta o entusiasmo”, explica a nutricionista
Maria Martha Lima.
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UMA COLHER DE PO DE GUARANA TODA MANHA EM SUCOS,
VITAMINAS E ATE NO IOGURTE AJUDA A ATIVAR AS PARTES
DO ORGANISMO QUE FICAM MENOS ACORDADAS
DEPOIS DA QUIMIO

> Apesar de a fruta ndo ser vendida em sua forma natural, o

extrato de guarand é encontrado em xarope ou em capsulas
de pé, e uma colher de chd por dia é o suficiente para ati-
var as partes do organismo que ficam ‘menos acordadas’
nos dias seguintes as sessoes de quimio. “O pé de guara-
nd pode ser diluido em 4gua, sucos, iogurtes ou associado
a outros alimentos e consumido preferencialmente pela
manha, jd que a sua estrutura quimica é semelhante a da
cafeina, e pode prejudicar o sono caso a ingestdo seja no-
turna”, afirma Maria Martha.

De acordo com a nutricionista, ndo hd uma determina-
da etapa do tratamento em que ele tenha mais acdo, assim

VITAMINA DE GUARANA
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como ndo hd contraindicacdes. “Mas os pacientes com sen-
sibilidade gdstrica precisam ter cuidado, devido a cafeina,
que é forte para o estdbmago. Por isso, o aval do médico ou
do nutricionista que acompanha cada caso é sempre im-
portante”, lembra Maria Martha. E, como se ndo bastassem
os seus beneficios, o guarand ainda tem uma caracteristica
que nos enche de orgulho: é uma fruta genuinamente bra-
sileira, com origem amazodnica e que, por sua acdo energi-
zante, jd conquistou o mundo.

E tem mais: como a energia que o guarand propicia faz
bem para todos, incluir a fruta no carddpio de casa é 6timo
para integrar o paciente com cancer com a familia toda,
sem parecer que ele tem uma dieta especial. =

FOTO THINKSTOCK
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PESQUISA

Ralo X do mieloma multiplo

PESQUISA COM PACIENTES REVELA DADOS EXCLUSIVOS
SOBRE O DIAGNOSTICO E O TRATAMENTO DESSE TIPO
DE CANCER DO SANGUE

POR NINA MELO
ara entender todo o processo entre sintomas, diagnéstico e inicio
do tratamento, a ABRALE conversou com 200 pacientes de mieloma
multiplo em todo o Brasil - 58% mulheres e 42% homens.

Aqui, vocé vé as principais informacdes relatadas por quem convive
diariamente com a doenca.

Tipo de cancer no sangue que tem origem nos plasmdcitos e atinge a medula dssea.

Pessoas a partir dos 60 anos de idade, entre homens e mulheres. Hoje, porém, temos cada
vez mais casos em pacientes na faixa de 40 e 50 anos - e, até mesmo, na faixa dos 30 anos.
* 92% dos pacientes ndo tém conhecimento da doenca antes de serem diagnosticados.
* 22% dos pacientes procuram informacao na internet, em revistas, em Associac¢oes de
pacientes e em outros meios de comunicacdo para entender sobre a sua doenca.

* 3% dos pacientes apenas fazem perguntas sobre a sua doenca ao médico.

Dores 6sseas, fraturas espontaneas, infeccdes constantes,
febre, anemia, cansaco excessivo e insuficiéncia renal sdo alguns
dos principais sintomas relacionados ao mieloma multiplo.

.. 93% dos pacientes tém

sintomas antes de descobrir 93 OA)

. N . a doenca.
2 em cada 10 pacientes tém anemia. ¢

YoV e Ye

4 em cada 10 pacientes tém como principais

2 em cada 10 pacientes tém dores nos 0ssos.
sintomas dores na lombar e/ou nas costas.
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Como os sintomas nao sao especificos, o paciente
percorre uma longa jornada até a confirmacao
do seu diagnéstico.

81% dos pacientes
levam menos de um
més para procurar
um médico apos o
aparecimento dos
primeiros sintomas.

0

2 em cada 10 pacientes levam mais de um ano para
serem encaminhados ao hematologista apds a consulta
com o primeiro médico procurado.

O mieloma multiplo ndo tem cura, mas o tratamento é
eficaz e permite boa qualidade de vida ao paciente. O diag-
ndstico precoce é de extrema importancia.

50% dos pacientes se tratam atualmente com algum me-
dicamento e 73% dos pacientes obtém a medicacao através
do SUS.

24% dos pacientes enfrentam dificuldades para conse-
guir o medicamento prescrito, principalmente por causa
da burocracia.

A quimioterapia ainda é o tratamento mais utilizado e
extremamente eficaz no controle da doenca, associada ou
nao a radioterapia.

A imunoterapia com medicamentos como a Talidomida
(aprovada para comercializacdo no Brasil e distribuida
pelo SUS) e a Lenalidomida, ajudam o préprio sistema
imunolégico a combater as células com cancer.

O transplante de medula éssea é importante no controle
da doenca, especialmente quando o mieloma se desenvolve
rapidamente. Nesse caso, o transplante autélogo (feito com
as proprias células do paciente) é a opcdo mais recomen-
dada. Em casos raros, o transplante alogénico (quando € ne-
cessdrio um doador) pode ser considerado.

YOVYVVYIVVe

Quando chegam ao hematologista, 8 em cada 10

pacientes jd estdo com o cancer em estado avangado.

YoVe

4 em cada 10 pacientes procuram
P p
primeiro um ortopedista.

YOoVYVVe

6 em cada 10 pacientes levam menos de um més
entre o momento do diagnéstico até o inicio
do tratamento.

YOVVYVYVYY

7 em cada 10 pacientes mudam seus habitos
didrios apds o tratamento da doenca.

YOV Ve

6 em cada 10 pacientes precisam
parar de trabalhar por causa da doenca.

YoVVV

5 em cada 10 pacientes deixam
de fazer atividades fisicas.
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B 100% DE ESFORGCO

—ROIS DA
SUPERACAO

PACIENTES GUERREIROS SAO UMA INSPIRACAO
PARA O QUE SEMPRE DEFENDEMOS:

100% DE ESFORCO
ONDE HOUVER
1% DE CHANCE

egra nimero 1 para paciente com doencas
graves: nunca desistir da luta para vencer
o mal. Essa é a licao de pacientes e ex-pa-
cientes, jovens ou idosos, que foram atin-
gidos pela dureza de um diagnéstico de
de alguma doenca do sangue, seja ela cancer ou nao,
e que estdo em contato constante com os profissionais
e os colaboradores da ABRALE. Eles sao grandes exem-
plos de forca, de superacdo, de fé e de vida.

Nas préximas paginas, vocé verd as historias de algu-
mas dessas pessoas com caminhos e desfechos varia-
dos, sempre diante de um tinico objetivo: a cura.

Elas sdo a inspiracdo para que o trabalho da ABRALE
alcance ainda mais pacientes que precisam de um tra-
tamento digno e eficaz. O lema que diz 100% de esforco,
onde houver apenas 1% de chance é real. E os guerreiros,
que o abracam com todas as for¢as que ainda tém, sdo
provas bem vivas disso.
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“AS PESSOAS QUE ESTAO COMIGO
SAO AS MELHORES DO MUNDO”

Raquel Otsuka Teréncio, 24 anos, estudante, paciente de linfoma de Hodgkin

“No final de 2013, comecaram a aparecer umas in-
guas no meu pescoco. Elas eram muito doloridas. Eu ia
ao hospital e os médicos me falavam que era o meu siso
que estava nascendo e inflamando a gengiva. Entdo me
receitavam anti-inflamatério e uns analgésicos, se fossem
necessarios. Tomei tanto anti-inflamatério, durante dois
anos que, em 2015, tive sindrome de Stevens Johnson e
hoje ndo posso nem chegar perto de um anti-inflamatério.
E os linfonodos nunca sumiram. Apesar de causarem dor,
todos eram pequenos e permaneceram pequenos. Até que,
em meados de 2015, ndo sentia mais dor nos linfonodos.
Em compensacdo, veio uma febre num final de tarde e
umas coceiras pelo corpo. Em outubro, senti que uma in-
gua tinha aumentado um pouquinho, fui até o hospital
e o médico de cabeca e pescoco pediu minha internacao
para fazer bidpsia, jd que eu havia contado a histéria toda
para ele. E o que aconteceu foi que a bidpsia ndo deu nada!
Mas os sintomas ainda estavam ali. Mas eu sabia que tinha
alguma coisa. E seu corpo, vocé sabe quando hd algo de
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errado nele.

Pesquisei na internet e descobri a ABRALE. Conheci a
Mariana, que foi superfofa e atenciosa, e conseguiu mar-
car uma consulta com um hematologista no IBCC em trés
dias, sendo que eu s6 tinha conseguido marcar para mar-
¢o do ano seguinte. Refiz a biépsia, com as mesmas pecas
que tinha feito antes. E enfim, no dia 15/12/2015, veio o
diagnostico correto: linfoma de Hodgkin cldssico, rico em
linfécito BIL. Quando vocé recebe essa noticia, parece que
o mundo simplesmente para. Tudo ficou em camera lenta.
Mas eu decidi sorrir e encarar.

Fiz quatro ciclos de ABVD e ainda vou fazer o PET-CT para
saber se estou em remissdo. Em cinco meses, descobri muitas
coisas: que o cateter, de que tanto reclamava, na verdade é
um amigdo; que meus cabelos voltardo a crescer, mas que
nao fiquei tdo mal com o cabelo curto meio ralo; que os en-
joos melhoram bastante com um sorvete de fruta; que o escu-
recimento das unhas se resolve com um esmalte escuro e que
as pessoas que estao comigo sao as melhores do mundo!”




“TENHA BOM ANIMO!
NAO DESISTA, LUTE
SEMPRE. VOCE E MAIS
DO QUE VENCEDOR?”

André Batista Neiva, 31 anos, analista
de planejamento e controle, paciente
de leucemia mieloide crénica

“No dia 07/04/2015 dei entrada no Hospital Metropoli-
tano com suspeita de dengue. Apés a realizacdo de alguns
exames, o médico me informou que minhas taxas estavam
alteradas e que era sugestivo o diagndstico de leucemia.
Disse ainda que iria me internar para investigar o tipo de
leucemia e poder sugerir o melhor tratamento e que, se eu
ndo correspondesse ao tratamento, ele me indicaria um
tratamento para prolongar meus dias de vida para ficar
com a minha familia. Tudo isso, de uma vez! Fiquei sem
chdo... mas iniciei minha batalha.

No comeco, fiquei muito abatido, claro, mas busquei
me fortalecer em Jesus Cristo, meu Salvador. Recebi apoio
da minha familia, de amigos, de colegas de trabalho, de
muitos irmdos em Cristo, inclusive de igrejas que eu ndo
conhecia, mas que estavam orando por mim. Fiquei inter-
nado durante um meés fazendo muitos exames. Por fim,
fui diagnosticado com leucemia mieloide cronica (LMC).
Iniciei meu tratamento apenas tomando uma medicacdo
especial e atualmente a doenca estd sob controle. Faco
exames e consultas todo més para acompanhamento,
mas levo minha vida normalmente e estou muito feliz. A
minha esposa estd grdvida do nosso segundo filho!

Para aqueles que estdo passando por essa situacao,
digo que tenham fé! Jesus disse que no mundo teriamos
aflicdes, mas que tivéssemos bom animo porque ele ven-
ceu o mundo! Tenha bom animo! Ndo desista, porque Jesus
ndo desiste de nds. Lute sempre, pois vocé é mais do que
vencedor. E que Deus nos abencoe!”

Aqueles que ainda estdo em tratamento, s6 posso dizer:
ndo percam a fé. O caminho pode ser longo e dificil, mas a
vitéria serd magnifica! Somos guerreiros!”
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“QUANDO PODIA, IA DANGAR. EU ME SENTIA
FORTE AO VER QUE NEM O CANCER
ERA CAPAZ DE ME PARAR!”

Tatiana Guedes, 39 anos, profissional de educagéo fisica, paciente de linfoma de Hodgkin

“Em agosto de 2014, fui diagnosticada com linfoma de
Hodgkin, esclerose nodular IIB, e num espacgo de tempo de
apenas seis meses vdrios sintomas foram surgindo, como
alergias, febres, prurido (coceiras), dificuldade em deglutir
e respirar e perda de peso. Entdo uma amiga me disse para
procurar uma médica que ela conhecia no Hospital Santa
Marcelina. Cheguei para a consulta levando alguns pou-
cos exames que eu havia conseguido pagar, uma vez que
ndo tinha plano de saide, mas fui internada de imediato,
com um quadro clinico bem adverso. Em apenas 20 dias,
conseguiram fazer todos os exames e bidpsias para que eu
iniciasse o tratamento o mais rdpido possivel, até porque ja
haviam sido comprometidos vdrios érgaos, como pulmoes,
figado, baco e até havia a suspeita de ter atingido a medula
dssea, o que gracas a Deus nao aconteceu.

Iniciei o tratamento com 12 sessdes de quimioterapia, que
duravam entre seis e sete horas cada, de 15 em 15 dias. De-
pois foram mais 17 sessoes de radioterapia na regidao do me-
diastino (no centro do térax). A quimioterapia trouxe alguns
sintomas desconfortdveis, mas aos poucos fui aprendendo a
lidar com eles. Quando a boca ficava com um gosto muito
forte de sangue, eu pingava algumas gotinhas de limao e
ajudava muito. Também ficava muito inchada apéds as ses-
soes de quimio, mas depois de trés dias, quando jd me sentia
um pouco melhor, eu dancaval Sempre dancei, e tive que
conquistar bravamente com minha médica o direito de ndo
parar essa atividade! Isso me fazia um bem absurdo. Além de
desinchar, eu me sentia forte em ver que nem o cancer era
capaz de me parar! Com a radioterapia foi um pouco mais
dificil, pois apds o término das sessoes sentia muita falta de
ar, devido a radiacdo passar por entre meus pulmoes. Foram
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algumas semanas bem dificeis, em que precisava ir com
frequéncia fazer inalacdo para poder respirar melhor. Todo
esse periodo de tratamento durou entre oito e nove meses,
e costumo dizer que foi exatamente o periodo de gestacdo,
depois dele eu nasci de novo! Inclusive na aparéncia. Ndo
tive alopécia (queda de cabelo), mas raspei a cabeca mesmo
assim e incorporei isso ao meu estilo, hoje continuo com o
cabelo bem curto e adoro meu novo eu!

Terminei o tratamento no dia 22 de abril, um dia in-
esquecivel, sem duvida! Apés as sessdes de radioterapia, fiz
um Pet-CT e quando peguei o resultado foi o dia mais impor-
tante da minha vida. Ler aquele laudo me fez chorar tudo
0 que eu ndo chorei durante quase um ano de sofrimento.
Saber que o causador da minha doenca era agora apenas
uma fibrose (cicatriz) foi como se um juiz de luta levantasse
o meu braco indicando que eu era a camped. Agora jd estou
hd mais de um ano em controle, ndo tive recidivas e me
sinto 6tima. Durante esse tempo, venho realizando exames
e estd tudo perfeito, meus érgaos estdo sauddaveis e eu con-
tinuo fazendo o que mais amo que é dar aulas de gindstica
sem nenhuma restricao.

O que posso dizer para quem passa por isso hoje? Parece
ser dificil, mas, acredite, ndo é! Nao se entregue! O cancer
é uma doenca covarde, ele espera sua fraqueza para tomar
conta do seu corpo e boa parcela (talvez a maior parcela)
estd em nossas maos. Faca tudo o que seu médico mandar,
respeite seus atuais limites (isso vai ser tempordrio), siga
rigorosamente o tratamento e nunca, nunca deixe de ter fé.
Algo maior estd por trds disso, algo maior precisa ser apren-
dido, reavaliado, seja fisicamente, seja sentimentalmente.
Aproveite para renascer e esteja pronto para a vitéria!



“FACO O QUE MANDAM, SIGO O TRATAMENTO
DIREITINHO E CONTINUO CURTINDO A VIDA”

Elza Miranda, 78 anos, ha 43 trabalhando na creche do Hospital do Servidor Publico, paciente de linfoma

“Em meados de 2015, fui ao médico para exames de roti-
na, porque tinha descoberto pouco tempo antes que tenho
dois bacos. O resultado mostrou que o nimero das plaque-
tas brancas estava grande. Foi necessdria a biépsia e com o
resultado veio o diagndstico de linfoma.

O tratamento em si comecou em fevereiro deste ano,
quando fiz as primeiras sessoes de quimioterapia. Depois
do hemograma o resultado foi satisfatério, mas vou fazer
mais duas, para garantir. Gracas a Deus ndo tive nenhuma
reagdo a medicacdo, nem tontura, nem enjoo, nada. Foi
meio a contragosto, inclusive, que aceitei pegar um afasta-
mento do meu trabalho na creche do Hospital do Servidor
Publico, onde atuo hd 43 anos. E nesse hospital também
que estou tratando desse problema e sendo cuidada com
muito carinho por todos.

Faco o que mandam, sigo o tratamento e continuo cur-
tindo a vida, meus dois filhos maravilhosos e trés netos.
Sem falar no meu companbheiro, Ivo, que hd 43 anos estd ao
meu lado. Ele me leva e busca onde preciso e faz tudo junto
comigo. Ainda ndo decidi se quando voltar da licenca vou
continuar a trabalhar. Acho que ja pode ser a hora de parar.
Mas deixar de viver as alegrias da vida, nunca!

A quem passa pelo mesmo problema, desejo muita fé
e coragem, e aconselho a ndo deixar de fazer tudo o que
os médicos mandam. Alguns exames sdo dificeis e chatos,
mesmo. Tive que levantar muito cedo, alguns dias, antes
das seis da manha, mas sempre ia e ndo me arrependo de
nada. O importante é conseguir se curar. Agradeco muito a
Deus por estar caminhando para isso.”
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“A DOENCA ESTA LA,
MAS NAO DEIXAMOS QUE
ELA TOME PROPORCOES

QUE NAO PODE TER”

Ana Julia Maldonado, 7 anos, paciente
de PTI - depoimento da méae, Daniela

“Aminha filha foi diagnosticada com PTI dois anos atrds,
quando tinha apenas cinco aninhos. E s6 descobri isso
porque ela ficou muito doente e eu achei que era dengue.
Entdo, a levei para fazer vdrios exames e, inicialmente,
falaram que era ‘um tipo de leucemia’. Naquela hora meu
mundo caiu, a familia toda ficou arrasada, mas, gracas a
Deus, logo depois apareceram umas médicas estagidrias
que explicaram melhor os exames, de uma forma simples
para quem ¢ leigo entender, e conversaram com a gente
até chegarem a conclusdo de que era PTT mesmo.

Desde entdo, a vida mudou bastante. Sempre que ela
fica com alguma infeccdo é internada por causa das pla-
quetas, mas ndo posso reclamar por que ela reage muito
bem. Logo no comeco, ela precisou ficar um meés fora da
escola, devido aos exames e até mesmo para todos nés po-
dermos entender o que estava acontecendo e nos adequar-
mos a situacdo. Mas hoje ela estd na ativa, como qualquer
menina de 7 anos, e passa muito bem, ndo teve crises
piores, apenas algumas manchinhas roxas que depois
somem. Claro que seguimos fazendo todos os exames, ja
que é um quadro perigoso, que necessita de acompanha-
mento de perto. Como o hematologista dela me explicou,
PTI é s6 um cartao de visita para outras doencas como 14-
pus e leucemia.

A doenca ainda estd 14, mas nem parece e ndo deixamos
ela se engrandecer demais. Nao deixamos que ela tome
propor¢oes que nado pode ter. Nés, por outro lado, estamos
aqui, lutando com a Ana Julia para que a sua vida seja
sempre boa e bem vivida. Desistir, jamais!”



“FIQUEI COM MUITO MEDO DO CANCER,
MAS DEPOIS TUDO MUDOU”

Hécio Falcéo Lins Caldas, 67 anos, engenheiro, paciente de leucemia linfoide cronica

“Tive a leucemia linfoide crénica (LLC) diagnosticada em
agosto de 2014, depois de alguns exames durante o check
up geral mostrarem alteracdo nos leucdcitos. Na época, o
primeiro médico com quem me consultei apés o resultado
dos exames disse que estava em um estdgio avancado, e
que precisaria comecar com o tratamento logo. Tive muito
medo. A palavra cancer assusta demais, e nessas horas é
dificil pensar que tudo vai dar certo. Mas logo em seguida
tive a béncdo de chegar até o Dr. Nelson Hamershlak, che-
fe do departamento de Hematologia do Hospital Israelita
Albert Einstein, por meio da ABRALE, e a situacdo mudou.
Ele disse que a doenca estava sob controle e que ndo havia
necessidade de iniciar o tratamento pesado de imediato, o
que me trouxe grande alivio.

Demos inicio entdo a um acompanhamento periédico e
durante um ano nao foi preciso fazer nada além de tomar
algumas medicacgoes e realizar exames. Em setembro de
2015, no entanto, em func¢ao da excessiva elevacao da taxa
de leucdcitos, foi recomendado pelo Dr. Nelson e sua equipe,
que comecasse o tratamento quimioterdpico, inicialmente
programado para seis sessoes. Ai surgiram os momentos
mais dificeis: expectativa sobre como seriam as minhas rea-
coes em funcdo das sessoes de quimioterapia, se o tratamen-
to ia funcionar, se iria precisar ser internado e ficar longe
da familia etc. E no comeco nao foi tranquilo mesmo. Tive
uma reacao logo apds a primeira sessdo de quimioterapia,
que ocasionou uma insuficiéncia renal aguda, resultando

numa internacdo por cinco dias. Recuperado dessa crise,
voltei a fazer o acompanhamento sistemdtico por meio de
hemogramas, espacando-se os periodos a medida em que
o tratamento evoluia.

As sessOes seguintes de quimio foram associadas a medi-
cacdes especificas para ajudarem em eventuais efeitos
colaterais e ndo tive mais nenhuma reacdo. Além disso,
segui repetindo os exames para acompanhar as taxas de
creatinina, ureia e leucdcitos, dentre outros. Até que, apds
a terceira sessdo de quimioterapia, em funcao dos resulta-
dos obtidos através dos hemogramas semanais e, principal-
mente, de um exame muito especifico de imunofenotipa-
gem (comportamento de células), tive a alegria e a surpresa
do diagnéstico indicando que os exames “ndo mais apre-
sentavam células anémalas”. Com isso, foram suspensas
pela equipe médica as outras trés sessdes de quimioterapia
previamente determinadas. Ou seja, com excecdo do tempo
de internacdo, ndo tive qualquer alteracio no meu ritmo
de vida e nem efeitos colaterais ruins, desenvolvendo assim
as minhas atividades cotidianas/profissionais sem qualquer
limitacdo, fiz apenas metade do tratamento inicial previsto
pelos médicos e fiquei curado!

Hoje sigo fazendo exames de rotina, mas bem mais
espacados e apenas para acompanhamento. Tenho
fé de que os resultados seguirdo sendo bons, mas, acima
de tudo, tenho a certeza de que sempre seguirei lutando!
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Dra na meau

QUANDO ELA SURGE E SINAL DE MIELOFIBROSE,
DOENCA QUE CAUSA UMA PRODUCAO EXCESSIVA
DAS CELULAS SANGUINEAS. A BOA NOTICIA:
OS TRATAMENTOS PARA ELA EVOLUIRAM MUITO

medula 6ssea é um orgao de tecido macio e gor-

duroso dentro dos o0ssos. E ela que d4 origem as

células-tronco, responsaveis pela producao de

todos os componentes do sangue: os glébulos

brancos, que combatem infeccoes; os glébulos
vermelhos, encarregados pela oxigenacdao do organismo
e as plaquetas, que impedem as hemorragias.

% A ciéncia ainda nio sabe dizer com certeza, mas de-
vido a uma mutacdo do gene chamado JAK2, o érgao sofre
uma disfuncao que faz surgir uma fibrose nele, fazendo
com que a producdo das células sanguineas seja afetada.
Isso é a mielofibrose, doenca que pertence ao grupo das
mieloproliferativas, quando hd uma producao excessiva
das células sanguineas.

% A mielofibrose é decorrente também de linfomas,
tuberculose, infeccoes, substiancias téxicas e radiacao. >

/ —
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MIELOFIBROSE

A doenca é rara e se manifesta em cinco a cada um
milhdo de pessoas (homens e mulheres), normalmente,
com mais de 50 anos. Sdo rarissimos os casos em criancas.
Como ela ndo apresenta sintomas especificos, é muito di-
ficil detectd-la.

Quando eles comecam a surgir, vém em forma de ane-
mia, febre persistente, sudorese noturna (aquele suadouro
excessivo), cansaco persistente, fraqueza, infeccdes constan-
tes, hemorragias e aumento do figado e do baco, acompa-
nhado de dor e volume abaixo da costela esquerda.

A partir dos sinais, é hora de fazer exames. O quanto
antes melhor, para possibilitar o diagnéstico precoce, tdo
importante no tratamento da mielofibrose.

O primeiro deles costuma ser o hemograma, para
analisar a contagem de células do sangue no organismo.
Ao constatar as alteracoes, o médico ird pedir uma bidpsia
da medula, geralmente do osso da bacia. Com a drea anes-
tesiada, o profissional usa uma agulha para retirar um pe-
queno fragmento do osso para andlise. A partir dela ja serd
possivel afirmar se o paciente tem ou ndo a mielofibrose.

Para um diagnéstico ainda mais preciso, também é
possivel realizar exames de citogenética, que irdo avaliar
os cromossomos e detectar as alteragdes pequenas nao vi-
sualizadas. Testes de imagem, como raio-X e ressonancia
magnética, podem complementar o diagndstico, ao verifi-
car o tamanho do baco e figado alterados.
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Confirmada a presenca da mielofibrose, tratamentos
paliativos ajudam a melhorar bastante a qualidade de vida
dos pacientes. E quanto antes comecarem a serem aplica-
dos, melhor.

Sem o tratamento, a mielofibrose pode evoluir para
uma leucemia mieloide aguda em pouco tempo. Por isso,
é preciso agir rdpido.

Para a cura, o transplante de medula éssea alogénico
(quando a medula vem de um doador 100% compativel) é o
tratamento mais comum. Mas ele s6 é possivel, se o pacien-
te, como dito, normalmente com mais de 50 anos, estiver
em boas condicdes fisicas para fazé-lo.

Recentemente, com o avanco da medicina, surgiu
também a possibilidade de tratar a mielofibrose com
medicamentos. O Ruxolitinib, inibidor do gene JAK2, é a
principal indicacdo. Ele combate especificamente a muta-
¢do desse gene, presente em 60% dos pacientes com mie-
lofibrose, de acordo com estudos. Ele ¢ um medicamento
oral (comprimido) e apresenta resultados positivos, apesar
dos efeitos colaterais. Entre eles estdo tonturas, dores de
cabeca, hematomas e infec¢des do trato urindrio. Existem
outros medicamentos usados também, como Eritropoeti-
na, Prednisona, Danazol e Hidroxiureia. Todos estdo apro-
vados pela Anvisa, mas o Ruxolitinib ndo estd disponivel
no SUS.
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Na melhor idade

A ONCOGERIATRIA CHEGOU PARA TRATAR E DAR
MAIS QUALIDADE DE VIDA AO IDOSO COM CANCER
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POR TATIANE MOTA

o Brasil, existem mais de 30 milhoes de pes-

soas acima dos 60 anos. De acordo com a

Organizacao Mundial da Saude (OMS), esse

numero vai ultrapassar o dobro nas proxi-

mas décadas. Em 2050 teremos mais de 70
milhoes de idosos no Pais.

E justamente nessa fase da vida, a tio conhecida ter-
ceira idade, que as pessoas estdo mais propensas a serem
diagnosticadas com cancer, grupo de doencas que tém
inicio quando as células do corpo apresentam uma muta-
cdo em seu DNA e passam a crescer e se dividir de manei-
ra descontrolada.

De todos os tipos da doenca, 70% acontecem nessa fai-
xa etdria. Hd uma explicacdo para isso. “Conforme vamos
envelhecendo, as nossas células também envelhecem.
Mas o sistema de reparacao delas, que durante a juven-
tude trabalha com mais intensidade, comeca a ficar mais
falho a partir dos 60 anos. E isso pode ajudar no surgi-
mento do cancer. Devemos lembrar que os fatores exter-
nos como bebida, cigarro, alimentacdo ruim, sedentaris-
mo, entre outros, também ajudam. Afinal, quanto mais
velhos, mais tempo estamos expostos a eles”, explica a
Dra. Theodora Karnakis, geriatra responsdvel pela drea de
Oncogeriatria do Hospital Sirio-Libanés.

E ai perguntamos: é possivel que as pessoas acima dos
60 anos facam o tratamento, cheguem a cura do cancer e
ainda tenham qualidade de vida? Sim!
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> O avanco da ciéncia, que trouxe diversas novas opgoes
de tratamento, com certeza tem importante papel para
isso. Mas é na Oncogeriatria que se encontram os cuidados
necessarios para a conquista desses resultados.

Ainda em crescimento no pafs, a drea avalia os idosos
com cancer e auxilia a equipe de Oncologia e Hematologia
na decisdo do tratamento.

“A maneira de tratar nessa faixa etdria mudou. Hoje, ndo
avaliamos mais o paciente por sua idade cronolégica, mas
por sua idade funcional. Ou seja, se seu corpo estd apto a
receber o tratamento, ele ird receber”, diz a Dra. Theodora.

DIAGNOSTICO PRECOCE
E O QUE FAZ A DIFERENCA

Vale frisar, ainda que o paciente seja mais velho é possi-
vel obter resultados positivos no tratamento do cancer, até
mesmo a cura. Porém, alguns fatores sdo primordiais para
isso, e o diagnostico precoce é um deles.

Muitos dos sintomas como fraqueza, anemia, palidez,
dores e fraturas dsseas sio comuns a outras doencas, o que
pode confundir ndo sé o paciente, como também o espe-
cialista. Afinal, quem nunca reclamou de uma dorzinha e
ouviu “deve ser a idade pesando”, ndo é mesmo?

Mas quando o assunto é o cancer, ndo se pode brincar
e muito menos perder tempo. A qualquer sinal diferente
no corpo, é importante procurar um médico o quanto an-
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tes. Em pessoas acima dos 60 anos, além do clinico geral,
também é possivel que o primeiro contato aconteca com
um geriatra. Mas ambos devem ter a sensibilidade e o co-
nhecimento para saber identificar se esses e outros sinais
podem, ou ndo, ser um cancer e assim encaminhar ao on-
cologista, profissional responsdvel por tratar a doenca.

QUAL E O MELHOR TRATAMENTO?

O oncologista, em conjunto com o oncogeriatra, sao os
responsdveis por definir quais as melhores op¢oes terapéu-
ticas. Existem diversos protocolos de quimioterapia, além
de radioterapia, cirurgia e transplante de medula Jssea.
Tudo ird depender do tipo do cancer, das condicdes do pa-
ciente e do estdgio em que estd a doenca.

Hoje, o tratamento individualizado também € uma rea-
lidade. Por meio das terapias-alvo, apenas as células doen-
tes sdo combatidas. Hd medicamentos que sdo desenhados
para bloquear os alvos especificos que causam a multipli-
cacdo das células malignas.

A imunoterapia é a mais recente descoberta da cién-
cia para o tratamento do cancer. Composta por diferen-
tes medicamentos que sdo aplicados no paciente de ma-
neira intravenosa (pelas veias) ou subcutinea (abaixo da
pele), ela geralmente causa menos efeitos colaterais que
os tratamentos padrdes, e vem beneficiando um numero
crescente de pessoas.



AINDA EM CRESCIMENTO NO PAIS, A AREA AVALIA OS
IDOSOS COM CANCER E AUXILIA A EQUIPE DE ONCOLOGIA
E HEMATOLOGIA NA DECISAO DO TRATAMENTO

“Entender o paciente como individuo dnico com certe-
za fard a diferenca para um melhor tratamento. Também
acredito que o trabalho em equipe, sempre valorizando a
multidisciplinaridade profissional e os conhecimentos es-
pecificos de cada drea, sdo essenciais”, defende a médica.

QUANDO FAZER TRANSPLANTE
DE MEDULA OSSEA?

Para os canceres do sangue, como a leucemia, o linfoma,
o mieloma multiplo e a sindrome mielodispldsica, o trans-
plante de células-tronco hematopoéticas, também chama-
do de transplante de medula éssea, é uma opcao importan-
te de tratamento, geralmente indicado somente quando as
primeiras opcdes terapéuticas ndo apresentam resultado.

Até pouco tempo atrds esse era um procedimento para
jovens, pessoas acima dos 50 anos nao podiam realiza-lo.
Mas isso ficou no passado e hoje é possivel, sim, fazer esse
procedimento em pacientes com mais de 50 anos.

Esse é exatamente o caso de Suzumu Akatsuka, paciente
de leucemia mieloide crénica. O diagnéstico veio aos 73
anos em um exame de rotina (veja o depoimento dele ao final
da matéria). E importante lembrar, no entanto, que o trans-
plante de medula 6ssea envolve diversos aspectos, ainda
que a idade ndo seja mais o fator denominador de sua rea-
lizagao (leia o quadro abaixo).

O TRATAMENTO E APENAS
PARTE DO PROCESSO

A qualidade de vida jamais deve ser deixada de lado.
Realizar atividades fisicas, como caminhadas leves e nata-
¢do, ajudam a controlar o estresse e a ansiedade, muito
comuns aos pacientes com cancer.

A alimentacdo também influencia bastante no tratamen-
to e ajuda a controlar os efeitos colaterais causados por
algumas terapias. Veja se em seu centro de tratamento hd
um nutricionista que pode ajudar a balancear sua dieta. A
ABRALE também oferece atendimento nutricional gratuito.

Cuidar da autoestima, com certeza, te dard um up. De-
pendendo do tratamento, o paciente fica bastante debili-
tado, pode emagrecer, ficar inchado e até mesmo perder
os cabelos. Mas esse é o momento de ousar! Aproveite para
usar bonés, lencos, perucas; um toque de maquiagem pode
ajudar a se sentir atraente; cuide muito bem de sua pele e
ndo esqueca o protetor solar.

Estar ao lado de quem se ama também pode tornar esse
momento mais fdcil. Nada como ter familia e amigos per-
to de nés quando mais precisamos, certo? Conversar com
um psicélogo também é uma alternativa importante. A
ABRALE oferece esse atendimento gratuitamente. “O su-
porte social é tdo essencial quanto o préprio tratamento.
Se manter informado e ter autonomia fazem a diferenca
nesse momento”, diz a Dra. Theodora. W

ALEM DA IDADE
HA OUTROS FATORES QUE DETERMINAM

z

QUANDO E O CASO DE FAZER TMO

1. A indicagdo para o transplante de medula éssea

s6 vira apés uma avaliagdo. Sera fundamental en-
tender o estagio em que esta a doenca e as condigoes
fisicas desse paciente.

2. Se o transplante ideal for o alogénico, sera ne-
cessario encontrar um doador compativel na familia
e/ou no Redome (Registro Nacional de Doadores de

Medula Ossea). Além disso, o pré e pés-transplante
exigem cuidados muito rigorosos, ja que o paciente
fica sem as suas defesas naturais e, por isso, mais
propenso a infec¢des. Tudo isso sera observado.

3. No Brasil, nem todos os centros de tratamento
estao preparados para realizar esse procedimento.
E isso deve ser levado em conta.

m 4/
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HOJE, NAO AVALIAMOS MAIS O PACIENTE POR SUA
IDADE CRONOLOGICA. SE SEU CORPO ESTA APTO
A RECEBER O TRATAMENTO, ELE IRA RECEBER

“HOJE ESTOU MUITO BEM”

Suzumu Akatsuka, 73 anos, paciente
de leucemia mieloide cronica, fez TMO

“Sempre gostei de praticar atividades fisicas e passei a
sentir um cansaco fora do normal quando ia a academia.
Nao liguei muito, até precisar fazer um exame de sangue e
saber que ele estava completamente alterado”, conta.

Suzumu, entdo, foi encaminhado ao hematologista e
apds realizar o mielograma, descobriu que tinha um can-
cer. “Foi um baque. Sofri muito. Mas quando soube que o
tratamento nao seria dificil, fiquei mais aliviado. Comecei
com o Hydrea e depois passei para o Imatinibe. Nao apre-
sentei os resultados necessdrios e passei a me tratar com o
Dasatinibe. Infelizmente, esse medicamento também ndo
apresentou bons efeitos e tive uma crise bldstica. Foi quan-
do, em 2015, o transplante de medula foi indicado.”

Encontrar o doador foi tarefa ficil, ja que seu irmao era
100% compativel. Mas o pré-transplante ndo foi tao ficil
assim. Os ciclos de quimioterapia, necessdrios antes do
procedimento, causaram muitos efeitos colaterais. “Preci-
sei ser muito forte e fico muito feliz em saber que consegui
vencer mais essa batalha. Hoje estou muito bem, aguar-
dando a liberacao para tomar todas as vacinas novamente.
E preciso acreditar no tratamento e seguir exatamente o
que o médico diz. O caminho da cura nem sempre serd
facil, mas no final a vitéria € toda nossa.”
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“A VIDA CONTINUA”

Mercedes Rocha, 64 anos, paciente de mieloma
multiplo, hoje com a doenga controlada

Descobrir que se tem um cancer ndo é nada ficil, mas
olhar para essa situacdo por uma perspectiva diferente
pode ser um passo importante. E foi exatamente isso que a
paciente de mieloma multiplo, Mercedes Rocha, fez.

Em fevereiro de 2015, ela comecou a apresentar dores
nas pernas, além de um cansaco muito grande e falta de
ar. Desconfiou que poderia ser um problema de satde e
procurou um médico.

“Eu lembro de que minha filha estava comigo quando o
especialista deu a noticia. Ela tentou disfarcar a situacao,
para que eu ndo ficasse muito assustada, mas quando sa-
imos do consultdrio ela me contou com calma”. O trata-
mento comegou com alguns medicamentos e sessoes de
quimioterapia. “Mas, gracas a Deus, reagi bem aos efeitos
colaterais e hoje o mieloma estd controlado. J4 faz alguns
meses que ndo preciso realizar o tratamento.”

O diagnéstico chegou em um momento em que Mercedes
trabalhava muito e jamais pensava em parar. “Eu sempre
estava correndo e ndo tinha tanto tempo para mim. Quando
descobri o cancer fiquei muito abalada, hoje sei a importan-
cia de vivermos um dia de cada vez, sempre dando valor aos
detalhes. Com a ajuda de minha familia, de Deus e de todo
apoio e carinho que encontrei na ABRALE, estou superando
e confiando que um dia conseguirei a cura. Avida continua.”

FOTOS ARQUIVO PESSOAL
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B NOTAS

O SITE NOVO DA ABRALE

COM VISUAL MODERNO, O PORTAL FACILITA A NAVEGACAO PARA TODOS

Tudo sobre o cancer do sangue, com contetido completo
sobre as doencas (e o que as envolve) estd aqui. E mais: em
textos que possibilitam um entendimento claro sobre os
temas, incluindo informacoes sobre qualidade de vida,
depoimentos de pacientes, videos exclusivos com os prin-

cipais especialistas do Pais, servicos de apoio gratuito,
eventos, projetos sociais, politicas publicas e muito mais.
As informagoes, vale dizer, contam com o respaldo e a re-
visdo do Comité Cientifico Médico e Multiprofissional da
ABRALE. Acesse: www.abrale.org.br.

FOTO SITE ABRALE
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VIRADA DA SAUDE

ATIVIDADE FISICA E UM
EXCELENTE REMEDIO
PARA A PREVENCAO E O
TRATAMENTO DO CANCER

De acordo com a Organizacdo Mundial
da Satde, cerca de 1/3 dos casos de diversos
tipos de tumores estd relacionado a obe-
sidade. A grande maioria desses registros
poderia ter sido evitada com um estilo de
vida mais sauddvel, incluindo uma dieta
equilibrada e a prdtica de atividades fisicas
regulares.

No caso de pacientes com cancer, mes-
mo apds o diagnoéstico, a realizacdo de
exercicios, a atencdo a alimentacdo e o
acompanhamento médico sio fundamen-
tais para o sucesso do tratamento.

Na segunda edicao da Virada da Satide, que
aconteceu na primeira semana de abril, no
Parque Villa Lobos, em Sdo Paulo, a ABRALE
promoveu um “auldo” da prevenc¢do, com
uma série de atividades para estimular a
adocdo de hdbitos sauddveis.

A programacao contou com aula de zumba,
com a professora Jessica Rodrigues, workout
com Felipe Garcia e alongamento com a
professora Tamires Balhester. Pacientes on-
colégicos estiveram presentes e também par-
ticiparam da iniciativa.

O GRANDE ESTUDO

ESTADOS UNIDOS ANUNCIA ACAO BILIONARIA PARA AVANGAR
NA AREA DE PESQUISAS CONTRA O CANCER

Mais de 30 mil oncologistas se reinem anualmente na
Asco (American Society Of Clinical Oncology), evento que acon-
tece todos os anos nos Estados Unidos, com o objetivo de dis-
cutir as novidades no tratamento do cancer. O tema desse
ano foi O Futuro da Assisténcia Centrada no Paciente e Pesquisa.

O vice-presidente norte-americano, Joe Biden, falou so-
bre a Moonshot (tiro na Lua, em traducdo do inglés), inicia-
tiva que quer investir cerca de 1 bilhdao de délares em co-
laboracgdes entre pesquisadores, médicos e entidades que
irdo avancar na drea de pesquisas contra o cancer.

De acordo com Biden, serd necessdrio mudar a maneira
de se pensar esse tipo de estudo: “Se ndo houvesse ciimes
entre laboratdrios e grupos de pesquisa, poderiamos evitar

redundancias desnecessdrias. Vocés, oncologistas, apren-
deram que ndo da para trabalharem sozinhos. Sei que o
que vou dizer parece impossivel, mas imaginem o que se-
ria possivel se todos trabalhassem juntos”.

A Asco tem contribuido com essa iniciativa por meio
da CancerLinQ, que pretende aproveitar a quantidade de
dados de cancer disponiveis hoje. Para Biden, a andlise de
big data (grandes dados) é um dos caminhos mais prom-
issores para promover um melhor cuidado e encontrar
melhores tratamentos para os pacientes. “Conseguiria-
mos enxergar todo o panorama e ndo sé aquilo que se
espera de cada estudo, individualmente.”

m DI

FOTO LATINSTOCK



.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.

52 B REVISTA DA ABRALE

B NOTAS

© © ¢ 0 0 0000 00000000000V VOO0 000000000000 00000000000 00000 0000000000000 000 0000 NN

GRANDE DESAFIO

O NOVO MINISTRO DA SAUDE TEM UMA MISSAO E TANTO PELA FRENTE:
CONDUZIR A SUA PASTA MESMO SEM EXPERIENCIA NO ASSUNTO

O deputado federal Ricardo Barros (PP-PR) foi no-
meado novo Ministro da Saide pelo presidente interi-
no Michel Temer. Em Sao Paulo, Barros se encontrou
com a comunidade médica e falou sobre as primeiras
providéncias que pretende tomar.

Sobre a falta de UTIs, enquanto equipamentos no-
vos ndo sdo usados, ele garantiu que terd um grupo
focado em colocar tudo o que estd pronto e compra-
do em funcionamento. Barros também comentou
que precisard repensar o Sistema Unico de Satide
(SUS). Ele diz que, em algum momento, o pais nao
conseguird mais seguir o que a Constituicao garante.

© 06 0 0000000000000 000000000000000000000 00

“O mais importante na destinacdo de uma parte fixa
do orcamento para a saude é a gestdo transparente
dos recursos existentes”, defende.

Em sua histéria na politica, Ricardo Barros apre-
sentou apenas dois projetos na drea da saude,
mas nenhum deles tratava de problemas estruturais.
Sao eles: a Semana de Orientacdo sobre a Gravidez na Ado-
lescéncia e a instalacdo de cameras de monitoramento
em Unidades de Terapia Intensiva em hospitais pu-
blicos e privados. Esse serd o principal desafio: fazer
uma boa gestdo, mesmo sem ter conhecimento espe-
cifico na drea.

© © 06 0000000000000 000000000000000000c0 000
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VACINA CONTRA O CANCER

ESTUDIOSOS AVANCAM EM ESTUDO NO COMBATE
A DOENCA POR MEIO DA IMUNOTERAPIA

Nao € de agora que se ouve falar sobre a vacina con-
tra o0 cancer, mas a cada dia que passa ela fica mais
proxima de se tornar uma realidade.

Em uma pesquisa publicada na renomada revista cien-
tifica Nature, estudiosos garantem que a vacina faz com
que o sistema imunolédgico produza células T que séo

capazes de atacar tumores como se eles fossem virus.

Nela, é utilizado um antigeno, substancia que, intro-
duzida no organismo, provoca a formagéo de anticorpo,
reveste o RNA do cancer em uma membrana simples e
entrega uma carga elétrica negativa. Quando a vacina é
injetada no paciente, a carga € liberada nas células imu-
nes nos nédulos linfaticos, no baco e na medula éssea.
Em seguida, essas células revelam o RNA do céncer
para as células do tipo T do corpo e as instigam a atacar
todos os tumores do paciente.

Porém, essa vacina n&o serviria para evitar a doen-

¢a, € sim tratar pacientes que ja estdo com o cancer.

Até agora os testes foram realizados em ratos e
em trés voluntarios com melanoma (tipo de cancer
de pele) e os resultados foram promissores, ja que
0s sintomas do novo tratamento foram semelhantes
aos de uma gripe comum — bem diferentes dos apre-
sentados por quem faz quimioterapia, por exemplo.

De acordo com os pesquisadores, um dos princi-
pais beneficios da potencial vacina é o baixo custo
de producéo. Ela é feita em laboratério a partir do
DNA do cancer e injetada nas células do sistema
imunoldgico da pessoa, e pode ser ajustada para
combater diferentes tipos da doenga.

“Desse modo, essa pode ser considerada uma
nova classe de vacinas universalmente aplicaveis
para a imunoterapia dos canceres”, explica a equipe
no estudo.

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

TODO DIA. PORQUE QUEM USA, CUIDA.

VALE MAIS CUIDAR

m O3



m REDE AMAR A VIDA

ACONTECEU NA AMAR A VIDA

A REDE SOCIAL DA ABRALE ESTA REPLETA DE DISCUSSOES INTERESSANTES
SOBRE O DIA A DIA DOS PACIENTES QUE ENFRENTAM DOENCAS DO SANGUE

h

PARA VISITANTES E ACOMPANHANTES

Por MARCELO BOANOVA GIANESI, paciente de LMA

Familia e amigos sdo as bases necessdrias para um me-
lhor tratamento. Porém sempre tem um “mas”. E, quando
o assunto é visita em hospitais, alguns cuidados sdo im-
portantes!

% Tente usar a comunicag¢do escrita, como SMS ou
WhatsApp. Mas se optar pela ligacdo, ligue no celular do
paciente, jd que o telefone do quarto pode nao estar tao
perto assim. Caso ele ndo atenda, pense que pode estar
em algum atendimento, entdo dé um espaco entre uma
ligagdo e outra. Ligar diretamente para o acompanhante
também é uma excelente opcao!

% Quando for visitar o paciente, desligue seu celular.
Ele precisa de sua total atencao! E lembre-se de ndo passar
o seu aparelho de celular. Ele pode conter bactérias que
ndo serdo nada bem-vindas para ele nesse periodo.

% Antes de visitar, veja como estdo as coisas. Se vocé
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realmente for amigo, ndo se importard em ouvir um “ndo”.
Afinal, nem sempre o paciente estard disposto, e muitas ve-
zes vai preferir o siléncio.

@ A visita ideal dura entre 20 e 30 minutos. Durante
esse tempo, procure falar sobre diversos assuntos. Lem-
bre-se que o tema tratamento jd é muito abordado com
médicos e profissionais da saide. Quanto mais diferen-
te o assunto, mais interessante.

@ Certifique-se se estd resfriado ou em contato com al-
guém que esteja. O paciente estd com a imunidade baixa,
entdo o que para vocé pode ser apenas um pouquinho de
tosse e dor de garganta, para ele pode se tornar algo bem
mais complicado.

% E muito importante que o acompanhante também
tenha o seu tempo fora do ambiente hospitalar. Renovar
os ares e ver pessoas diferentes, pode ser muito positivo.

FOTO LATINSTOCK
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ESTOU EM REMISSAO MOLECULAR MAIOR. E AGORA?

Por LUCAS CAMPOS, paciente de LMC

O objetivo principal do tratamento da leucemia  cer tornou-se uma doenca basicamente cronica, cujo
mieloide cronica (LMC) é obter uma resposta molecu-  tratamento é constante.

lar maior, ou seja, quando as células com cancer nao Boa parte das pessoas que relaxam demais e ndo to-

aparecem (ou aparecem em pouquissima quantidade) ¥ mam a medicagdo regularmente acabam por perder

nos exames. a resposta e outra parte pode até criar resisténcia a
Algumas pessoas quando atingem esse resultado  medicacao.

passam a acreditar que ndo hd mais nada com o que E melhor tratar a remissdo na LMC como outras con-

se preocupar em relacido a doenca e acabam relaxan-  quistas da vida e lembrar que se relaxarmos demais
do demais e esquecendo de tomar a medicacdo, ou  essa conquista poderd ficar no passado, e talvez nao
tomando apenas quando querem. tenhamos oportunidade de retomd-la.

Essa atitude, entretanto, deve ser combatida no tra- Lembrem-se: comemorem 0 sucesso no tratamento
tamento da LMC. Com os medicamentos novos, como e a resposta molecular maior e ndo deixem de tomar a
Imatinibe, Nilotinibe e Dasatinibe, esse tipo de can- medica¢do sem acompanhamento médico.

© 000000000000000000000000000000000000000000000000000000
©00000000000000000000000000000000000000000000000000000

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

ERA UMA VEZ UM LINFOMA

Por MARCELLA MENEGHETTI DUARTE

Uma rede social

que conecta

Era uma vez uma menina feliz, alegre, determinada, res- pessoas cam
ponsdvel, compreensiva, mas com um defeito muito ruim chncer o
para seu corpo: guardar todas as suas magoas. d—

Ela teve uma adolescéncia maravilhosa e soube aprovei-
tar a vida. Desfrutou de sua liberdade e acreditava que a ERAEUE,
felicidade plena era aquilo: curtir, curtir e curtir a vida, I.T]"f"lar :] (9 ir’_};_:] com carinho,
trabalhar e ser bem-sucedida. Ela nunca foi de ficar muito g Sl B = canhecimento

com a familia. Trabalhava durante toda a semana e tam- health connections £ esperanga.
bém aos finais de semana.

Um belo dia, Deus resolveu mostrar para essa menina
que aquilo era uma felicidade momentanea e que a vida
ndo era por aquele caminho. A gente ndo veio aqui para
simplesmente passar, dar um “oi” e ir embora. Estamos
aqui por um propédsito, que é evoluir espiritualmente e [@3 AMAR A VIDA
aprender os verdadeiros valores da vida.

Foi no dia 21 de marco de 2014, depois de uma noite
escutando seus pais com uma respiracdo ofegante e an-
dando de um lado para o outro, que ela abriu os olhos e

R

Por que participar da rede social voltada para
o publico envolvido com as doencas do sangue

obteve o diagnéstico assustador a primeira vista: linfoma AAmar a Vida € uma rede social voltada para o publico
de Hodgkin. envolvido e interessado nas doengas do sangue. Por
Mas ela vestiu suas armaduras e se fortaleceu para ir a meio de comunidades, € possivel tirar dividas com
luta. Saiu do hospital e cortou o cabelo como a Mulan, na- especialistas, dividir experiéncias com pacientes de
quele filme da Disney, quando ela resolve ir para guerra. todo o Brasil, encontrar dicas muito valiosas e, claro,
Ficou curioso para ver o final dessa histéria? Acesse deixar seu depoimento. www.amaravida.com.br.

www.amaravida.com.br e cadastre-se!
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urante as conversas com
pacientes sempre pergun-
to qual doenca eles tém.
Muitas vezes recebo res-
postas como “tenho leu-
cemia, mas nao sei o tipo” ou “tenho
uma doenca no sangue, mas nao sei
explicar”. Percebo que essas respostas
abertas geram angustia e questiona-
mentos como “o que a doenca faz no
meu corpo?”, “como o tratamento estd
agindo no meu organismo?”, “como
serd o meu futuro?”, “vou ter que fazer
tratamento pelo resto da vida?”.
Sabemos que existem pessoas que
optam por ndo saber sobre a doenca
e o tratamento. E esse é um direito do
paciente. Mas o que deve fazer quem
quer ter consciéncia do seu proble-
ma? E importante o médico e a equi-
pe de satde passarem informacoes de
forma clara e simples, para que sejam
entendidas por todos que estdo ouvin-
do. A medicina tem muitas palavras
dificeis, mas todos n6s somos ou sere-
mos pacientes ao menos uma vez na
vida e ndo podemos sair de uma con-
sulta com duvidas. Se isso acontecer,
é importante que possamos posterior-
mente esclarecé-las, em uma segunda

consulta, por exemplo.

Vamos refletir um pouco: “qual o
meu papel enquanto paciente?”, “eu
sei sobre a doenca que tenho?”, “o
que posso fazer para ajudar no meu
tratamento?”, “conheco os meus di-
reitos enquanto paciente?”, “como
é a minha relacdo com a equipe que
me acompanha?”.

E preciso se empoderar de infor-
macao para lidar com o tratamento e
com a tomada de decisdes. Conhecer
de perto a doenca é muito importante.
Hoje existem diferentes tipos de fon-
tes de informacdo, mas sempre bus-
que por canais de confianca. Conver-
sar com o médico durante a consulta
também ¢é fundamental. Caso ndo en-
tenda algo, ndo fique com vergonha,
pergunte! Vocé ainda pode levar suas
duvidas em um papel e anotar as res-
postas. Para a equipe € dificil perceber
quando o paciente estd com dtivida ou
ndo entende uma informacao. Ques-
tione sobre o tratamento recebido,
qual a sua periodicidade, qual o tem-
po de duracado, isso o ajudard a se or-
ganizar durante esse periodo.

Seguir o tratamento como o plane-
jado e tomar a medicacdo exatamen-

te como foi prescrita sdo atitudes que
fardo a diferenca. Se ocorrer algum
mal-estar, devido aos efeitos colate-
rais que alguns medicamentos podem
apresentar, deve ser relatado ao médi-
Co e a sua equipe.

Também é essencial sempre ter em
mente que pacientes com cancer tém
direitos estabelecidos por lei. Por isso,
fique atento se vocé realmente estd
tendo acesso a todos eles. E nao se es-
queca que vocé pode entrar em con-
tato com a ABRALE, nosso Departa-
mento de Apoio ao Paciente podera te
ajudar com orientagdes a respeito nao
s6 do tratamento, mas também sobre
como enfrentar esse momento com
qualidade de vida. Por fim, lembre-se:
vocé, paciente, tem um papel funda-
mental nesse cendrio!

Mariana Cavalcante
Psicdloga da ABRALE
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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

“Nova esperanca”

Mae de paciente com linfoma de Hodgkin
encontra a ABRALE e fica com o coragéo aliviado

Estive no Encontro ABRALE e fiquei maravilhada! Me
senti acolhida, respeitada e conheci pessoas do bem
que estao dispondo de seu precioso tempo para ajudar
e trocar informacgoes com quem quer que os procure.

Belissima palestra sobre nutri¢do, deliciosa parada
para o café e muita descontracdo. Voltei para casa
com o coracdo aliviado e a esperanca renasceu. Quan-
do cheguei, estava angustiada e com medo de tudo
que tenho visto e vivido na drea da saude.

Agradeco, primeiramente, a Deus por colocar pes-
soas tdo incriveis em meu caminho, como a Paula
Szyfer que se empenhou no caso e me abriu as portas
da ABRALE e do seu coracao.

Paula, muito obrigada pelo carinho e por se preocu-
par com o préximo. Alber Sena, obrigada pela atencao
e pelas informacodes. Michele Oliveira, é uma satisfa-
¢do encontrar alguém tdo prestativa e responsdvel no
que faz. Obrigada, ABRALE!”

ZAH SANCHES, mae da Amanda Sanches,
paciente com linfoma de Hodgkin
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ESPECIALISTAS TIRAM SUAS DUVIDAS SOBRE DOENCAS
ONCO-HEMATOLOGICAS E SEUS TRATAMENTOS

Ouco as pessoas falarem que o

gengibre é bom para varias coisas.

E verdade que ele combate os radi-

cais livres e até mesmo o cancer?
O gengibre é um 6timo aliado no
tratamento do cincer, auxiliando
na melhora das nduseas e também
é utilizado como alternativa de tem-
pero, “disfarcando” alguns sabores
que possam incomodar o paciente.
Quanto a sua acdo no combate aos
radicais livres nao ha estudos cien-
tificos suficientes realizados com
seres humanos. Ainda hd muita
controvérsia.

Tenho mieloma muiltiplo e gostaria
de saber se posso fazer exercicios
em casa mesmo, para aliviar algu-
mas dores que sinto?
Primeiro € necessdrio conversar
com o médico responsdvel por seu
caso para que ele ajuste as doses de
medicamentos que irdo auxiliar na
diminuicdo da dor. Também serd
importante verificar com ele se ha
contraindicacdo para a prdtica de
exercicios, jd que pessoas com mie-
loma tém o risco de fraturas patolé-
gicas. O acompanhamento de um fi-
sioterapeuta seria o mais adequado.

Meu filho teve leucemia linfoide
aguda tipo T e iniciou o tratamento
em 2013. Sempre respondeu muito
bem e sua alta ja foi marcada. Mi-
nha duvida é: o tempo de dois anos
para a manutencao € suficiente?
A manutencdo para a LLA, de modo
geral, dura em torno de 30 meses
para meninos e 24 meses para me-
ninas. Mas isso varia de protocolo

para protocolo. Precisa verificar
com o médico do seu filho quanto
tempo de manutencdo estd pre-
visto no protocolo que ele estd se-
guindo. Repare, por favor, que isso
é tempo de manutencdo, aquela
quimio leve, tomada em comprimi-
dos ou injecoes, sem precisar ficar
internado. Ndo conta nesse tempo
o periodo de quimioterapia mais
intensiva, que deve ser feito com o
paciente internado. A manutencao
deve durar pelo menos 24 meses,
idealmente 30 meses para meninos
(em alguns protocolos, porém ndo
todos).

Logo que descobri o cancer fiquei
afastada do trabalho, mas depois
fui liberada, embora eu nao me sen-
tisse bem. O diagnéstico por si ndo
nos da direito ao auxilio-doenca?
Infelizmente ndo. No laudo médico
tem que ficar claro a incapacidade
para a prdtica laborativa e também
deve passar pela andlise do perito.
Caso o laudo do perito seja negati-
vo, cabe recurso, ou seja, pedido de
reconsideracdo e até mesmo acdo
judicial no Juizado Especial Federal.

Meu marido tem LMC e faz tratamen-
to com o Imatinibe, todos os dias.
Existe alguma chance de, mesmo
fazendo o tratamento de forma cor-
reta, a leucemia evoluir para aguda?
O tratamento da LMC com Imatini-
be, ou qualquer outro inibidor, deve
ser monitorado com exames labora-
toriais. Primeiro deve ser observada
uma resposta hematolégica, logo
nas primeiras semanas. Depois, nos

primeiros meses, deve ser observada
a resposta citogenética (quando desa-
parece o cromossomo Philadelphia).
O paciente também deve ser moni-
torado com o exame de PCR desde o
inicio. Teremos certeza da resposta
ao tratamento somente com OS re-
sultados laboratoriais.

A quimioterapia ABVD para linfoma
de Hodgkin é a mais moderna que
existe? Os efeitos dela comparados
a outras sdo os mesmos?
O ABVD é hoje o padrdo ouro para
tratar esse tipo de cincer. Seus efei-
tos colaterais também costumam
ter menos intensidade, se compara-
dos a de outros tratamentos como o
BEACOPP, Stanford V.

Consultoria: Andrea Karoline Bento, advo-
gada e coordenadora de Politicas Publicas
da ABRALE; Annemeri Livinalli, diretora de
comunicacao da sociedade brasileira de
farmacéuticos em oncologia e membro
do Comité Farméacia da ABRALE; Dr. Fa-
bio Pires de Souza Santos, hematologista
do Hospital Israelita Albert Einstein; Juliana
Nabarrete, membro do Comité de Nutricdo
da ABRALE; Dra. Monika Conchon, he-
matologista do Hospital Santa Marcelina,
sécia e responsavel médica do Laboraté-
rio inSitus Genética e membro do Comité
Cientifico Médico da ABRALE e Dra. Pris-
cilla Mendoza, especialista em Fisiotera-
pia musculoesquelética pela Santa Casa
de Misericordia de Sao Paulo e membro
do Comité de Fisioterapia da ABRALE.
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® NUCLEOS REGIONAIS

12 JORNADA BAIANA DE ONCOLOGIA

Arepresentante da ABRALE, Samara, organizou a 1¢Jornada
Baiana de Oncologia. O objetivo da acdo é conscientizar toda
a populacdo sobre a importancia do diagnéstico precoce dos
canceres do sangue. O evento contou com 34 participantes en-

tre profissionais de satde, pacientes e cuidadores, e também

com a colaboracdo de 12 palestrantes e dois voluntdrios.

Por meio de palestras com especialistas, foram apresenta-
dos os principais sinais e tratamentos das leucemias e dos lin-
fomas. Larissa Macedo, paciente de linfoma de Hodgkin, com-

partilhou um pouco da sua histéria de luta contra o cancer.
Aproveitando o encontro, todos cantaram parabéns para a

ABRALE, celebrando os nove anos de trabalho na regiao.
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INFORMAGCAO QUE PREVINE

Muitos pacientes que apresentam sinais do cancer
procuram ajuda em uma Unidade Bdsica de Satde (UBS).
Por esse motivo, é muito importante que os médicos e
profissionais de satde ali presentes tenham conheci-
mento a respeito dos canceres do sangue, como a leuce-
mia e o linfoma.

Diante dessa realidade, a ABRALE se reuniu este ano
com as Secretarias Municipais de Saude para, em parce-
ria, levar conhecimento e informacao aos profissionais de

UBS JUIZ DE FORA

Unidades Bdsicas. Essas acoes educativas ja ocorrem em
Sao Paulo, Fortaleza, Floriandpolis, Ribeirdo Preto, Juiz de
Fora, Recife, Salvador e Belo Horizonte.

Abaixo ilustramos essas atividades com duas acdes de
destaque que ocorreram em Juiz de fora e em Sdo Paulo. A
ABRALE acredita que a partir dessas agoes educativas estd
contribuindo para garantir que o trabalho de conscien-
tizacdo e acompanhamento de pacientes possa mudar os
indices de mortalidade por doencas do sangue.

UBS SAO PAULO

ABRALE NOS CENTROS DE TRATAMENTO

Com o objetivo de divulgar e oferecer nosso atendimen-
to gratuito para os pacientes, os 11 representantes da
ABRALE estdo participando mensalmente das reunioes de
discussdo de casos, junto com os profissionais de satide dos
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principais hospitais de tratamento em Onco-Hematologia.
Em maio, a representante Ana Gisele, de Fortaleza, reali-

Zou uma apresentacdo para toda equipe de transplante de

medula 6ssea do Hospital Universitdrio Walter Cantidio.

FOTOS ABRALE



PERUCAS EM PORTO ALEGRE

A 3% edicdo do desfile com entrega de perucas aconteceu
no Anfiteatro do Hospital da Crianca Santo Antdnio, em
Porto Alegre, e possibilitou um momento muito feliz para
as criangas em tratamento.

Juliana, representante da ABRALE na regido, falou sobre
os sinais e os tratamentos dos canceres do sangue. Ainda
houve a participacdo da Doutorzinhos, uma organizacao
sem fins lucrativos que objetiva levar alegria no momento

NA LUTA PELOS DIREITOS
DOS PACIENTES

da internacdo; do Cabelago, projeto que realiza entrega
voluntdria de perucas as pessoas em tratamento oncolégi-
co e da Marry Perucas, que confecciona voluntariamente
as perucas entregues pelo Cabelaco e pela cantora mirim
Luiza Haggstram.

Além de desfilar, algumas criancas também ganharam
perucas, para se sentirem mais confortdveis durante o
tratamento.

EXAME DE PCR
PARA TODOS

Os 11 representantes da ABRALE participam mensalmente
de reunides do Conselho Municipal e Estadual de Saide com
o objetivo de acompanhar as politicas de saude voltadas
para a Oncologia, além de, sempre que necessdrio, fazer a
defesa dos direitos dos pacientes. Em abril, a representante
Maria Clara, de Florianépolis, acompanhou a posse dos no-
vos conselheiros de satide e a Maryane, de Belo Horizonte,
foi eleita Conselheira Estadual Suplente no Conselho Es-
tadual de Saude de Minas Gerais.

Os representantes da ABRALE se envolveram na cam-
panha realizada pela Associacdo em apoio aos pacientes
de leucemia mieloide cronica (LMC). Em 21 agdes, eles re-
colheram assinaturas nas principais capitais do Pais para
o Manifesto do PCR. N6s queremos disponibilizar esse impor-
tante exame de diagndstico e monitoramento para todos. As
assinaturas ja foram entregues ao Ministério da Satide e o
Departamento de Politicas Publicas da ABRALE estd monito-
rando em busca da aprovacgdo dessa importante solicitacdo.

FOTOS ABRALE

FOTOS ABRALE



VOCE TEM DIREITO A VIDA

POR QUE OS PACIENTES AINDA
PRECISAM IR A JUSTICA PARA RECEBER
OS MEDICAMENTOS DE ALTO CUSTO

o Brasil existe um verda-
deiro drama para os pa-
cientes de doencas graves
e raras, cujo o tratamen-
to depende de medica-
mentos de alto custo. Esse drama ndo
se dd somente pelas questoes econd-
micas que podem inviabilizar o acesso
aos medicamentos. A burocracia na
aprovacao e na incorporacao de novos
tratamentos pelo sistema de saude,
tanto publico, quanto privado, tem
sido um obstdculo para que pacientes
tenham acesso a novos remédios.
Para se ter uma ideia, a ANVISA
(Agéncia Nacional de Vigilancia Sani-
tdria) leva de 18 a 24 meses para apro-
var um medicamento por aqui. Em
outros paises da América do Sul, nos
Estados Unidos e na Europa, a apro-
vacgdo ocorre em menos de seis meses.

Esse tempo é decisivo para pacien-
tes que estdo enfrentando um cancer.
Especialmente quando a esperanca da
cura se encontra no medicamento que
ainda estd sob andlise. As razdes para a
demora nos processos de aprovacao sao
muitas: excesso de burocracia, muita
atencdo a detalhes e falta de estrutura.

Como se ndo bastasse a demora para
a aprovacdo dos novos tratamentos
pela ANVISA, os pacientes precisam
enfrentar outra batalha que € a incor-
poracdo das novas tecnologias ao SUS
(Sistema Unico de Satide).

No Brasil, o procedimento para dis-
tribuicdo de novos medicamentos na
rede publica precisa de autorizacdo
do Ministério da Satde. Isso é feito
pela Comissao Nacional de Incorpora-
¢do de Tecnologias no SUS (Conitec).
Somente apds a aprovacgdo e regula-

mentacdo do mencionado 6rgdo é
que novos medicamentos passardo a
integrar o rol dos Protocolos Clinicos
e Diretrizes Terapéuticas - PCDT do
SUS. Sem a incorporacdo, os médicos
da rede publica ficam limitados para
prescrever tais medicamentos.

O mesmo acontece com pacientes
que dependem de planos de saide
para conseguir quimioterdpicos de
alto custo. Mesmo com a receita, re-
cebem a negativa de fornecimento
das operadoras, sob a justificativa de
falta de previsdo no rol da ANS.

Vale lembrar que nesses casos 0s
tratamentos ja passaram pela avalia-
¢do da ANVISA que, entre outras coi-
sas, definiu quais as indicac¢des dos
medicamentos. Em tese, o suficiente
para a prescricao. Em meio a essa
burocracia, quem sofre é o paciente,



sem acesso ao melhor tratamento.

A situacdo é ainda mais grave em
meio a recessdao econdmica e aos
diversos problemas que o pais vem
enfrentando. Além da, jd conhecida,
falta de eficiéncia na gestdo dos re-
cursos, o dilema que se apresenta é:
“como fornecer medicamento de alto
custo para uma minoria de pacientes
com doencas especificas, se a grande
maioria estd sem acesso a procedimen-
tos e tratamentos bdsicos?”.

Diante de tudo isso, em busca do
legitimo direito a saude e a vida, ndo
resta aos pacientes outra saida, a nao
ser buscar via processo judicial o tra-
tamento médico que lhes possibilita-
rd uma sobrevida sauddvel.

Os pacientes onco-hematoldgicos
sofrem com a falta de incorporacdo
de trés medicamentos, em especial:

Adcetris (Brentuximab) para linfoma,
Imbruvica (Ibrutinib) para alguns ti-
pos de linfomas e leucemias e Jakavi
(Ruxolitinibe) para mielofibrose.
Como dito, mesmo apés a aprovacao
pela ANVISA, os pacientes precisam
buscar medidas judiciais para garantir
o recebimento dos medicamentos. O
processo nem sempre € ficil, especial-
mente quando a acdo é contra o Poder
Publico, com restricdo de recursos.
Pensar em solugdes para viabilizar
o tratamento aos pacientes passa por
diversos pontos: gestdo eficiente dos
recursos, investimentos em pesquisas
cientificas, desoneracdo fiscal, desbu-
rocratizacdo dos procedimentos en-
volvendo novas tecnologias médicas,
responsabilidade social por parte da
industria e consciéncia médica para
seguir os protocolos de prescricdo, sdo

algumas medidas que viabilizariam o
fechamento da conta e facilitariam o
acesso aos medicamentos.

Os tempos sdo dificeis e ndo hd so-
lucdo mdgica para viabilizar o acesso
dos pacientes a medicamentos de alto
custo. O caminho requer a unido de
esforcos e 0 engajamento de toda a
sociedade na busca por solucdes que
garantam o melhor tratamento aos
pacientes.

Alber Sena
Advogado da ABRALE

FOTO LATINSTOCK
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OBRIGADO, DOUTORES
Os integrantes dos Comités Médico e Multidisciplinar da ABRALE por todo o Pais

COMITE MEDICO

Dra. Alita Andrade Azevedo; Dr. Angelo Maiolino;
Dr. Bernardo Garicochea; Dr. Carlos Chiattone;

Dr. Carmino Anténio de Souza; Dr. Celso Arrais;
Dr. Celso Massumoto; Dra. Clarisse Lobo; Dr.
Daniel Tabak; Dr. Jacques Tabacof; Dr. Jairo José do
Nascimento Sobrinho; Dr. José Salvador Rodrigues
de Oliveira; Dra. Licia Mariano da Rocha Silla;

Dra. Maria Aparecida Zanichelli; Dra. Maria Lydia
Mello de Andrea; Dra. Monika Conchon; Dr. Nelson
Hamerschlak; Dr. Phillip Scheinberg; Dr. Renato
Sampaio; Dr. Ricardo Pasquini; Dr. Roberto Passeto
Falcdo; Dr. Ronald Pallota; Dra. Silvia Maria Meira
Magalhaes; Dra. Vania Hungria; Dr. Vicente Odone
Filho; Dr. Waldir Veiga Pereira; Dr. Wellington
Azevedo; Dra. Yana Sarkis Novis; Dr. Yuri Vasconcelos.

ODONTOLOGIA

Coordenagdo: Dra. Rosana Scramin Wakim.

Dr. Luiz Alberto V. Soares Junior; Dr. Paulo
Sérgio da Silva Santos; Dra. Karin S4 Fernandes;
Dra. Leticia Bezinelli; Dra. Maria Elvira Pizzigatti
Corréa; Dra. Monica Samaan Kallds; Dr. Wolnei
Santos Pereira; Dra. Thais de Souza Rolim.

ENFERMAGEM

Coordenagdo: Eloise C. B. Vieira.

Lidiane Soares da Costa; Suzana Azevedo
Mosquim; Rita Tiziana Verardo Polastrini; Joyce
Caroline Dinelli Ferreira.

TERAPIA OCUPACIONAL

Coordenagdo: Marilia Bense Othero.

Aide M. Kudo; Lydia Caldeira; Mdrcia Assis; Walkyria
de Almeida Santos; Paula Bullara Passos; Tatiana dos
Santos Arini; Deborah Andrea Caous; Renata Sloboda
Bittencourt; Mariana de Paiva Franco; José Manuel
Batista Pinto; Camila Ribeiro Rocha.

NUTRICAO

Coordenagdo: Carlos Rosario Canavez Basualdo.
Karina Al Assal; Bianca Stachissini Manzoli; Ana
Elisa Bombonatto Maba; Juliana Pizzocolo M. Estrela;
Verdnica Laino; Juliana Moura Nabarrete; Rafaela

Moreira de Freitas; Maria Cldudia Bernardes Spexoto.

CUIDADOS PALIATIVOS

Coordenagdo: Ana Licia L. Giaponesi.

Dra. Dalva Yukie Matsumoto; Débora Genezini;
Olga Akemi Sakano Iga; Janete Maria da Silva;
Edinalda Franck; Dra. Sara Krasilcic.

FISIOTERAPIA

Coordenagdo: Dra. Ana Paula Oliveira Santos.
Dra. Bianca Azoubel de Andrade; Dra. Talita
Rodrigues; Dra. Jaqueline Munaretto Timm
Baiocchi; Dra. Elaine Priscilla Mendoza Faleiros;
Dra. Paula Tonini.

FARMACIA

Coordenagdo: Maria Cristina Sampaio Paoli.
Annemeri Livinalli; Guilherme Munhoz Correia e
Silva; Eliana Guadalupe Morganti do Lago; Fernanda
Schindler; Raquel Fehr; Cinthia Scatena Gama

PSICOLOGIA

Coordenagdo: Dra. Fldvia Sayegh.
Dra. Daniela Nunes; Dr. Nairton Lopes Cruz;
Dra. Marcela Bianco.

SERVICO SOCIAL

Coordenagdo: Célia Duarte Redo.

Maria Teresa di Sessa P. Q. Ribeiro; Ana Claudia
P. Silva; Herbert Guilherme dos Santos Luz;
Iara Cristina Dieb Mingione; Malu Prado.
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sou Teva.

Também conhecido como
um dos maiores laboratorios
farmacéuticos do mundo.




m AGENDA

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

JUNHO

JULHO

AGOSTO

16 CHAT ABRALE

Como os pacientes oncoldgicos
podem se beneficiar de estudos
clinicos?

Acesse www.abrale.org.br e participe!

27 CANCER E DOENGA

DO SANGUE: PALESTRA

E TROCA DE EXPERIENCIAS
Entenda as leucemias cronicas/
Medicina integrativa: saude
além da cura

Acesse www.abrale.org.br

e faga sua inscri¢do gratuita!
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ENCONTROS A CADA 15 DIAS

Para saber mais sobre cancer e doenga do sangue,
héa palestras e troca de experiéncias

A cada 15 dias, a ABRALE organiza um evento
voltado para pacientes, familiares e profissionais
da saude com o objetivo de manté-los informados
sobre os tratamentos dos canceres do sangue
e possibilitar a troca de experiéncias entre
os diferentes publicos — participe!

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000

7 CHAT ABRALE

Mielofibrose: uma doenca

ainda desconhecida

Acesse www.abrale.org.br e participe!

21 CHAT ABRALE

Novidades no tratamento

das leucemias agudas

Acesse www.abrale.org.br e participe!

25 CANCER E DOENCA

DO SANGUE: PALESTRA

E TROCA DE EXPERIENCIAS
Entenda as leucemias agudas/
Os cuidados necessarios no lar
durante o tratamento contra

o cancer

Acesse www.abrale.org.br

e faga sua inscricdo gratuita!

©0c00000000000000000000000000000 00

4 CHAT ABRALE
Leucemias crénicas: vivendo
com mais qualidade!

Acesse www.abrale.org.br

18 CHAT ABRALE
Como acontecem

os cuidados paliativos?
Acesse www.abrale.org.br

29 CANCER E DOENCA

DO SANGUE: PALESTRA

E TROCA DE EXPERIENCIAS
Vocé sabe o que é PTI?/Cuidados
paliativos: do inicio ao final

do tratamento

Acesse www.abrale.org.br

e faca sua inscricdo gratuita!

l]g ACESSE O CHAT DA ABRALE

Convidamos os especialistas mais
renomados do Brasil para tirar as duvidas
dos pacientes e dos familiares, através
da nossa plataforma online:

www.abrale.org.br




AS MANCHAS ROXAS
PERSISTENTES FAZEM
PARTE DO SEU DIA A DIA?

FIQUE ATENTO, VOCE PODE TER PTI!

OQUEEPTI?
A PTI (Trombocitopenia Imune Primaria) € uma
doenca do sangue causada pela baixa contagem

das plaguetas - por isso sangramentos espontanecs
e hematomas sdo bastante comuns aos pacientes,

Isso acontece devido a uma deficiéncia na produgdo
dessas células e, principalmente, por uma falha no
sistema imunolgico, que é a barreira composta por
milhoes de células que garantem a defesa do organis-
mo contra as bactérias, virus e outros microbios,

Ele passa a reconhecer as plaquetas como corpos
estranhos e comeca a ataca-las. Por este motivo, €
classificada como uma doenga autoimune.

0S SINAIS MAIS COMUNS SAO: \

» Hematomas resultantes de hemaorragias sob a pele;

= Manchinhas vermelhas, conhecidas por petéquias;

* Sangramentos espontaneos, com uma menstruagio
intensa em mulheres, hemorragias nasals frequentes,
bolhas de sangue dentro da boca e sangramentos de

gengiva, na urina e nas fezes.

MNotando qualquer diferenca em seu corpo, procure um médico.
Importante! Se vocé foi diagnosticado procure a Abrale. Nossa equipe
podera tirar todas as suas dividas quanto a doenga e seu tratamento
(0BOO 773 9973 ou abrale@abrale.org.br). Acesse www.abrale.org.br
e conhecga nossos servigos, oferecidos de forma gratuita.



Os mais de 3 mil cadastrados esperam por
seu conhecimento, historia e dicas! +

Uma rede social que facilita a troca de informag¢ées entre as pessoas envolvidas
com as doengas do sangue, seja na condicdo de paciente, familiar, profissional
da saude, médico e outros publicos de interesse.

@ Foruns e comunidades

Com mais de 30 comunidades de temas variados, o usuario consegue, de forma
facil, achar todo tipo de informac3o que deseja. Também & possivel criar uma
nova discussao nos Foruns, além de participar dos assuntos ali ja existentes.
Esta esperando o que? Acesse www.amaravida.com.br e cadastre-se.
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