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O QUE ENCONTRAMOS
QUANDO TRATAMOS

A DOENCA NO SISTEMA
UNICO DE SAUDE

Conheca a Revista ABRALE On-line:
NOVIDADE! www.revista.abrale.org.br

Vitorina de Melo,
62 anos, foi atendida
no Hemocentro

da Unicamp e esta
em remissao de um
linfoma de Hodgkin



Convite

Evento Beneficente

A Comissao Feminina do Club Homs tem o prazer de contar com sua
presenca no “Bingo Beneficente", em prol da ABRALE - Associagao

Brasileira de Linfoma e Leucemia e da ABRASTA - Associagao Brasileira
de Talassemia.

Esperamos por voce!

15.08 | 15h
Club Homs

__ Valor: RS 60
. Av. Paulista, 735 - Sao Paulo/SP

Para adquirir seu ingresso:
www.loja.abrale.org.br
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Mais informagoes:
(11) 3149 5190 ou dina@abrale.org.br
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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 muiltiplo e mielodisplasia), com a missao de oferecer ajuda e mobilizar parceiros para
que todas as pessoas com cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento.

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

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

profissionais capacitados para esclarecer dividas 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 integragéo 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;

atuacao 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@ABRALE.ORG.BR.

MAIS INFORMACOES EM WWW.ABRALE.ORG.BR.
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E EDITORIAL

A TEORIA DA MUDANCA

Queridos(as) amigos(as),

Em maio, fui convidada para participar de um progra-
ma de capacitacdo por dez dias, na Harvard Kennedy School,
nos Estados Unidos, ao lado de um grupo formado por
quase 40 lideres empreendedores sociais de todos os con-
tinentes. O convite foi um reconhecimento a ABRALE que,
em setembro, completard 15 anos de existéncia.

Importantes reflexdes tornaram essa experiéncia marcante
e muito especial. Compreendi melhor os esfor¢os do mun-
do académico para encontrar e estruturar os padrdes, proces-
sos e modelagem do setor social a partir da observacdo de cen-
tenas de iniciativas, acompanhadas por longos periodos,
para gerar entendimento e conhecimento de como se da o
impacto e a transformacdo social. Também entendi melhor o
desafio de escalar nossos programas para provocar a mudan-
ca que buscamos no sistema de saude, tornando-o realmente
universal, integral, equitativo e, acima de tudo, sustentavel.

Na experiéncia da ABRALE, colocamos em prdtica dezenas
de programas que periodicamente sdo avaliados, ajustados
e ampliados. Entendemos que prevenir o cancer, diagnosti-
car precocemente e oferecer acesso ao melhor tratamento
é urgente. Nossa missdo é mobilizar parceiros para que to-
dos com canceres do sangue tenham acesso ao tratamento
adequado. Nossa visdo é ser uma instituicao de referéncia
mundial e sustentdvel em educagdo e pesquisa para a cura
de pessoas com cancer. As acoes e todos 0s nossos progra-
mas se organizam nos quatro pilares da entidade: apoio aos
pacientes, educacio e informacdo, incidéncia na politica
publica e pesquisa (coleta, organizacdo e andlise de dados).

Em Harvard, estudamos a teoria da mudanca, que € a
afirmativa do que estamos tentando alcancar, de quais ta-
lentos e recursos necessitamos e como mediremos as con-
quistas e mudancas.

Merula Steagall na Harvard Kennedy School
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Em nossos programas, precisamos mobilizar toda a rede de
Oncologia para poder orquestrar a mudancga necessaria nos
resultados obtidos com os tratamentos. A mudanca social
que vislumbramos é auxiliar o governo na implementacao
e no aprimoramento da Politica Nacional de Prevengdo e Controle
do Cdncer. Para escalar nossas iniciativas e alcan¢ar um nime-
ro maior de pacientes, familiares e profissionais da saide
que irdo se beneficiar dos programas, precisamos ampliar
nossos conhecimentos e a colaboracdo com todo o sistema
envolvido. Quando o sistema for bem sucedido, todos irdo
se beneficiar. Os problemas sdo complexos e as melhorias
dependem de acoes muito bem estruturadas e colaborativas.

Em 2006, formamos a rede Alianza Latina para fortalecer
as organizacgoes de pacientes em toda a regido e disseminar
modelos de programas de sucesso. Em 2014, idealizamos o
Movimento Todos Juntos Contra o Cdncer, convidando os atores
jd envolvidos na temadtica a se unirem em prol do aprimo-
ramento e cumprimento da Politica Nacional de Prevengdo e
Controle do Cancer. Hoje, ambas as iniciativas contam com
mais de 100 institui¢des parceiras que possuem diversifica-
dos saberes para nos conduzir a mudanca idealizada.

Muitas conquistas foram celebradas gracas a todos os es-
forcos que conseguimos mobilizar. Sou muito grata a espi-
ritualidade que sempre intui as nossas escolhas e ao grupo
de colaboradores, voluntdrios, médicos, profissionais da
satide, jornalistas e gestores de todo o Brasil que ndo me-
dem esforcos em prol dessa causa que transcende os limi-
tes de nossa organizacao.

No fundo, o que nos move é o compromisso de contri-
buir para a melhoria do sucesso dos tratamentos de todas
as pessoas diagnosticadas com algum tipo de cancer he-
matolégico em nosso Pais. O paciente precisa ser ouvido,
respeitado, apoiado e incentivado. O amor e a fé transpor-
tam as barreiras e a unido faz a forca.

Esta edicdo da revista foi preparada com muito carinho
pela nossa equipe, para que vocé tenha acesso a informacdes
relevantes que gerem conhecimentos e ideias que possam
ser replicadas, aplicadas e difundidas. Escolha fazer parte,
aceitando inclusive contribuir financeiramente com a nossa
causa. Somente assim poderemos ampliar nossos programas
e estender nossos servicos a um numero maior de pacientes.

Transformar propésito em impacto exige descobrir pai-
x0es que se traduzam em trabalho. Muito trabalho!

Conte conosco e seguimos contando com vocé.

Abraco com imenso carinho,

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE e da ABRASTA
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SUPER-HEROIS PARA ENFRENTAR
A RADIOTERAPIA

HOSPITAL UTILIZA MASCARAS ESPECIAIS
PARA EVITAR ANESTESIA EM CRIANCAS

Homem-Aranha, Hulk e Batman sdo alguns dos su-
per-herdis que protagonizam as mdscaras especiais
na ala de radioterapia do Hospital de Urgéncia de
Sergipe (Huse).

Elas tém ajudado as criancas com cancer na cabeca,
pescoco ou face a terem mais coragem e forca para
enfrentar o tratamento. Para as sessoes de radiote-
rapia nessas regides do corpo, é preciso ficar imével
para que a radiacdo atinja sempre o mesmo local,

B REVISTA DA ABRALE

entdo ao acharem que estdo recebendo superpoderes,
ficam quietinhas, sem precisar de anestesia.

“Cada mdscara termopldstica é moldada no for-
mato do rosto do paciente, para que o encaixe seja
perfeito. Elas ajudam a dissipar a ansiedade e a
despertar maior interesse pelo tratamento”, conta
o médico radio-oncologista Marco Antonio Costa
Campos de Santana, responsdvel pela ideia e pelo
desenho do material.



FIFE@2018

FORUM INTERAMERICANO DE
FILANTROPIA ESTRATEGICA

10 A 13 DE ABRIL DE 2018

Realizado pela Rede Filantropia, esta sera a 5% edicdo do FIFE - Férum Interamericano de
Filantropia Estratégica, o principal evento de gestdo do Terceiro Setor realizado no pais.

TEMAS
@ CONTABILIDADE
@ LEGISLACAO + DE
@ CAPTACAO DE RECURSOS 60 PALESTRANTES
@ ADMINISTRACAO
@ VOLUNTARIADO + DE
@ COMUNICACAO
@ TECNOLOGIA 1 00 ATIVIDADES

@ SUSTENTABILIDADE

REALIZACAO

FILANTROPIA

INFORMACAO . CAPACITACAO - DESENVOLVIMENTO

APOIO

MAIS INFORMACOES E INSCRICOES: www.fife.org.br
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IMPLANTE DE MAMA PODE CAUSAR LINFOMA

E O QUE MEDICOS NORTE-AMERICANOS AFIRMAM EM
ENTREVISTA A UM DOS MAIORES JORNAIS DO MUNDO

Deu no jornal The New York Times: o linfoma
anapldsico de células grandes, associado a implan-
tes mamadrios atingiu um pequeno percentual das
mais de 10 milhdes de mulheres no mundo que
ja colocaram esse tipo de proétese. De acordo com
os especialistas, todos os casos estdo associados a
implantes com algum tipo de rugosidade na su-
perficie, que poderia causar inflamacdes.

Os primeiros casos foram registrados em 2011,
pelo 6rgdo regulatério norte-americano FDA. Na
época, foi recomendado que essas proteses nao
fossem utilizadas, mas de nada adiantou.

B REVISTA DA ABRALE

Para se ter uma noc¢do, uma em cada 30 mil
mulheres com proteses mamadrias poderiam
apresentar esse tipo de linfoma nos Estados Uni-
dos e na Europa. Ainda ndo hd estimativa para
todo o mundo.

Os médicos querem que as mulheres tomem
consciéncia desse problema e fiquem atentas a
mudangas em seu corpo como: inchago doloroso
e acimulo de fluidos em volta da prétese, além
de carocos nos seios e nas axilas. O tratamento
com quimioterdpicos sé iniciard apds a retirada
dos implantes.



A SAUDE NO BRASIL

GOOGLE INCENTIVA O USO DE DADOS PARA
FOMENTAR AS POLITICAS PUBLICAS NA AREA

O evento organizado pela empresa gigante na internet,
no inicio de junho, contou com nomes como Ricardo Bar-
ros, atual ministro da Saude, que apresentou o aplicativo
e-Satide, um novo canal de comunicacdo entre o Ministério
da Saude e o cidaddo. O servico oferecerd informacodes como
acesso aos dados do Cartdo Nacional de Satude, lista de me-
dicamentos retirados nas unidades de satide, acompanha-
mento do cartdo de vacinagao e lista de exames realizados.

Merula Steagall, presidente da ABRALE e lider do Movi-
mento Todos Juntos Contra o Cdncer, esteve nessa mesa de de-
bates e apresentou o Observatdrio de Oncologia, plataforma
on-line e dindmica de monitoramento de dados abertos e
compartilhamento de informacodes relevantes da drea de
Oncologia do Brasil, que hoje totaliza 33 estudos sobre di-
ferentes tipos de cancer e seus tratamentos. Acesse o site:
www.observatoriodeoncologia.com.br.

IMUNOTERAPIA E O MELHOR TRATAMENTO

OS MEDICAMENTOS QUE ESTIMULAM A DEFESA DO ORGANISMO
A DETECTAR O CANCER SAO CONSIDERADOS
O MAIOR AVANGCO CIENTIFICO

Apenas em 2016, seis novos medicamentos
imunoterapicos foram descobertos: para linfoma
de Hodgkin, cancer de cabecga e pescoco, de pul-
mao, de bexiga e cancer de mama triplo negativo.

Para se ter uma ideia da importancia desse trata-
mento, essa é a primeira opgéo eficaz nas trés ulti-
mas décadas para os tumores de bexiga. Também
ja é sabido que 60% dos pacientes com linfoma de
Hodgkin conseguiram resposta com essa terapia.

Realmente, ndo ha dlvidas que essa é uma re-

volugdo da ciéncia. Afinal, é a primeira técnica que
ao invés de atacar as células do cancer, estimula
o préprio organismo do paciente a identificar as
células doentes e a ataca-las. Mas, ainda é preci-
so entender o porqué de nem todos os pacientes
apresentarem melhoras ao utiliza-la, e também
criar ajustes para que os efeitos colaterais sejam
mais amenos (atualmente, o tratamento imunotera-
pico pode causar erupgoes na pele e também infla-
macao no figado).

FOTOS ABRALE
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E NOTAS

NOVIDADES PARA PACIENTES COM PTI

ANVISA APROVA USO DO REVOLADE®
PARA TRATAMENTO EM CRIANCAS

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria (An-
visa) aprovou o uso do medicamento Revolade®
(Eltrombopague Olamina) para o tratamento da
PTI (trombocitopenia imune primadria) em crian-
cas a partir de seis anos de idade. Para adultos,
esse tratamento ja estava aprovado no Brasil.

A PTI é uma doenca autoimune, que consiste em
uma baixa contagem de plaquetas no sangue, re-

sultando em hematomas, manchas avermelhadas
na pele e sangramentos constantes.

Em criancas, ela é bastante comum. Na maio-
ria dos casos, a doenca desaparece sem trata-
mento, mas cerca de 30% das criangas afetadas
passam a apresentar a PTI crénica e precisam de
tratamento especifico. Os resultados sao bastan-
te positivos.
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GARGALOS NO ACESSO AO TRATAMENTO

O QUE FAZER PARA SOLUCIONAR O PROBLEMA?
FORUM PROPOE AGENDA PARA RESOLVE-LO

Alto custo, demora para liberacdo de medicacdes pelos
6rgdos responsaveis e até problemas na distribuicao de re-
meédios pelo Brasil. Esses sdo alguns dos problemas no com-
bate ao cincer apontados durante o Forum pelo Acesso a Me-
dicamentos, realizado pelo Hospital Israelita Albert Einstein.

Mas a questao principal debatida foi a falta de uma agen-
da que envolva todos os atores do setor da Saide em torno
do planejamento de acesso a esses tratamentos.

“Precisamos tirar todas essas demandas do papel e real-
mente colocar as melhorias necessdrias na pratica. E isso
0 que espero com a realizacdo desse evento”, defende o Dr.
Nelson Hamerschlak, coordenador do setor de Onco-Hema-
tologia do Hospital Israelita Albert Einstein.

Merula Steagall, presidente da ABRALE, também partici-
pou do evento e levantou as vdrias dificuldades que os pa-
cientes enfrentam todos os dias. “A ABRALE recebe todos os
dias ligacdes de pacientes que precisam fazer o tratamento
e ndo conseguem, por causa da burocracia existente no Bra-

sil. O Movimento Todos Juntos Contra o Cancer foi criado justa-
mente para trabalharmos essa e todas as questoes que en-
volvem a Oncologia, juntos. Sociedade e governo precisam
dar as maos para a Satide mudar”.

FOTO DIVULGAGAO ANS/FOLHAPRESS
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Cade o remedio
que estava agui/

MEDICAMENTOS IMPORTANTES
PARA O TRATAMENTO DO CANCER
SIMPLESMENTE PARAM DE SER
PRODUZIDOS NO BRASIL

POR TATIANE MOTA

ste ano, o Ministério da Saide prometeu um in-
vestimento de R$ 443 milhoes para a transferén-
cia de tecnologia e aquisicao de cinco medica-
mentos biolégicos (aqueles produzidos a partir
de células vivas e que custam aos cofres publicos
51% a menos do que o or¢camento atual de compra). Nessa
lista, dois sdo para o tratamento oncolégico: Filgrastima e
Rituximabe.

Essa foi uma medida adotada para diminuir o custo e
incentivar a producdo nacional de firmacos que chegou
em boa hora. Além dos valores exorbitantes que algumas
terapias medicamentosas chegam a custar (estamos falan-
do de milhares de reais para o tratamento de uma tnica
pessoal), hd também um outro problema muito grave, que
acaba impactando o processo: a interrupcao na producao
de medicamentos essenciais.

Mas, por que isso acontece? Por que medicamentos tdo
importantes para milhares de pessoas que enfrentam o
cancer no Brasil simplesmente param de ser produzidos?

12 m REVISTA DA ABRALE
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A FALTA DE RESPONSABILIDADE SOCIAL COM A PRODUGCAO
DE DROGAS BARATAS PRECISA SER TRATADA PELO PODER
PUBLICO COMO GRAVE INFRACAO CONTRA A SAUDE

P Hi alguns motivos, de acordo com os especialistas da
area. E possivel que novos medicamentos passem a ser pro-
duzidos e a apresentar melhores resultados; é possivel que,
com a queda da patente, o laboratério perca o interesse no
produto e nenhuma outra empresa queira fabricd-lo. Ainda
ha a dificuldade para encontrar matéria-prima adequada
e quem produza os fairmacos. E, infelizmente, a questao fi-
nanceira — quando o produto deixa de ser economicamen-
te interessante. E o que afirma o coordenador de Politicas
Publicas da ABRALE, Alber Sena.

“E a sobreposicdo do lucro a vida humana. A falta de
responsabilidade social com a producao de drogas bara-
tas, mas essenciais para o tratamento de doengas, precisa
ser tratada pelo poder ptblico como grave infracdo con-
tra a saude”, diz Alber.

O QUEDIZ A LEGISLAQAO

Perante a lei, ndo é errado ou ilegal que laboratérios far-
macéuticos retirem seus medicamentos do mercado. Mas,
claro, ndo é de se estranhar que haja preocupacao por par-
te de médicos e pacientes a respeito.

Dada a importancia do tema para a Saude, a Anvisa
(Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria) regulamenta a

74 m REVISTA DA ABRALE

forma de comunicacdo de descontinuacdo de producao e
importacdo de medicamentos. De acordo com ela, as em-
presas devem comunicar a descontinuacao de producdo e
importacao de medicamentos com pelo menos 180 dias de
antecedéncia, devendo assegurar o fornecimento normal
do produto durante esse periodo.

E QUANDO FALTA UM MEDICAMENTO,
O QUE E FEITO?

Diante de uma situacao de urgéncia, o Ministério da Sau-
de pode realizar compras fora do pais, ainda que nao se-

FALTOU REMEDIO,
LIGUE PARA NOS

Se vocé estiver enfrentando problemas com falta
de medicamentos em seu centro de tratamento,
entre em contato com a ABRALE:

0800 773 9973 ou abrale@abrale.org.br




jam realizados estudos clinicos da nova droga. Nesse caso,
o fornecedor do medicamento s6 precisard apresentar a
comprovacao de dois requisitos: Registro Sanitdrio do pro-
duto no pais de origem e Certificado de Boas Prdticas de
Fabricacdo, conforme definido pela Anvisa.

Esse tramite causou polémica recentemente, com a im-
portacdo da Asparaginase chinesa, utilizada para combater a
leucemia linfoide aguda em criancas. Em 2013, o laboratério
norte-americano do qual o Brasil importava o medicamento
parou de produzi-lo, causando desabastecimento no Pafs.

Diante dos perigos que o medicamento vindo da China
poderia trazer as criangas, alguns hospitais optaram por
ndo utilizd-lo em seus protocolos. O Itaci (Instituto de Tra-
tamento do Cancer Infantil), dirigido pelo Dr. Vicente Odo-
ne, foi um deles: “De fato, a legislacdo permite que medi-
camentos ndo testados no Brasil sejam utilizados, quando
em cardter de urgéncia. Mas como médico, ndo me sinto
seguro em indicar um tratamento sem que tenha passado
por estudos clinicos no Pais”.

Duas andlises feitas a pedido do Centro Infantil Boldri-
ni, um dos hospitais mais reconhecidos no tratamento do
cancer infantil, mostram graus elevados de impureza no

medicamento chinés — mais especificamente 130 vezes
mais impurezas do que o medicamento originado nos Es-
tados Unidos e Europa, até entdo utilizados no Brasil.

HOJE, O PAIS DEPENDE DAS INDUSTRIAS
DAQUI E DE FORA

O Ministério da Satide também analisou o medicamento
e identificou presenca de 98% da Asparaginase no medica-
mento chinés LeugiNase, contestando entdo os resultados
do Boldrini. Mas o problema ndo fica s6 na Asparaginase.
Os medicamentos Melfalana injetdvel (utilizado em pa-
cientes com mieloma multiplo em fase de pré-transplan-
te), Bussulfano oral (indicado para pacientes com leuce-
mia granulocitica cronica) e Clorambucila oral (utilizado
no tratamento do linfoma de Hodgkin e leucemia linfoide
cronica) também tiveram sua producdo interrompida no
Brasil, em 2009. Somente em maio deste ano é que aconte-
ceu a aprovacao de transferéncia desses produtos para ou-
tro laboratério e, por isso, muitos pacientes acabaram en-
frentando dificuldades em seu tratamento nesse periodo.

De acordo com a Dra. Belinda Simdes, chefe da unidade
de transplantes do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto,
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MUITOS PROBLEMAS SERAO SOLUCIONADOS QUANDO
O MINISTERIO DA SAUDE SE TORNAR MAIS INDEPENDENTE
NA PRODUCAO DE MEDICAMENTOS

o Ministério da Saude pode mudar isso: “Nés, médicos, nao
temos muito o que fazer quando medicamentos importan-
tes simplesmente deixam de ser produzidos. Enfrentamos
sérios problemas com a falta dos medicamentos e, por isso,
ndo podemos aplicar o protocolo”. E continua: “Jamais dei-
xarei meus pacientes sem uma opg¢ao de tratamento. Mas se
ndo tiver acesso a melhor opcdo, jd é de se imaginar que os
resultados ndo serdo os esperados. Por isso é importante que
as sociedades médicas e a populacdo pressionem o governo

Por lei, no Brasil, sé podem ser comercializados
medicamentos que tenham registro na Anvisa
(Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria). Para
isso, é preciso que os produtos tenham comprova-
cdo cientifica e de andlise que assegurem sua segu-
ranca, eficicia e qualidade. Isso é feito por meio de
dossiés enviados a Anvisa.

A andlise deve se pautar na relacdo beneficio/
risco do medicamento. Sdo registrados os medica-
mentos cujos estudos comprovem que os benefi-
cios superam 0s Tiscos.

Paralelamente a apresentacdo de dados que com-
provam a seguranca e eficdcia, deverao ser apresen-

000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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REMEDIO APROVADO!
COMO ACONTECE O REGISTRO DE NOVOS MEDICAMENTOS NO BRASIL

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

para encontrar uma alternativa melhor. Na minha opinido
de doutora, muitos desses problemas serdo solucionados
quando o Ministério da Sauide se tornar mais independente
na producao de medicamentos. Hoje, o Brasil depende vital-
mente das industrias, incluindo as do exterior”.

Ainda de acordo com a regulamentacdo da Anvisa, o de-
tentor do registro do medicamento deverd garantir o for-
necimento regular do seu produto durante o prazo de 12
meses, para reduzir os impactos a populacdo. W

tadas informacoes de qualidade do medicamento,
além da certificacdo de cumprimento dos princi-
pios de Boas Prdticas de Fabricacdo da linha em que
o remédio serd fabricado e as respectivas autoriza-
cOes sanitdrias para o funcionamento da empresa.

“Ressalto também que para ser registrado no
Brasil, é indispensdvel que haja interesse comer-
cial de uma empresa farmacéutica que requeira
a concessdo desse registro”, explica Fldvia Sobral,
coordenadora de pesquisa clinica da Anvisa.

Medicamentos ainda ndo aprovados pela Anvisa
e com indicacdo médica sé poderdo ser utilizados
mediante acdo judicial.

0000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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m MASTOCITOSE

—ole vermelna

A MASTOCITOSE CAUSA UMA ESPECIE DE ALERGIA
NO CORPO, TEM TRATAMENTO, MAS E PRECISO
FICAR DE OLHO NELA

ara entender a mastocitose, primeiro precisa-
mos saber que ela é mais uma doenca do grupo
das mieloproliferativas. Elas sdo aquelas em
que, como o nome jd diz, hd uma proliferacao
excessiva das células que sdo produzidas na
medula 6ssea. Esse excesso causa um desequilibrio do or-
ganismo e inimeros problemas a partir disso.

No caso da mastocitose, as células que se proliferam
demais sdo os mastdcitos, do grupo dos glébulos brancos
(responsdveis por defender o nosso corpo contra os inva-
sores que nos fazem mal). Eles ficam quietinhos dentro
da medula éssea, ndo correm pela corrente sanguinea e
sdo os responsdveis por combater substancias que causam
alergias. Eles produzem moléculas que sio os soldados en-
carregados de fazer isso.

Essa superpopulacdo (causada em 90% das vezes por
uma mutacdo do gene Kit, no DNA) costuma produzir, na

] 8 REVISTA DA ABRALE

enorme maioria dos casos, problemas na pele, em diversas
formas. Eles sdo chamados de mastocitose cutinea (veja
quadro na pdgina ao lado), que atinge criancas até os dez
anos e adultos a partir dos 30 anos. Por um lado, essas ma-
nifestacdes espontaneas na pele (que surgem, assim, do
nada) ou provocadas (quando cocamos a pele, por exem-
plo) sdo boas, porque facilitam o diagnéstico. Ele é feito a
partir de um exame simples na pele (com ou sem bidpsia
da lesdo). Quando hd suspeitas mas ndo surgem lesdes na
pele, os médicos fazem uma biépsia da medula ou um ou-
tro exame que identifica um tipo de enzima que os masté-
citos costumam produzir. Hd também exames ainda mais
sofisticados que investigam o interior das células doentes.

Mas, na maioria das vezes, o paciente terd uma vida boa.
O tratamento para a mastocitose cutanea é feito com medi-
cacdes topicas, com poucos efeitos colaterais, como os cor-
ticoides. Eles inibem a producdo excessiva dos mastocitos.

FOTO PIXABAY




Porém, mais complicado. E a mastocitose sistémica,
quando o exército de mastdécitos se aloja em outros te-
cidos (além da pele) e 6rgaos do corpo. Essa reacdo acaba
ocasionando osteoporose (o enfraquecimento dos 0ssos).
E ai vém as fraturas. Ha casos ainda em que hd uma al-
teracdo no sangue e isso causa as reacoes mais diversas,
algumas mortais. Sim, como vemos, a mastocitose sisté-
mica pode ser bem grave. Mas também tem tratamento.
Ele é feito com comprimidos para frear a producdo des-
controlada dos mastécitos, com antialérgicos e também
com medicamentos sintomaticos.

Todos os remédios que fazem parte do tratamento es-
tdo aprovados pela Anvisa, mas nem todos sdo gratuitos
no SUS. Como em todos os casos de cinceres do sangue,
o diagnéstico precoce é importantissimo no combate a
doenca. Por isso, vale a pena ficar atento a sintomas como
manchas de coloracdo acastanhada, coceira e edemas.
Quando eles surgem e ndo somem, é hora de ir ao médico.
Fraturas espontaneas, gastrite, tlceras, bolhas, aumento
de figado e baco sdo alguns outros sinais de que os masté-
citos estdo trabalhando demais. Sem alarde, é importante
saber que a doenca existe. Para nunca descartd-la e come-
car o tratamento o mais rdpido possivel.

ELA PODE SER CUTANEA OU SISTEMICA

se caracteriza por
multiplas lesdes em varios tamanhos (com uma bor-
dinha indefinida) e diversos tons. Pode surgir em
bebés até os dois anos de idade. Em 50% das ve-
zes surge na puberdade e em 25%, na idade adulta.

€ uma lesdo peque-
na e Unica, redonda ou ovalada. Ela acontece em
cerca de 10% dos casos de mastocitose na infan-
cia. E tende a desaparecer espontaneamente ainda
nesse periodo.

se caracteriza por “vasinhos” que sur-
gem na pele. Ocorre em adultos e adolescentes e da
um pouco mais de trabalho para tratar.

é o tipo mais

raro da doencga. Surge nos primeiros meses de vida
e faz com que a pele fique porosa, como uma casca
de laranja. E raro, mas pode causar uma ruborizagédo
generalizada e evoluir para a mastocitose sistémica.

causa
lesGes Osseas, perda de peso sem motivo aparente,
vermelhiddo no corpo, além de dores fortes de cabe-
¢a e diarreia.

surge relacio-
nada com a leucemia mieloide aguda (LMA). E tam-
bém com a mielodisplasia.

0S mas-

técitos passam a atuar contra o corpo e podem se in-
filtrar na medula éssea e em outros érgaos.
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Saude numa
nanela so

FAZER UMA DIETA EQUILIBRADA E A CHAVE
PARA UMA BOA RECUPERACAO DURANTE

O TRATAMENTO. MELHOR AINDA, QUANDO

FAZEMOS RECEITAS PRATICAS E GOSTOSAS

alimentacdo é um dos pilares mais importan-

tes na vida do paciente, apds ser feito o diagnés-

tico de uma doenca hematolégica e, por conse-

quéncia, no inicio da quimioterapia ou outros

tratamentos que combatem o cancer. Por isso
mesmo, deve ser uma alimentacdo equilibrada, com calo-
rias e nutrientes adequados a cada pessoa.

A nutricionista Bianca Laselva de S&, do Centro de Onco-
-Hematologia do Hospital Israelita Albert Einstein, em Sao
Paulo (SP), explica que a melhor maneira da alimentacao
ser uma grande aliada durante o tratamento de canceres
é com uma combinacdo balanceada dos alimentos. Por
exemplo, os carboidratos devem compor cerca de metade
da nossa alimentacdo didria. “Alimentos ricos em amido,
como pdo, cereais (aveia, trigo, milho), arroz, massas, le-
gumes (batata, cenoura) e tubérculos (inhame, mandioca),
sdo essenciais em uma dieta, sdo fonte de energia e fibras e
de vitaminas do complexo B”, exemplifica.

AS PROTEINAS REPARAM E ATUAM
NO CRESCIMENTO DAS CELULAS

Depois vém as frutas e as verduras, os alimentos fontes
de proteinas e gorduras devem compor o restante da dieta.
“As proteinas servem para executar vdrias funcdes, como

20 = REVISTA DA ABRALE



a reparacdo e crescimento das células do corpo. Esses ali-
mentos também sdo uma boa fonte de vitaminas e mine-
rais, principalmente ferro e zinco”, conta a nutricionista
Ana Paula Noronha Barrére, também do Hospital Israelita
Albert Einstein. Para garantir a oferta de proteina na ali-
mentacdo, o paciente deve preferir carne vermelha (cortes
magros como alcatra, mignon, patinho), peixe, frango,
carne suina, ovos, feijdo ou lentilhas. Jd a gordura fornece
energia, ajuda a absorver as vitaminas A, D, E e K, e nos for-
nece dcidos graxos essenciais que nosso corpo nao produz.

Durante o tratamento do cancer, alguns sintomas
como falta de apetite, nduseas e vomitos, diarreia e obs-
tipacdo podem ser comuns. Para compensar, o paciente
pode investir em receitas com seus alimentos favoritos.
Caprichar na apresentacgao é outra dica valiosa. “Em caso
de nduseas e vomitos, evite alimentos gordurosos, ricos
em agucar e com sabores ou odores muito fortes, prefira
comer mais vezes ao longo do dia em pequenas porgdes,

alimentos secos e em temperatura ambiente ou até mes-
mo gelados”, aconselha Ana Paula.

Quando o paciente tiver diarreia, ele deve evitar alimen-
tos ricos em fibras como frutas e verduras cruas, alimentos
gordurosos e ricos em acucar. O aconselhdvel é consumir
frutas como banana, maca sem casca, péra sem casca, cozi-
das ou assadas, legumes cozidos (chuchu, cenoura, mandio-
quinha, batata), sopas leves e massas com molho de tomate
ou alho e 6leo, pois facilitam a digestdo. Se tratando de obs-
tipacdo, o indicado é fazer o caminho inverso, consumindo
fibras como frutas mais laxantes, como laranja, mexerica,
mamao, verduras e legumes e bastante dgua filtrada.

Muitas vezes, tudo o que a gente precisa é de uma re-
ceita gostosa, nutritiva e que ndo exija muito tempo de
preparacao, nem muito trabalho. A pedido da Revista da
ABRALE, as nutricionistas do Hospital Israelita Albert Eins-
tein desenvolveram trés receitas que podem ser feitas em
uma panela sé.
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SOPA DE AVEIA COM LEGUMES

INGREDIENTES

(sopa)

+ 2 colheres de sopa de aveia em flocos
* 1 cenoura média

* 1/2 mago de broécolis

* 1/2 maco de couve-flor

¢ 2 batatas médias

* 1 colher de sopa de 6leo de soja

¢ 2 dentes de alho

* 1 cebola média picada

* 2 tomates sem pele e sem semente

¢ 2 litros de caldo de legumes (natural)”
1 colher de sopa de salsinha picada

(“caldo de legumes)

2 cenouras cortadas grosseiramente (200 g)

¢ 1 cebola cortada em quatro partes (100 g)

¢ 1 colher de sopa de azeite de oliva (15 ml)

* 1,5 litro de dgua

* 1/2 xicara de cha de salsdo cortado grosseiramente (50 g)
1 colher de sopa de tomilho fresco (4 g)

* 1 folha de louro

22 = REVISTA DA ABRALE

PREPARO

(sopa)

» Refogue a cebola até ficar transparente, acrescente
o alho e doure, junte os legumes e refogue bem

* Regue com o caldo e deixe cozinhar em fogo baixo
por 30 minutos

* Acrescente a aveia e cozinhe por mais 10 minutos

* Apague o fogo, salgue a gosto

(*caldo de legumes)

* Em uma panela, refogue os legumes no azeite

* Adicione a 4gua e as ervas

* Deixe cozinhar lentamente em fogo baixo,
sem tampar a panela, até reduzir pela metade

* Retire o contetdo sélido e coe
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BERINJELA RECHEADA
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INGREDIENTES

¢ 2 berinjelas grandes

¢ 1 colher de sopa de 6leo

* 2 dentes de alhos

* 1 cebola picada

* 2 tomates sem pele e sem sementes picados
¢ 1/2 xicara de azeitonas verdes picadas

* 2 colheres de sopa de salsinha picada

+ Sal e pimenta do reino a gosto

* 3 colheres de sopa de farinha de rosca

¢ 1 xicara de 4gua

* 100 g de mucarela

* Azeite e orégano para polvilhar (a gosto)

PREPARO
« Corte as berinjelas ao meio no sentido
do comprimento e leve-as ao fogo com
um pouco de dgua e sal. Cozinhe al dente
* Retire a polpa com cuidado para ndo furar
a casca e reserve
* Em uma panela, aqueca o 6leo e junte o alho,
a cebola, os tomates e a polpa de berinjela reservada.
Tempere com sal e pimenta do reino, coloque a dgua
aos poucos, até levantar fervura
¢ Junte as azeitonas e acrescente a farinha de rosca aos
poucos, mexendo rapidamente para ndo empelotar
* Mexa até desgrudar da panela (como se fosse
um pirdo). Retire do fogo
¢ Junte a salsinha e recheie cada metade das berinjelas
* Cubra com fatias de mucarela (regue com um
fio de azeite e polvilhe orégano se desejar)
* Leve ao forno até que a mucarela derreta

INGREDIENTES

* 1 pacote de espinafre congelado
(ou fresco, se preferir)

* 6 batatas médias

* 500 g de carne moida

¢ 1 xicara de leite

* 2 colheres de sopa de margarina

* Alho

* Queijo ralado

+ Sal a gosto

PREPARO

* Cozinhe as batatas até ficarem bem molinhas
* Quando elas estiverem no ponto, amasse
com um garfo. Junte o leite, a margarina

e o sal e continue amassando, até obter

o ponto de puré. Reserve

Paralelamente, refogue a carne moida

com alho, sal e temperos de sua preferéncia.
Reserve

Refogue o espinafre com alho e sal

Em uma travessa, coloque nessa ordem:

a carne moida, o refogado de espinafre

e o puré de batata

Salpique queijo ralado por cima

e coloque alguns minutos no forno

para gratinar

.

.
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Os desafios
do mieloma multiplo

PESQUISA REVELA, POR EXEMPLO, QUE AINDA HA
MUITA DIFICULDADE PARA CHEGAR AO DIAGNOSTICO

POR NINA MELO

mais recente pesquisa da ABRALE, feita com cem precocemente, entre 50 e 59 anos (31%), antigos desa-

200 pacientes de todo o Brasil, no periodo de fios da doenca ainda persistem, principalmente na fase do

abril a maio deste ano, mostrou que a doenca diagnoéstico. Tempo para procurar um médico apo6s os pri-

estd sendo diagnosticada cada vez mais cedo. meiros sintomas e navegacao por vdrios médicos até chegar
No entanto, se os sintomas da doenca apare- a0 diagndstico sao os principais deles.

INFORMACOES GERAIS

>3 4:60/0 dos entrelvi.stados >4 Centro-Qeste, Sudeste e Sul Centro-Oeste
sdo do sexo feminino do Brasil concentram a
. 29%

maioria dos entrevistados

> B59% dos entrevistados
sdo do sexo masculino

~ 84% realizam o tratamento

através do Sistema Unico
~ 62% tém entre 50 e 69 anos e, em média, de Saude (SUS)

convivem ha seis anos com a doencga

ACESSO

» Apesar de 84% dos pacientes se sentirem indisponibilidade do medicamento no préprio
satisfeitos com o tratamento, 45% nao tém centro de tratamento
acesso a tratamentos mais avangados
~ 60% dos entrevistados precisaram entrar
» Dos pacientes que tiveram dificuldades de acesso com acdo judicial, em algum momento,
as proximas linhas de tratamento, 68% foi por para ter acesso ao medicamento prescrito
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69% tiveram sintomas que os fizeram procurar
um médico para receber o diagnéstico

26% dos pacientes levaram mais de um ano para
procurar um médico apds os primeiros sintomas

As especialidades médicas mais procuradas apés
os primeiros sintomas foram:

58% Clinica geral 29% Ortopedia

Para quem teve o primeiro atendimento
em pronto-socorro, essa ordem se inverte:

51% Ortopedia 46% Clinica geral

28% dos pacientes levaram mais de um ano para

serem encaminhados ao especialista (hematologista
ou oncologista) apés o aparecimento dos primeiros

sintomas e 26%, de trés a seis meses

33% dos pacientes levaram de trés a seis meses
para receber o diagndstico, desde os primeiros

sintomas e 29%, mais de um ano

37% dos pacientes passaram por varios médicos

e 23%, agendaram consulta com um hematologista

20% dos pacientes tiveram diagndstico inconclusivo

44% dos entrevistados tiveram dificuldades para
receber o diagnoéstico de mieloma multiplo

42% dos entrevistados estio em remissio

Dos pacientes que estdo em remissao, 31% fizeram

o transplante de medula autélogo

Dos que estao fazendo tratamento, 17% usam
Talidomida e 14% tratam com Bortezomibe

71% dos pacientes nao fazem acompanhamento
com equipe multidisciplinar. Dos que fazem, os
principais profissionais procurados por eles foram:

30% Dentista - 26% Psicélogo 20% Fisioterapeuta

Dos pacientes que estdo em tratamento, 44% estio

na primeira linha e 31%, na terceira linha

SINTOMAS X DIAGNOSTICO

TRATAMENTO X REMISSAO

69% dos pacientes levaram de um a trés meses
para comecar o tratamento apés o diagnéstico

73% tiveram sintomas antes de descobrir
a doenca, os mais citados foram:

Fadiga/cansaco Q "
excessivos AN

Dor nas pernas

es e fraturas R
Osseas

O principal motivo de seguir para outra linha de

tratamento é a recidiva em 66 % dos pacientes,
seguido de refratariedade (sem resposta) em 25%

35% dos pacientes que tiveram recidiva ficaram
de dois a trés anos em remissao, seguidos de 23%
que ficaram de um a dois anos

48% dos entrevistados fizeram duas linhas de
tratamento antes de entrar em remissao, seguidos

de 33% que fizeram trés linhas de tratamento

44% dos entrevistados tiveram efeitos colaterais
devido ao tratamento, os mais citados foram:

25% Cansaco excessivo 17 % Nauseas
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MAIS DA METADE DOS PACIENTES PESQUISADOS
LEVARAM ATE TRES MESES PARA INICIAR
O TRATAMENTO DEPOIS DO DIAGNOSTICO

INFORMAGAO X QUALIDADE DE VIDA

-~ 98% dos pacientes nunca tinham ouvido » 53% dos pacientes relataram mudanca na rotina
falar em mieloma muiltiplo antes do diagnéstico ap6s o tratamento. Desses, 60% deixaram de
trabalhar e tém dificuldade de conseguir emprego

» Ap6s iniciar o tratamento, 73% dos pacientes

entrevistados relataram estar bem informados » 48% dos pacientes disseram que as mudancas foram
sobre o mieloma multiplo geradas simplesmente por decorréncia da doenga
» 170% dos pacientes procuraram informacgoes > Cerca de 87 % dos tratamentos de mieloma
sobre a doenca e as principais fontes foram: multiplo realizados no SUS incluiram
. 35% Médico inibidores de ostedlise

- 25% Internet 5 .
o o ) » Apesar dos progressos no tratamento do mieloma
+ 17% Associagoes de pacientes/ONG’s muiltiplo, a maioria dos pacientes tera uma recidiva

PROPORCAO DE TRATAMENTOS QUIMIOTERAPICOS
REALIZADOS PARA MIELOMA MULTIPLO NO SUS, EM 2016,
SEGUNDO REGIAO DE ATENDIMENTO

0.8
0.7
0.6

3%

70%

0.5
0.4
0.3
0.2
0.1

NORTE NORDESTE CENTRO-OESTE SUDESTE SUL

. Tratamentos quimioterapicos de primeira linha . Tratamentos quimioterapicos de segunda linha

Fonte: Observatdrio de Oncologia
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O mieloma

MUltiplo

Na tercewa.-aw
|dade *

QUANDO SE TEM l\/IAIS DE 70 ANOS, A DOR
PERSISTENTE NAS COSTAS PODE SER ALGO MAIS
DO QUE UM MAU JEITO NA COLUNA

dor na regido da coluna cervical é um dos prin-
cipais sintomas do mieloma multiplo, que é
um dos tipos de cancer no sangue. Mas, antes
de se preocupar, sé quem pode diagnosticar a
doenca é um médico especialista.

O QUE E A DOENCA?

O mieloma multiplo se dd quando acontece uma altera-
cdo dos plasmdcitos em nosso corpo. Eles sio um tipo de
célula produzida em nossa medula dssea e sdo essenciais
para o sistema de defesa do organismo contra infeccoes, a
partir de producdo de anticorpos. A medicina ainda nao
sabe por que razdo essas células passam, a partir de um
determinado momento, a se tornar malignas. Essas novas
células defeituosas ndo produzem anticorpos normais,
muitas vezes, nem sequer conseguem construir um anti-
corpo completo. Em contrapartida, criam uma proteina
chamada monoclonal, que se multiplica de forma auténo-
ma e indiscriminada na medula 6ssea, e consegue ir para
o sangue, podendo até se fixar nos 0ssos.

QUAIS SAO OS PRINCIPAIS SINTOMAS?

O professor de Hematologia da Universidade Federal do
Rio de Janeiro, Angelo Maiolino, explica que, do ponto de
vista clinico, o paciente pode desenvolver anemia, uma vez
que os anticorpos monoclonais ocupam a medula; insufi-
ciéncia renal, causada pelo entupimento dos rins por esses
anticorpos defeituosos; dor de cabeca e dificuldade visual,

caso o sangue fique espesso; lesoes Osseas, fratura e dor nas
costas que ndo passa com medicacdo comum - tudo isso ge-
rado por um alto indice de cdlcio no sangue. Além de apre-
sentar cansaco, fadiga e ficar vulnerdvel a infeccao.

COMO DETECTAR A DOENCA, DE FATO?

O Dr. Maiolino esclarece que o mais importante é ter em
maos o diagnéstico precoce. Nessas horas, prdticas como
realizar check-up com regularidade ajudam. “E necessdrio
fazer exames de raio-X e de proteina, quanto mais cedo
melhor. Porque se por acaso for detectada uma proteina
alterada antes mesmo da doenca se desenvolver, esse pa-
ciente pode ser acompanhado”.

COMO TRATAR O MIELOMA MULTIPLO?

A doenca que surge fundamentalmente na terceira idade
ndo tem cura. Tampouco é possivel prevenir, uma vez que
ndo existe uma causa definida. Porém, o tratamento tem se
modernizado e mudou bastante nos ultimos anos. “Hoje,
a maioria dos pacientes recebe medicamentos que sdo de
ultima geracdo, que provocam menos efeito colateral e
apresentam eficdcia maior. Sdo eles os imunomoduladores,
os inibidores de proteassoma e os com anticorpos monoclo-
nais”. O especialista complementa: “Ser diagnosticado com
mieloma multiplo assusta, claro, mas os tratamentos mais
modernos tornam a doenca cronica, o que possibilita uma
boa qualidade de vida. Similar ao diabetes ou a hipertensado,
que sdo controladas se medicadas adequadamente”.
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P> “O estresse emocional e a depressdo tendem a diminuir
a eficdcia das diferentes abordagens terapéuticas contra o
cancer”, resume a psicéloga Elisa Maria Parahyba Campos,
coordenadora do Centro Humanistico de Recuperagao em
Oncologia e Satide do Instituto de Psicologia da Universi-
dade de Sao Paulo. “O estresse debilita o sistema imuno-
légico, que faz a defesa do nosso organismo, e isso pode
comprometer o tratamento”.

Relatos de ressentimento, perda de alguém querido e ou-
tros episodios envolvendo desgastes emocionais profundos
sdo comuns entre pessoas diagnosticadas com cancer, mui-
tas até atribuem a tais emogoes o motivo do surgimento da
doenca. Paralelamente, o préprio cancer também se com-
porta como um agente depressivo, principalmente porque
causa dor, e ndo apenas fisica. “A dor deprime e a depressao
atrapalha o tratamento. Por isso, portadores da doenga, fa-
miliares, amigos e agentes de saide em geral tém que estar
sempre atentos a dor e aos processos depressivos”, alerta Eli-
sa Maria. “Precisam agir rdpido para neutralizar a dor e evi-
tar a instalacdo de uma depressdo jd nos primeiros sinais”.

Diante de sinais de depressdo, caracterizada por uma
tristeza permanente, falta ou excesso de apetite, insonia
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ou perda de interesse por tudo, entre outros sintomas, le-
vando a um isolamento, tédio ou sofrimento emocional,
recomenda-se a assisténcia médica de um psiquiatra, que
pode prescrever um antidepressivo. Atividades fisicas, ali-
mentacdo adequada, cuidados com o sono e técnicas de
relaxamento corporal, meditacdo e respiracdo, tudo com a
devida orientacdo médica, também ajudam.

O mesmo vale para o caso de dor fisica. A pessoa que estd
com um quadro de dor aguda precisa de cuidados paliati-
vos, com medicamentos e outros procedimentos. “Pode-se
comecar com um analgésico mais fraco e mudar a aborda-
gem conforme os resultados. Fora do Brasil, a morfina é
muito usada, principalmente em pacientes terminais, que
acabam tendo uma sobrevida maior e com mais conforto
emocional”, revela a psicéloga Elisa Maria.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) redigiu um Guia
para Tratamento da Dor no Cancer. De acordo com esse ma-
nual, o preferencial para o alivio da dor é o préprio trata-
mento anticincer. Porém, o controle da dor pode exigir
medidas complementares, como uso de medicamentos
analgésicos (a mais frequente), fisioterapia, bloqueios ner-
vosos e até cirurgias, entre outras. W

FOTO/ILUSTRAGAO PIXABAY
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PESSOAS QUE CONSEGUEM DRIBLAR A DEPRESSAO
RESPONDEM MELHOR E SE BENEFICIAM MAIS
DO TRATAMENTO DA DOENCA

PARA MANTER
SUA SAUDE MENTAL

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

RECOMENDACOES PARA
PORTADORES DE CANCER SE
ESQUIVAREM DA DEPRESSAO

2 Siga o tratamento do cancer com disciplina e per-
sisténcia. Quer buscar abordagens alternativas? Tudo
bem, mas mantenha o tratamento médico convencional.

2> Tenha uma rede social de apoio. Mantenha-se
préximo de amigos e familiares, ou integre um grupo
de apoio formado por pessoas que passam por uma
situagdo parecida com a sua. O objetivo aqui é nédo
se isolar, porgue a soliddo é um convite a depressao.

%> Busque um atendimento psicoldgico com profis-
sionais especializados no tratamento de pessoas com
cancer. O nome dessa area é Psico-Oncologia. Ao
relatar sua vida durante as sessoes, 0 psicoterapeuta
tem a oportunidade de ajuda-lo a “eliminar” as causas
que trazem o sofrimento emocional ou, pelo menos,

{4

ajuda-lo a aceitar e a lidar melhor com as situacoes
que nado sao possiveis de apagar da mente.

2> Diante de sinais evidentes de depresséo, procure
a ajuda médica de um psiquiatra, que podera intervir e
prescrever um antidepressivo.

2> O cancer e 0 seu tratamento causam dor € ela
deprime, por isso deve ser sempre tratada. Conforme
o nivel de intensidade, os médicos poderdo adotar um
ou outro procedimento. O mais comum & o uso de me-
dicamentos analgésicos, mas existem outras opgoes.

2> Em casos terminais, os cuidados paliativos para
neutralizar a dor e o uso de antidepressivos garantem
uma sobrevida e um conforto emocional maiores.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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O cancer
N0 SUS

COMO FAZER O
TRATAMENTO NO SISTEMA
UNICO DE SAUDE E QUE
PANORAMA O PACIENTE
VAI ENCONTRAR

eceber o diagnéstico de um cancer nao é facil. O
chdo desaparece e um turbilhdo de ideias con-
funde o pensamento. Diante da confirmacdo do
médico, é preciso determinacdo para enfrentar a
doenca e lutar pela vida. Nem sempre, porém, seu
plano de satide é suficiente para arcar com as despesas. Isso se
vocé tiver um convénio médico... Nessa hora, a opcao é o SUS
(Sistema Unico de Satide) e muitos se perguntam se é possivel,
afinal, tratar canceres do sangue na rede publica. A resposta é
sim, e sem nenhum custo, tudo é gratuito.

Na verdade, o mais dificil na rede publica ainda é obter
o diagndstico. “A acurdcia dos profissionais para fazer o ras-
treamento do cancer continua sendo um problema no SUS,
assim como a oferta de meios diagnésticos é muitas vezes
limitada. Mas, uma vez obtido o diagnoéstico, o tratamento
é de exceléncia”, garante Francies Regyanne Oliveira, geren-
te administrativa do Instituto de Responsabilidade Social do
Hospital Sirio-Libanés.
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OS CENTROS DE TRATAMENTO ONCOLOGICO
SAO HOSPITAIS DE REFERENCIA, MUITOS DELES
COM EQUIPES DE PESQUISA

P> Existem vdrias portas de entrada para o SUS. A principal
delas, e preferencial, é a Unidade Bdsica de Saude (UBS), que
cuida do atendimento preventivo da populacdo e realiza
exames bdsicos. Diante de qualquer suspeita, o médico da
UBS pode encaminhar seu paciente para um Ambulatério
de Especialidades, para realizacdo de outros exames e uma
investigacdo mais aprofundada. Aqui o paciente ndo fica na
fila comum e, sim, em uma fila regulada por um médico,
com atendimento prioritdrio para suspeitas de cancer. Con-
firmado o diagnéstico, o SUS tem 60 dias para o inicio do
tratamento em centros de tratamento oncolégico. “Sdo hos-
pitais de referéncia, muitos deles com equipes de pesquisa.
Com o diagnéstico, normalmente o tratamento comeca
bem antes do prazo de 60 dias”, diz Francies.

E muito comum também pessoas que obtém o diagnésti-
co (ou tém uma suspeita) de cincer na rede privada procura-
rem o SUS, porque o convénio ndo cobre determinados pro-
cedimentos ou recusa um ou outro tratamento. O caminho
tem que ser o mesmo. Levar os exames para uma Unidade
Bdsica de Saudde e de 14 ser encaminhado para o Ambulaté-
rio de Especialidades. Nao adianta ir direto para o hospital.
“A diferenca nesse caso é que a pessoa pula a etapa dos exa-
mes. Ela apenas anexa os exames da rede privada no proces-
so administrativo da rede publica”, esclarece Francies.
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TODO O TRATAMENTO DE CANCER
PELO SUS E GRATUITO

O paciente ndo deve pagar por absolutamente nada
para se tratar na rede publica. E tem o direito de receber
atendimento vitalicio com exames e medicamentos pagos.
Se tiver qualquer problema de atendimento, vale a pena
reivindicar os direitos, nos diferentes niveis.

Comece pela direcdo da UBS ou do Ambulatério de Es-
pecialidades. Preencha um formuldrio com a sua queixa.
Se ndo der certo, procure a Ouvidoria do SUS, que precisa
dar uma resposta em cinco dias. Se ainda assim as coisas
continuarem ruins, existem os Conselhos Municipais de
Satdde. Em ultima instancia, pode-se entrar com uma acao
contra o Estado. “Em casos de cancer, é mais dificil chegar
aos tribunais. Mas ndo existe essa histéria de ‘ndo temos
previsdo de atendimento’ para pacientes com suspeita de
cancer ou, pior, jd diagnosticado com cancer. As pessoas
precisam fazer valer os seus direitos e ndo se acomodar
diante de problemas no atendimento”.

No6s procuramos alguns pacientes que trataram o can-
cer no SUS, com sucesso. E eles nos contam, nas proxi-
mas pdginas, as suas historias. W



FOTO ARQUIVO PESSOAL

“OS MEDICOS DIZIAM
QUE EU NAO TINHA NADA”

Neuza Rodrigues de Avila, 64 anos, tem linfoma nao-Hodgkin,
e enfrentou dificuldades especialmente na fase do diagndstico

Recebi diagnéstico de micose fungoide (LNH), em 2009.
Morava em Itu, no interior de Sao Paulo. Foi bem compli-
cado. Passei pelo médico particular, mas, como nao teria
condicdo de fazer o tratamento pagando, ele me encami-
nhou para a PUC de Campinas (SP).

Teria de fazer quatro meses de fototerapia. Durante
dois meses, tudo correu bem. Mas, quando meu médico
foi substituido, comecei a ter problemas. Cortaram meu
tratamento. Eu tentei conversar, cheguei a retomad-lo, mas
ndo havia entendimento, cheguei a ser acusada de estar
passeando na PUC, tomando banho para me bronzear.
Fui para a auditoria. Resultado, passei mal e uma amiga
que mora nos Estados Unidos me convenceu de ir para l4.
Consegui dinheiro com a familia e fui morar nos EUA. Fiz
fototerapia e fiquei sem sintomas por trés anos.

Mas a micose fungoide é chata, vai e volta. No Brasil,
pedi novamente o tratamento pelo SUS. Fui boicotada.

Tentei a Santa Casa, me disseram que eu ndo tinha nada.
Acabei pagando uma consulta com um hematologista e fiz
novos exames. Levei na USP. Ouvi de novo: ‘A senhora ndo
tem nada’. ‘Como ndo tenho?’. No fim, recebi uma fotote-
rapia muito agressiva, que queimou minhas costas. Nao
me disseram que tinha de tomar um comprimido.

Ainda com o resultado dos exames, voltei no particu-
lar. ‘A senhora pode pagar?’. Como ndo podia, o médico
me encaminhou para o Hospital Sdo Paulo. Enfim, tive
contato com médicos excelentes. Me explicaram do que
se tratava e o que precisaria ser feito. E uma doenca que
fica a vida toda. Ficou claro que eu tinha que fazer o tra-
tamento, mas me explicaram que realmente ndo adian-
tava fazer fototerapia. E como nem tudo é perfeito, vira
e mexe faltava material, coisas simples como gaze. Hoje
estou melhor, se precisar voltar a me tratar, vou para o
Hospital Sdo Paulo.
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“TINHA QUE FICAR ATENTO AOS AGENDAMENTOS
E NUNCA FALTAR EM CONSULTAS E EXAMES”

Alex Ferreira da Silva, 38 anos, tem linfoma de Hodgkin.
Diz que é preciso ter paciéncia na rede publica — mas da tudo certo!

Minha primeira consulta na Oncologia ocorreu no Hos-
pital A.C. Camargo, em Sdo Paulo, via SUS, em maio de
2016. Obtive o diagnoéstico de linfoma de Hodgkin. Meu
caso foi difuso, fiquei entre o Hodgkin e o ndo-Hodgkin.

O A.C. Camargo € particular, mas atende pelo SUS mora-
dores da capital, que sdo encaminhados pela Secretaria de
Satide. O caminho é a UBS (Unidade Bdsica de Saide). Nao ha
como fazer agendamento indo direto ao hospital. As vagas
sdo dificeis mesmo, hd muita demanda. Como estava ten-
do dificuldade com a UBS préxima de casa, procurei uma
AMA (Assisténcia Médica Ambulatorial) de outro bairro.

Fiquei contente com o meu tratamento. Recebi atendi-
mento igualitdrio. Claro que, mesmo estando em um Oti-
mo hospital, precisei ter calma. Existem muitos pacientes.
Tudo é feito no hospital sem a necessidade de fazer exa-
mes intermedidrios ou de alguma especialidade fora da
unidade. Na verdade, ndo se pode pagar nenhum exame
para acelerar o processo do tratamento, pois corre-se o ris-
co de perder o convénio com o SUS.
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A médica oncologista disse logo de cara: ‘Aqui é tudo na
base do encaixe’. Tinha de ficar atento aos agendamentos,
e nunca faltar em consultas e exames. Separei tudo em
pastas por consultas, exames, medicacoes, hemogramas
etc. Criei até uma planilha no Excel.

Foram seis meses de tratamento. Fiz apenas quimiote-
rapia, ndo tive retencdo de liquidos e nao fiz nenhuma
cirurgia, exceto a bidpsia. Ficava internado sete dias no
hospital e 15 dias em casa. Muitas foram as intercorrén-
cias nesse periodo, mas gracas a Deus fui superando cada
uma. Concluido o ciclo das quimioterapias, na consulta de
avaliacdo, em dezembro de 2016, recebi a melhor noticia:
a doenca havia regredido 100%.

Hoje, faco apenas consultas de acompanhamento nesse
mesmo hospital. Sem medicacoes, nem internacoes. Pude
me afastar do trabalho pelo INSS e me dedicar exclusiva-
mente ao tratamento. Muitos criticam o SUS, mas vi mui-
ta gente de convénio no hospital precisando entrar no SUS
porque o plano ndo cobria algo.
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‘EM ALGUNS MOMENTOS FALTOU MEDICACAO
E TIVE DE COMPRA-LA PARA CONTINUAR
O TRATAMENTO”

Mayse Sousa Figueiredo, 28 anos, tem LLA,
e elogia a equipe médica que atende na rede publica

Fui diagnosticada com leucemia linfoide aguda, LLA,
em 2014. Sofri muito na rede puiblica e na privada até ob-
ter o diagnéstico. Tinha inchaco nas pernas, dor forte no
estdmago. Percorri vdrios hospitais e ambulatérios. Cada
médico falava uma coisa diferente. Me passaram até medi-
cagdo para a garganta.

Finalmente, uma amiga me levou para a Santa Casa e
um médico residente me examinou, identificou algo no
figado e pediu um hemograma, que deu muita alteracao.
Resultado: fiquei internada durante uma semana fazendo
exames até descobrir o que tinha. Com o diagndstico de
LLA, fui direto para o setor onde ficam pessoas com leu-
cemia. Pela transferéncia imediata e as conversas com o0s
médicos, vi que era uma doenca rara e agressiva.

O tratamento no SUS foi 6timo. Os médicos e enfermei-
ros sdo bons, experientes e trabalham com amor para sal-
var vidas. Mas em alguns momentos faltou medicacdo, e
tive de arcar com um custo alto porque ndo conseguia em

nenhuma farmdcia. Fiz um ano de quimioterapia, 12 ses-
soes de radioterapia, e tive complicagdes.

Precisei fazer transplante de medula. O banco nao tinha
doador, mas fiz campanha na familia e dos meus nove ir-
maos, oito tinham compatibilidade. Precisei ser transfe-
rida para o Hospital das Clinicas. Mandei um e-mail. Fiz
todos os exames para internar, esperando vaga no leito.
Demorou cinco meses para me chamarem para a consulta
pré-transplante. Mas ai fizeram outro mielograma e des-
cobriram que a doenca estava ativa. Precisei voltar para a
Santa Casa para fazer mais quimioterapia e zerar a medu-
la. Assim aconteceu e, em dois meses, estava de volta ao
Hospital das Clinicas.

L4 passei em consulta, fiz novos exames e esperei mais
um més por uma vaga. Quando surgiu, me ligaram. Hoje,
estou curada e recebo acompanhamento de dois em dois
meses. Depois deve espacar. Voltei ao trabalho e estou
bem. Quero voltar a estudar.
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‘ESTAVA NO LUGAR CERTO,
EM UM CENTRO ALTAMENTE
AVANCADO PARA O
TRATAMENTO"

Vitorina de Melo, 62 anos, foi atendida
no Hemocentro da Unicamp e esta
em remissao de linfoma de Hodgkin

Tudo aconteceu no final de 1997, quando comecei a fi-
car cansada e sem animo para realizar as coisas que gosta-
va de fazer rotineiramente.

Primeiro fui a minha ginecologista e depois de um check-
-up geral foram detectados mais de oito linfonodos na axila
esquerda e, urgentemente, fiz uma cirurgia para a bidpsia.
Diagnéstico: linfoma de Hodgkin. O mundo caiu. Tinha
recebido convites de trabalho em outro estado e estava em-
polgada com essa mudanca, com esse novo ciclo. Em lugar
da alegria, veio o medo e a incerteza. A convite e indicacdo
de meus parentes de Campinas (SP), fui fazer o tratamen-
to no Hemocentro da Unicamp. Tudo feito integralmente
pelo SUS, no Hospital das Clinicas da Unicamp. Fiz quimio-
terapia e radioterapia e, claro, tive muitos efeitos colate-
rais. Foi um momento muito complicado. Precisei deixar
minha filha, Nina, entdo com dez anos de idade, minha
familia e amigos, e minha terra amada.

Mas com o carinho e amor de meus parentes e com a
constatacdo de que estava no lugar certo, em um centro
altamente avancado para o tratamento, fui aceitando todo
esse novo desafio que a vida tinha me imposto. Quero deixar
registrado o trabalho de exceléncia que a Unicamp oferece.
Os médicos e toda a equipe multidisciplinar estdo sempre
juntos com o paciente, numa relacdo muito préxima.
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Em meados de 1999, recebi alta parcial e voltei para Be-
1ém, indo a cada seis meses para Campinas, para a chama-
da “manutencdo”. Voltei a vida normal, ingressei em uma
nova drea, a gastronomia, mas a recidiva veio com forca
total, no final de 2003. Tive de me reinventar novamente.
A doenga se instalou dessa vez na axila direita. O caminho
foi o mesmo.

Apesar do medo, ja conhecia o caminho e as possibilida-
des. A Unicamp jd era minha casa e eu jd tinha intimidade e
confianca nos meus médicos e na equipe multidisciplinar.

Dessa vez o tratamento foi muito mais pesado, era pre-
ciso deter o linfoma. Essa segunda parte foi bem dificil,
porque fiquei extremamente fraca, perdi mais de 10 qui-
los e os efeitos colaterais foram arrasadores. Pensei que
nao fosse suportar.

Contudo, ao mesmo tempo que enfraquecia fisica-
mente, me fortalecia espiritual e emocionalmente. Ia
adquirindo uma forca interior extraordindria e prometi
a mim mesma ir em busca da cura. Conheci a ABRALE e
a Associacdo se transformou em uma grande aliada para
o sucesso do meu tratamento. Minha vida deu um salto
para melhor. Hoje estou curada e sé tenho a agradecer a
Deus, a todos pelo carinho e pelos novos caminhos que
me apresentaram.



FOTOS ARQUIVO PESSOAL

‘Flz TUDO PELO SUS, COM
ATENDIMENTO DE EXCELENCIA”

Jean Pierre Seignier, 42 anos, tem mieloma multiplo, fez TMO e passa bem

Tudo comecou com uma fratura entre o fémur e o qua-
dril. Fui para a Ortopedia do SUS, 14 fiz uma bateria de exa-
mes e um raio-X que mostrou que meu 0sso estava poroso.
Pediram uma ressondncia magnética. Foi quando aciona-
ram o pessoal do Icesp (Instituto de Cancer de Sdo Paulo).
Fizeram uma bidpsia e diagnosticaram mieloma multiplo.
Era dezembro de 2015.

O médico disse que eu comegaria uma quimioterapia
via oral. E, em quatro dias, jd estava fazendo o tratamento.
Foram seis meses, ndo tive nenhum custo, todos os meus
medicamentos foram doados. O mieloma reduziu 70% e
me encaminharam para a quimioterapia na veia. Foi um
momento desconfortdvel, fiquei 10 dias internado, perdi
imunidade e fiquei isolado por alguns dias. Depois disso,
fui para casa.

Quando chegou o momento do transplante de medula
Ossea, tive que fazer no Hospital das Clinicas (da Faculdade
de Medicina da USP). Durante 15 dias, ia sempre ao Hospital
das Clinicas, precisava de vitaminas etc. Nesse periodo, tive
acompanhamento odontolégico e amparo de assistente so-
cial. Contei com uma 6tima estrutura, tanto do HC quanto

do Icesp, pessoas superatenciosas e atendimento rdpido.

Desde entdo, passei a ter acompanhamento trimestral,
refazendo exames. Gragas a Deus, sem recidiva. Agora
chegou a hora de operar meu quadril. Estou passando
por um processo de fortalecimento ésseo. Tudo acom-
panhado por uma equipe de fisiatria e ortopedia, com
todos os exames necessdrios, incluindo cintilografia e
ressondncia magnética.

Enquanto aguardo a cirurgia, estou com a minha mo-
bilidade reduzida. Mas as coisas voltaram ao normal, faco
minhas tarefas domésticas e pretendo retomar minha
vida. Busquei e achei uma luz no fim do tunel. Estou sau-
ddvel, peso normal, tenho bolsa guardada com minhas
células-tronco (fiz transplante de medula 6ssea autélogo,
por precaucdo). Caso tenha a doenga novamente, nao pre-
cisarei passar pelo processo de retirar células-tronco do
meu corpo de novo.

Fiz tudo pelo SUS, com atendimento de exceléncia. Cla-
ro que ndo tem uma hotelaria como os hospitais particu-
lares de referéncia, mas o amparo que tive ndo sei se teria
em outro sistema.
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O BEM-ESTAR CAUSADO PELA ESPIRITUALIDADE
TRAZ OUTRO SENTIDO A VIDA DE QUEM LIDA
COM DOENGCAS GRAVES

magine-se em um banho de mar em um dia de ondas
calmas, de céu azul claro em uma bela praia; ou em
uma floresta de drvores frondosas, com cheiro de mata
e todo o siléncio preenchido por cantos de pdssaros e
ruidos de outros animais. Pode se imaginar também
em uma boa meditacdo; realizando alguma acdo altruista
para quem precisa; ou, se for o seu caso, participar de uma
missa ou outro ritual religioso que lhe preencha de uma
grande satisfacdo. Essas e outras situagdes tém uma enor-
me capacidade de nos despertar para a espiritualidade. >




B ESPIRITUALIDADE

PRATICAR A ESPIRITUALIDADE E BUSCAR O QUE
TRANSCENDE A VIDA MATERIAL, A ADO
E DIVINO QUE JUSTIFIC#
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P Flaéa capacidade de uma pessoa buscar propdsitos e
um significado para a vida através de uma conexao que
transcende o tangivel, que é maior do que a si mesmo.
Esse processo pode incluir, ou ndo, uma religido. “Tra-
balhar a espiritualidade é trabalhar o seu autoconheci-
mento, através da busca pelo que transcende a sua vida
material, por algo sagrado e divino que justifique a sua
existéncia”, define Thiago Pugliesi Branco, médico ge-
riatra do Nucleo de Cuidados Paliativos do Instituto do
Cancer de Sao Paulo (Icesp). Ele trabalha atualmente para
a criacdo de um Nucleo de Espiritualidade e Oncologia
no Instituto. “Médicos e outros profissionais da Saide nu-
trem cada vez mais interesse sobre esse tema, mas ainda
precisamos desfazer alguns preconceitos”, avalia.

A SENSACAO DE CONFORTO
EQUILIBRA O SISTEMA NERVOSO

Arelacdo simbidtica entre a drea da Saude e o conheci-
mento mais cientifico sobre a espiritualidade aumenta
a cada dia, na medida em que estudos médicos indicam
que uma pessoa espiritualizada da sinais de melhoria
em seu estado fisico e psicolégico, em sua relacio com
os que estdo ao redor, chegando a extrapolar para o de-
senvolvimento de sentimentos de contentamento, per-
dao, esperanca e afeto. Somadas a isso, prdticas religio-
sas incentivam hdbitos de vida sauddvel, suporte social,
o que pode gerar menores taxas de estresse e depressao,
se mostrando um eficiente mecanismo de prevencdo de
doencas.

De acordo com o médico Marcelo Saad, um dos autores

do livro Espiritualidade baseada em evidéncias, a espiritua-
lidade, seja ela exercida através de uma religido ou nao,
interfere no estado psico-neuro-enddécrino-imunolégico
do paciente. “Quando a nossa mente alcanca uma harmo-
nia pelo conforto e pela seguranca, hd um equilibrio do
sistema nervoso, que controla todas as funcoes do nosso
corpo”, afirma. E essa reacdo é positiva em momentos de
doenca. “Estudos mostram que pessoas espiritualizadas,
que praticam oracoes, meditacdo ou outros meios, tém
maior controle de sintomas como dor e pressdo arterial,
além de serem mais favordveis no contexto de pés-opera-
tério”, explica Branco.

Por outro lado, no caso de pacientes jd em um estagio
de doenga incurdvel, o médico do Icesp diz que o bem-
-estar proveniente da espiritualidade melhora o controle
de sintomas fisicos, e permite a esse paciente lidar com
a realidade de maneira menos sofrida. “Nesse periodo, é
natural que surjam angustias, questionamentos, medo. A
gente acredita que prdticas de meditacdo e oracoes, por
exemplo, ajudam no controle de sinais vitais, no desenvol-
vimento de uma paz interior e de um amparo emocional.
Diversas religioes tratam a doenca e a morte como uma
possivel libertacdo. Mostram que pode haver algo que
nos permita encontrar com um Deus. Trazem um senti-
do maior a vida e a um pés-vida”. Como bem disse Merula
Steagall, presidente da ABRALE, em um dos editoriais que
escreve para a nossa revista: “A dor, as perdas e as situa-
coOes de provacdo sdo sinais de alerta e momentos de pausa
para fortalecermos nossa fé e coragem. E nesse percurso
que se encontra o significado da vida”.

“EU RECEBO MUITO CONFORTO E APOIO
DAS MINHAS CRENCAS RELIGIOSAS”

E o que dizem 80% das pessoas que sofrem com doencas, segundo pesquisa

Nos Estados Unidos, uma pesquisa feita pelo Ins-
tituto Gallup reporta que 80% dos americanos que
passam por algum tipo de problema de salde afir-
mam que “recebem bastante conforto e apoio de suas
crencas religiosas”. Ao falar com um grupo de pesso-
as mais experientes, com mais de 65 anos, o nimero
de declaragdes nesse sentido cresceu para 87% dos
entrevistados. Os dados foram publicados pelo psi-

quiatra americano Harold G. Koening em seu livro Es-
piritualidade no cuidado com o paciente. Alguns anos
apds a publicacao da obra, em 2005, Koenig verificou
que 90% dos pacientes dizem que crencas religiosas
e suas praticas sdo importantes formas pelas quais
elas podem enfrentar e aceitar melhor suas doencas
fisicas, e mais de 40% indicam que a religido é o fator
mais importante que os ajuda nessas horas.
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e pem com o espelno

CUIDAR DA BELEZA AJUDA NA RECUPERACAO
DA AUTOESTIMA E MELHORA A QUALIDADE
DE VIDA DURANTE O TRATAMENTO DO CANCER

POR TATIANE MOTA

o latim Bellitas, beleza significa “estado de ser
belo”. Essa defini¢do realmente faz jus a pala-
vra, afinal, embora muitos a associem apenas
com aparéncia fisica, a verdade é que hd be-
leza nos diferentes momentos e sentimentos
que vivenciamos e experimentamos diariamente.

E quando se fala em cancer, ndo é diferente. O diagnosti-
co e tratamento ndo sdo faceis, mas conseguir vencer essas
adversidades sem sombra de divida é muito belo.

De acordo com a psicéloga Karen Bisconcini, especialis-
ta em cuidados paliativos, quando uma parte do corpo é
abalada, em alguma medida todas as outras sdo. Mas com
0 apoio necessdrio, é possivel superar.

“O cancer traz mudancas importantes no modo de vi-
ver, e algumas delas estdo completamente ligadas as mu-
dancas fisicas. E é até esperado que isso ocorra. Eu diria

que é até sauddvel. O que ndo se pode perder de vista é
como esse processo é conduzido”. O que ela quer dizer é
que é importante ter um espaco para o sofrimento — cho-
rar, se entristecer e até mesmo se isolar. Mas também é
importante, com o auxilio da famfilia e de profissionais
especializados, encontrar novas maneiras de olhar para o
proéprio corpo, para a sua histdria, as cicatrizes, a queda de
cabelos e demais intercorréncias.

Além da queda dos cabelos, que é um dos efeitos cola-
terais mais conhecidos, existem outras alteracdes fisicas
como inchaco e retencdo de liquido (causados pelo uso dos
corticoides e outros medicamentos); ressecamento e até al-
teracdo na cor da pele; mudanca na coloracio e enfraque-
cimento das unhas; queda dos cilios e das sobrancelhas.

Mas é possivel controlar essa situacdo, para enfrentar
esse momento com muito mais forca e, claro, beleza!
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BELEZA

E IMPORTANTE ENCONTRAR NOVAS MANEIRAS
DE OLHAR PARA O PROPRIO CORPO

FOTO ABRALE

VA DE PERUCA OU DE LENCO!
Nao ha motivo para nao usar — o resultado é 6timo

A queda dos cabelos acontece porque, além das células
malignas, as células sauddveis também sdo atingidas, em
especial as que se multiplicam com mais rapidez, como os
foliculos pilosos, responsdveis pelo crescimento dos fios.

Para muitas mulheres, ficar careca ainda é um grande
tabu, uma vez que passam a nao se sentirem tdo bonitas. E
é nesse momento que as perucas entram em a¢ao. Com os
diferentes modelos de cortes e coloracao, é possivel ousar
ou até mesmo encontrar algum modelo muito parecido
com o cabelo de antes do tratamento. Como usar:

Ao encaixar a peruca na cabeca, cuidado para nao em-
baracar os fios. Prenda os ajustes (tem um eldstico de cada
lado na parte de baixo da peruca) para que fique firme e
confortdvel.

Para lavar, coloque xampu e dgua em uma bacia, e

mergulhe a peruca. Mexa delicadamente, sem deixar de
molho e sempre com cuidado para ndo embaracar. Feito
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isso, em uma outra bacia, coloque dgua e condicionador, e
enxague. Deixe secar na sombra (se a peruca for de cabelo
sintético, cuidado ao colocd-la em contato com o calor do
secador, chapinha ou babyliss).

Quando ndo estiver usando, coloque a peruca na re-
dinha de protecdo (que vem junto com a peruca) e depois
guarde em um saco pldstico ou em uma caixa.

Se vocé ainda ndo tem uma peruca, ou quer adquirir
um novo modelo, entre em contato com a Cabelegria, ong
especializada no ramo. www.cabelegria.org

Os lencos também sdo 6timas opgdes para esconder
a carequinha. Sdo diversos os tipos encontrados no mer-
cado, com diferentes cores e figuras. Basta escolher o que
combina melhor com o look do dia e pronto. Na pagina da
ABRALE no Facebook, fizemos um video que ensina algu-
mas amarracoes diferentes.



PELE

UNHAS

BANHO MORNO COM SABONETE NEUTRO

Atitudes simples amenizam as manchas
e 0 ressecamento

De acordo com a Dra. Dolores Gonzales Fabra, derma-
tologista especializada em Oncologia, membro da So-
ciedade Brasileira de Dermatologia e Coordenadora de
Ambulatério na Faculdade de Medicina do ABC, a pele é
um dos 6rgdos que mais apresentam alteracoes durante
o tratamento do cancer.

“O paciente pode ter alergias, micoses e infeccoes, devido
a queda de imunidade causada pela quimioterapia. J4 os
tratamentos imunolégicos causam um excesso de imunida-
de na pele, causando reagoes complicadas, como um resse-
camento bem forte. Embora a radioterapia tenha evoluido
bastante, ainda existem pacientes que apresentam quadros
de radiotermite, ou seja, inflamacdes na drea em que a ra-
dioterapia foi aplicada e, em alguns casos, até queimadu-
ras, o que deixa a pele muito sensivel”. Alguns cuidados:

~ O banho tem que ser rdpido, com dgua morna e sabo-
nete neutro, de preferéncia o de uso infantil.

~ As toalhas devem ser macias e de algodao puro, assim
como as roupas. Os tecidos dsperos podem machucar a pele.

~ E muito importante usar hidratante em todo o corpo.
Opte pelos cremes neutros, sem dlcool e sem cheiro.

~ O filtro solar deve ser aplicado diariamente, em es-
pecial nas regides que ficam mais expostas, como maos,
rosto e pescogo.

~ A exposicdo ao sol é importante, sempre com filtro
solar, de cinco a dez minutos, evitando o periodo entre 10
e 16 horas.

SE PINTAR, USE CORES CLARAS

As escuras podem mascarar
alguns sintomas

~ Os esmaltes, sempre hipoalergénicos, devem ser de
cor clara, para ndo esconder o escurecimento das unhas
ou a sua fragilidade (ficam quebradicas), caracteristicas
comuns nas pessoas que estdo em tratamento quimioterd-
pico ou no pés-TMO. Para retirar o esmalte, opte por remo-
vedores também hipoalergénicos.

~ Unhas posticas ndo sdo adequadas durante o trata-
mento. A cola para sua aplicacdo e os produtos utilizados
para remové-las podem danificar ainda mais as unhas.

~ Tirar as cuticulas também ndo é indicado, durante
o tratamento do cancer. Além do risco de sangramentos
(caso a paciente esteja com o numero de plaquetas bem
baixo), também ha possibilidade de infeccdes, ja que a
imunidade nessa fase fica bem debilitada. Mas, se decidir
realizar o procedimento, opte por fazer com o seu proprio
kit (alicate, lixas, esmaltes etc.).
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BELEZA

TRUQUES DE MAQUIAGEM
Eles sdo 6timos para esconder imperfeicdes e realcar a beleza

Algumas terapias podem causar a perda dos cilios e das so-
brancelhas e até mesmo escurecer a pele ou deixd-la pdlida
demais, por isso a maquiagem é tdo importante para deixar
as mulheres mais bonitas. Mas atencdo para uma questdo
importante: os produtos devem sempre ser hipoalergénicos.

BASE: aplicada antes das outras maquiagens, sua
funcdo é uniformizar a pele. Mas devido a quimioterapia
ou a radioterapia, é possivel que a pele fique ressecada e
sensivel, por isso escolha uma base para pele seca e na cor
da sua pele normal (ainda que o tom tenha mudado), para
dar uma aparéncia sauddvel.

CORRETIVO: utilizado para esconder imperfeicoes,
como olheiras e manchas, a melhor opc¢do é o cremoso,
para que ndo realce a descamacdo da pele seca.

PO: nio usar, seja ele solto ou compacto. Ele tende a
realcar o ressecamento da pele, dando um efeito craque-
lado para ela.

BLUSH: é um grande aliado para corrigir a palidez da
pele. H4 diversos tons, incluindo com “efeito bronzeado”.
Escolha o mais adequado para o seu tom de pele e dé pre-
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feréncia para os produtos em creme ou em bastao.

LAPIS: tem papel fundamental para redesenhar as
sobrancelhas. Nao esqueca de sempre combinar o tom da
sobrancelha com a cor do seu cabelo natural ou da peruca
que estiver utilizando.

MAQUIAGEM DEFINITIVA: nao é recomendada, ja
que é feita por meio de microagulhamento e, com a baixa
imunidade, a paciente fica mais propensa as infecgoes.

CILIOS: é possivel utilizar rimel para dar volume ou
até mesmo usar os posticos, caso tenha perdido os cilios
naturais devido ao tratamento. Se precisar, peca ajuda a
um profissional para aplicar.

SOMBRAS: hi diversos tons, mas lembre-se de
utilizar as cremosas, mais indicadas para peles secas
e sensiveis.

BATOM: escolha os cremosos e evite os de longa dura-
cdo, que podem evidenciar o ressecamento. E importante
também tomar bastante dgua e manter os ldbios sempre
hidratados para evitar rachaduras e descamacao.
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A MAQUIAGEM, POR EXEMPLO, E IMPORTANTE PARA DEIXAR
AS PACIENTES MAIS BONITAS - E VALORIZAR A AUTOESTIMA

MEU NOVO CABELO

POR QUE OS FIOS MUDAM, QUANDO COMECAM
A CRESCER DEPOIS DA QUIMIOTERAPIA

Ao final dos ciclos de quimioterapia, as cé-
lulas voltam a trabalhar normalmente e, em cerca
de dois a trés meses, os cabelos passam a crescer
novamente. Nesse periodo, é possivel que algumas
pessoas passem a apresentar algumas mudangas
na textura dos fios e até mesmo na coloragdo — em
uma pessoa que sempre teve cabelos lisos, podem
nascer cabelos cacheados ou vice-versa, e outras
podem passar a ter fios brancos.

Essa mudanga ocorre por conta da diminuigcao
da espessura da fibra capilar e da alta variagdo na
espessura dos fios no couro cabeludo do individuo
que realiza o tratamento.

Em cerca de um ano, a maioria das pessoas volta
a ter o cabelo completamente normal. Mas é possi-
vel agilizar o crescimento, com as madeixas fortes
e nutridas:

% COMA BEM: uma alimentacdo saudavel ira for-
necer todos os nutrientes e vitaminas necessarios
nao sé para ajudar no crescimento do cabelo, mas
também para acelerar a recuperagdo do organismo
apo6s a quimioterapia. Por isso, coma frutas, verduras,
alimentos integrais, azeites e graos, como linhaca e
chia, e evite o consumo de alimentos ricos em gordu-
ra. Beber bastante agua também é importante para
manter a hidratagéo da pele e do couro cabeludo.

% NAO USE PRODUTOS QUIMICOS: eles podem
ferir o couro cabeludo e enfraquecer a estrutura dos
fios novos. Por isso, evite pintar o cabelo ou usar
produtos de alisamento enquanto ele ainda estiver
muito fino e quebradico.

% CONTROLE O ESTRESSE: a irritagdo prejudi-
ca o bom funcionamento do corpo e pode causar a
queda de cabelo. Pratique exercicios fisicos ou ati-
vidades como ioga e pilates. Procurar um psicélogo
para falar sobre suas emocdes também pode ser
muito importante.

% MASSAGEIE A CABECA: durante a lavagem,
faga uma boa massagem em todo o couro cabeludo
com as pontas dos dedos pois isso aumenta a cir-
culacio sanguinea local, favorecendo o crescimento
dos cabelos. Lava-los todos os dias ndo é necessa-
rio, mas pentea-los sim, uma vez que isso também
melhora a circulagédo sanguinea no local.

% EVITE FICAR COM OS CABELOS MOLHADOS:
seque os cabelos para evitar a proliferacao de fun-
gos no couro cabeludo e possiveis quedas. Os fios
também ficam mais sensiveis e, portanto, mais su-
jeitos a quebra.

= 49



COMPRIMIDO PARA POLICITEMIA VERA

BRASIL GANHA SEU PRIMEIRO MEDICAMENTO ORAL PARA A DOENCA

O tratamento serd indicado para pacientes que nao res-
ponderem a primeira linha terapéutica. O Jakavi® (Ruxo-
litinibe) foi aprovado pela Anvisa (Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitdria) e é o primeiro medicamento oral
usado em pacientes com policitemia vera intolerantes ou
resistentes a Hidroxiureia ou a terapia citorredutora de
primeira linha.
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Desencadeada por uma superproducdo de células do
sangue da medula 6ssea, essa é uma doenca do sangue
que tem evolucdo lenta e silenciosa. Nao se sabem as cau-
sas exatas para o seu surgimento, mas 95% dos pacientes
apresentam uma mutac¢do na proteina Janus Quinase 2
(JAK2), e esse medicamento inibe essa proteina.
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NAO AOS TERMOMETROS COM MERCURIO

ELES ESTAO PROIBIDOS DE SEREM COMERCIALIZADOS
E USADOS EM TODO O BRASIL

Em marco deste ano, a Anvisa validou uma resolucao
que proibe a fabricacdo, importacdo e venda no pais de
termoOmetros e aparelhos de pressdo com mercurio.

A decisdo é referente a um acordo da Convengdo de Mina-
mata, assinado em 2013 por 140 paises, incluindo o Bra-
sil, que objetiva evitar danos a saude e ao meio ambiente.
O nome da convencdo remete aos problemas causados
pela contaminacdo por mercurio na cidade de Minamata,
no Japao, quando criancas e adultos passaram a apresen-

tar sérios danos no sistema nervoso.

Em geral, os termoOmetros e aparelhos com mercurio
possuem uma coluna transparente, onde fica o metal 1i-
quido - usado para indicar a temperatura do corpo ou a
pressdo arterial. Nos ultimos anos, esses equipamentos
tém sido substituidos por produtos digitais.

Até janeiro de 2019, todos esses equipamentos deverdao
ser substituidos nos servicos de Satde.
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NOITE DO BEM

ABRALE REALIZA SEU JA CONHECIDO JANTAR BENEFICENTE,
EM PARCERIA COM A CASA COR

Em marco, a ABRALE reuniu mais de 250 pessoas no
restaurante Flemings, em Sdo Paulo, para o seu jd co-
nhecido jantar beneficente em prol dos pacientes em
tratamento onco-hematoldégico.

Todos os convidados ganharam acesso ao Casa Cor
2017, o maior evento de arquitetura do Pais. Além dis-
so, também participaram de um leildo para arrematar
uma gargantilha de ouro branco, cedida pela Camafeo
Joias, e também uma camisa do Palmeiras autografada
pelos jogadores. O dinheiro serd revertido para os pro-
jetos de apoio da ABRALE.

Aproveitamos esse espaco para agradecer a todos
que compareceram ao jantar e também aos parceiros
que tornaram possivel essa noite mdgica e do bem!

FOTO ABRALE

Merula Steagall, presidente da ABRALE e convidados
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MILHOES DE DOADORES DE MEDULA OSSEA

COM MAIS DE 4 MILHOES DE PESSOAS, BANCO
NO BRASIL E O TERCEIRO MAIOR DO MUNDO

Para alguns pacientes que enfrentam canceres e
doencas do sangue, o transplante de medula éssea
pode ser uma importante opgdo para a cura e até
mesmo uma esperanca para aqueles que nao res-
pondem a primeira linha de tratamento.

Para algumas doencas, como a leucemia, por
exemplo, apenas o transplante alogénico (com doa-
dor) pode ser realizado. Nem sempre é possivel en-
contrar um doador HLA 100% compativel na familia,
e por isso o Redome (Registro Nacional de Doadores
de Medula Ossea) é acionado.

Em 2016, o Brasil registrou um recorde de trans-
plantes de medula éssea ndo aparentados, um au-
mento de 27% em relagdo a 2015. Com esses 4
milhdes de inscritos, a chance de se encontrar um
doador compativel pode chegar a 64% atualmente.

E tdo importante quanto se tornar um doador é
manter os dados atualizados no Redome. Para isso,
basta acessar: www.redome.inca.gov.br.
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Vocé sabe onde encontrar informacao /
confidvel sobre biossimilares?

Da mesma forma que a tecnologia avanca, o numero de pacientes aumenta, assim como

0s custos com saude que ndo param de crescer em todo o mundo.' Este cenario pode ser

revertido com os biossimilares: medicamentos que além de reduzir despesas também
ampliam o acesso a terapias mais complexas e eficientes para milhdes de pessoas.?

E é justamente para garantir o acesso a informacdo de qualidade sobre os biossimilares
que o site www.biossimilaresbrasil.com.br foi criado.

EIOSSIMILARES goben | Bissiilares'= | Biossimianes aprovades Mo Grasd o munddo = Noticles - Peqpuntas Frequentes 0
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www.biossimilaresbrasil.com.br

BIOSSIMILARES
B R A S I L

1. HAUSTEIN, R. et al. Saving money in the European healthcare systems with biosimilars. GaBl Journal, v. 1, n. 3-4, p. 120-6, 2012.
2. BLACKSTONE, E. A.; JOSEPH, P. F. The economics of biosimilars. Am. Health Drug Benefits, v. 6, n. 8, p. 469-78, 2013.



E NOTAS

CANCEROFOBIA, E PRECISO PREVENIR

EXAMES GENETICOS SO DEVEM SER FEITOS
COM ACOMPANHAMENTO MEDICO

O aumento do acesso a informacdo deixa a populacao
cada vez mais ciente sobre o cancer e os seus sintomas.
Os numeros de novos casos ndo param de crescer, e sem
sombra de duvida, o conhecimento é o que fard a diferen-
ca para um diagndstico precoce e um tratamento correto.

Mas o medo de se ter um cancer também pode ser preju-
dicial, quando falamos sobre o uso indiscriminado de exa-
mes genéticos, sem acompanhamento médico adequado e
sem levar a prevencao, de fato, sobrando apenas a preocu-
pacdo e a angustia. E isso teve um grande salto quando a
midia divulgou incessantemente o caso da atriz Angelina
Jolie, que apos realizar exames genéticos identificou que

54 m REVISTA DA ABRALE

no futuro teria grandes chances de ter cancer de mama e
por isso decidiu prevenir, realizando a retirada de ambas
as mamas. Essa foi a conclusao dos especialistas que parti-
ciparam do Férum A Jornada do Paciente com Cancer, realizado
pela Folha de S.Paulo.

“Se dissermos para uma pessoa que ela tem 80% de
chances de ter um cancer fatal, que ainda nao existe,
como ela vai viver? Precisamos repensar o gasto em tes-
tes, com resultados negativos, que nao sao revertidos em
prevencao”, salienta Bernardo Garicochea, coordenador
de ensino e pesquisa do Centro de Oncologia do Hospital
Sirio-Libanés.

Cm—
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DR EXPLICA ®

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

Como fazer uma crianga entender

o tratamento?
As criancas tém mais facilidade de
compreensdo do tratamento do que
os adolescentes e os adultos, mas
para que essa compreensao seja
efetiva, o apoio psicolégico é funda-
mental para orientar os pais sobre a
maneira correta de explicar. A lin-
guagem tem que ser diferenciada
em funcdo da idade.

Moro em uma cidade muito quen-
te e os comprimidos de Imatinibe
estao rachando. Posso guarda-los
na geladeira?

Nao pode. O Imatinibe deve ficar ar-
mazenado em temperatura minima
de 15°C e a geladeira é mais fria do que
isso. A medicacdo também nao pode ser
exposta a uma temperatura superior
a 30°C. Por isso, procure deixd-la no
local mais fresco possivel. Uma opcdo é
em um ambiente com ar-condicionado.

Como a espiritualidade pode ajudar

no sentimento de perda?
O sentimento de perda pode estar
presente em diversas fases do trata-
mento. Desde o diagnostico, parece
que estamos perdendo algo, a saud-
de, depois os cabelos etc. Durante
o tratamento é importante fazer o
exercicio de buscar o sentido para
aquilo que estamos vivendo. Per-
ceber qual o significado do adoecer
e da trajetoria pela qual passamos.
Fazer esse exercicio de significacdo
ajuda a lidar com a realidade im-
posta e com as possibilidades que

temos para passar pela situacao.
Buscar um sentido para aquilo que
estamos vivendo é importante para
seguir em frente!

Minha mae foi diagnosticada com
leucemia promielocitica aguda. Ja
ouvi falar de mieloide e linfoide,
mas esse tipo ndo conhego. E mui-
to grave? Tem tratamento?
A leucemia promielocitica aguda
é a M3, um tipo de leucemia mie-
loide. E uma doenca grave, porém
com o tratamento correto, a cura
chega em 85% a 90% dos casos.
Uma boa escolha, atualmente, en-
volve um remédio chamado Atra
e outro chamado Arsénico. Esse é
o melhor esquema para pacientes
com promielocitica que ndo apre-
sentem risco elevado (contagem de
leucdcitos muito alta).
Caso o Arsénico nao esteja disponi-
vel, ou o paciente tenha risco alto,
indica-se o tratamento com Atra e a
quimioterapia convencional.

Existe alguma pesquisa que mos-

tre que os cuidados paliativos sédo

benéficos?
Ha vdrios trabalhos médicos em re-
vistas especializadas que mostram
melhora da qualidade de vida e até
aumento do tempo de vida. Com
os cuidados paliativos, evitam-se
procedimentos fiiteis e despropor-
cionais e hd melhor suporte aos fa-
miliares. Considera-se hoje em dia
uma abordagem relacionada, inclu-
sive, a dignidade humana. Procedi-

mentos que aumentam o sofrimen-
to ao contrdrio de melhorar a vida,
prolongam o processo de morrer.

Tenho PTI ha 20 anos. Recente-
mente, apdés uma viagem de aviao
de 12 horas, tive uma trombose na
panturrilha direita. E comum esse
tipo de acidente em pessoas com
a doenga?
Em geral, isso ndo acontece. Dados
recentes, porém, tém mostrado que
talvez os pacientes com PTI apre-
sentem também mais eventos de
trombose venosa do que a popu-
lacdo geral. Esses dados, no entan-
to, ainda sdo dificeis de concluir.
Como trata-se de um evento raro, é
preciso analisar um nimero muito
grande de pessoas para uma avalia-
cdo precisa. Mas parece contradité-
rio pensarmos que uma pessoa com
plaquetas baixas e maior chance de
sangramento, consiga também ter
um trombo na veia.

Consultoria: Dra. Ana Clara Kneese Nas-
cimento, médica assistente da Santa Casa
de Sa&o Paulo na area de Hemostasia e
Trombose; Annemeri Livinalli, diretora de
comunicagdo da Sociedade Brasileira de
Farmacéuticos em Oncologia e membro do
Comité de Farmécia da ABRALE; Dr. Fé-
bio Pires de Souza Santos, hematologista
do Hospital Israelita Albert Einstein; Flavia
Sayegh, psicéloga da ABRALE/ABRASTA;
e Dra. Sara Krasilcic, médica assistente do
Servico de Cuidados Paliativos do Hos-
pital do Servidor Publico Estadual de Sao
Paulo e coordenadora do Comité Cienti-
fico de Cuidados Paliativos da ABRALE.
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PSICOLOGIA

TENTE OUTRA VEZ

SE A RECIDIVA VIER

HA DESAFIOS NO CAMI
PODE DESBRAVA-LOS E SUPERA O¢

o inicio do tratamento on#

colégico, o médico define

o melhor protocolo para

o paciente: explica como

serd, qual a previsdao de
término, as possiveis intercorréncias,
entre outros aspectos.

Assim, o médico se torna um “guia
do caminho a ser percorrido”. Ao pa-
ciente, entdo, cabe o papel de “des-
bravador”, descobrindo a cada dia
novas maneiras de lidar com tudo o
que estd acontecendo.

Essa estrada pode ter vdrios de-
safios: alguns maiores, outros mais
dificeis, ou mais ficeis. Ao longo do
caminho ha perdas e conquistas, en-
frentamentos e superacdes, prejui-
zos e ganhos, porém, o maior anseio
é chegar ao fim com muita saide e
pronto para retomar a vida normal.

Mas esse momento tdo esperado
da cura e da alta médica pode even-
tualmente ser atravessado por uma
noticia de recidiva, ou seja, quando
a doenca retorna. E nesse momento é
preciso repensar o tratamento.

“Vou ter que enfrentar tudo de

56

REVISTA DA ABRALE

- novo?’.
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Esse questionamen
logo a Iﬁente do paciente ao receber
a noticia de" que precisard retomar
o papel de “desbramdor A recidiva
tem um forte impacto ta t“ﬂto para O pa-
ciente, quanto para os seus iares.
Além do retorno da rotina hospitalai
a angustia e o medo reaparecem.

mesmo tempo, remete as experiéncias "

vividas no diagndstico, porém com
mais intensidade. A necessidade de
recomeco gera sentimentos de frus-
tracdo, medo, incerteza, desesperanca,
que variam conforme o tratamento e
o intervalo entre o fim e a retomada.
Muitas vezes, o receio da recidiva
estd presente nas avaliacOes clinicas,
no momento de refazer os exames e
no retorno da consulta. O assunto nao
é agraddvel, nenhum paciente quer
ter sua expectativa de cura frustrada,
imaginar que seus esforcos foram em
vao e sentir o “seu mundo desabar”.
Porém, a possibilidade existe e ndo ne-
cessariamente é uma sentenca. Nesse
momento pode-se conseguir o controle
da doenca e ainda a cura no processo.
A noticia também traz reflexoes de

M =

pode ter desafios, mas vocé pode bus-
car desbrava-los e superd-los com fé e
esperanga.

Como dizia Raul Seixas:
_ “Veja/Ndo diga que a cangdo estd perdi-
da/Tenha fé em Deus/Tenha fé na vida/Tente
outra vez!”.

Mariana Cavalcante
Psicéloga da ABRALE
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O CANCER NAO ESPERA

Em abril, lancamos a campanha Juntos contra a LLA. O cdncer ndo espera. Dé tempo a quem precisa.

Nossa representante Jacqueline, em Ribeirao Preto (SP),
realizou a campanha no Parque Luiz Roberto Jdbali, junta-
mente com a liga académica de Oncologia e Hematologia
do curso de medicina da Universidade de Ribeirdao Preto. O
objetivo foi disseminar informacdes sobre esse tipo de leu-

cemia aguda, mais comum em criancas.

A representante de Sdao Paulo (SP), Itaciara,

divulgou a campanha na Unip (Campus Centro
Universitdrio) e também no Conjunto Nacional.
Na universidade, além de distribuir materiais
informativos, a oncologista pedidtrica Dra. Dilza
Camanho, do Hospital Ipiranga, falou para cer-
ca de 200 alunos sobre esse tipo de leucemia,
seu diagndstico e tratamento. Jd no Conjunto
Nacional, além de explicar a agdo para as mais
de 3 mil pessoas que passaram no estande, alu-
nos da Unip aferiram a pressdo das pessoas.
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LINFOMA: E IMPORTANTE
CONHECER

A UBS do Setor Universitdrio, em Goiania (GO), recebeu

a ABRALE para uma palestra sobre linfomas. Ministrada

pelo pesquisador do Hospital das Clinicas e do Hospital

Araujo Jorge, Rodrigo Taminato, cerca de 25 profissionais

puderam tirar suas duvidas sobre esse tipo de cancer,
seus sintomas e seu tratamento.
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JUNTOS, SOMOS MAIS FORTES

Maira, representante da ABRALE em Porto Alegre (RS),

e Jessy, coordenadora dos nuicleos ABRALE, estiveram pre-

sentes no Hospital da Crianca Conceicdo, no Hospital Nos-

sa Senhora da Conceicdo, no Hospital Sdo Lucas, na Santa

Casa de Misericérdia, no Hospital da Crianca Santo Anto-

nio e no Hospital Santa Rita, para entender como esta ocor-
rendo o tratamento na regido e propor novas parcerias.



INFORMACAO
FAZ A DIFERENCA

No inicio de margo, foi realizada uma reunido com al-
gumas agentes de saude e enfermeiras da UBS Professor
Joaquim Cavalcanti, de Recife (PE). A nossa representante,
Angélica, explicou um pouco sobre as leucemias, seus sin-
tomas e tratamentos, além da importancia do diagnosti-
co precoce, com o intuito de que essas informacdes sejam

repassadas ao mdximo de pessoas possivel.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

ABRALINHA
PARA COLORIR!

Pelo terceiro ano consecutivo, as criancas com
cancer em periodo de internacdo receberam o
desenho da Abralinha (que dessa vez estava na
praia) para pintar. As melhores pinturas ganha-
ram certificados e foram premiadas com ldpis de
cor e livros de colorir.

Em maio, Maria Clara, a nossa representante em
Floriandpolis (SC), entregou os prémios aos vence-
dores do Hospital Santo Anténio.

E no dia 11 de maio, foi a vez da nossa repre-
sentante em Belo Horizonte (MG), Maryane, pre-
sentear os pacientes que ganharam o concurso na
Casa de Acolhida Padre Eustdquio.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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m ABRALE E EU

ESPACO DOS LEITORES: ESTA PAGINA E SUA

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

“Me sentia uma celebridade
ao chegar na ABRALE”

Em 2003, descobri que tinha um pro-
blema pulmonar chamado bronquiectasia
(uma dilatacdo cronica, que causa tosse
com expectorac¢do persistente e em grande
quantidade). Rapidamente, dei inicio aos
tratamentos com a ajuda do Dr. Cristiano
Torres, em Sao Paulo.

Em 2007, quando tudo parecia normal,
fui internado com muita febre e com um
nodulo na axila esquerda. Apés realizar
uma biodpsia, veio o diagnoéstico: linfoma
de Hodgkin nivel 4. Foram 16 segoes de qui-
mioterapia e apds oito meses de tratamento,
recebi a noticia de que a doenca nao estava
mais no meu organismo. Foi s6 felicidade!

Mas ai, em julho de 2015, uma mad noti-
cia: a doenca voltou. Ndo me deixei abalar
e passei por mais 16 secdes de quimiotera-
pia e, no comeco do ano passado, realizei o
transplante de medula éssea autélogo (uti-
lizando a minha prépria medula).

Seis meses apds o procedimento, desco-
brimos que o transplante ndo conseguiu
a resposta necessdria. A doenca tinha sido
mais forte. Os médicos indicaram uma
quimioterapia paliativa, para amenizar
os efeitos do ciancer, com o Brentuximabe.

Mas esse medicamento nao era fornecido
pelo SUS, e eu ndo tinha condi¢des finan-
ceiras para comprd-lo pois cada dose custa
milhares de reais.

Foi ai que conheci a ABRALE, através de
um paciente amigo meu que contou sobre
a Associacdo e disse que ela poderia me
ajudar. Pesquisei na internet e liguei para
o Dr. Alber Sena, advogado. Agendei uma
visita e separei toda a papelada necessdria
para conseguir o meu tratamento.

Sempre fui muito bem tratado por to-
dos! Me sentia uma celebridade ao chegar
na sede da ABRALE. Eles me encaminha-
ram para o Dr. Gilberto, um advogado par-
ceiro, e logo dei entrada no processo para
adquirir o medicamento. Depois de muitas
lutas, conseguimos a vitéria no inicio deste
ano! Gracas a Deus e a ABRALE, minha vida
voltou a fazer sentido. Comecei a praticar
exercicios fisicos e estou mais forte e feliz.

Obrigado a todos da equipe da ABRALE
pelo apoio e por terem feito me sentir
mais importante. Que Deus, na sua infi-
nita bondade, abencoe cada um de vocés,
dando forcas para conseguirem ajudar
mais e mais pessoas.”

ADONIAS FRANCISCO DOS SANTOS, 36 anos, baiano.
Procurou a ABRALE em busca de ajuda para tratar um linfoma de Hodgkin.
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AUXILIO-DOENCA:
VOCE TEM DIREITO

O BENEFICIO E GARANTIDO POR LEI AOS
PACIENTES EM TRATAMENTO DE CANCER

% O auxilio-doenca é um beneficio
mensal do segurado pela Previdéncia
Social que ficar incapacitado tempo-
rariamente (por mais de 15 dias) para
o trabalho em virtude de doenca ou
acidente.

% O paciente com cincer segurado
pela Previdéncia tem direito a recebé-lo,
desde que esteja temporariamente in-
capacitado para o trabalho.

% A constatacao da incapacidade
ocorre por meio de pericia médica, rea-
lizada por um médico perito do 6rgao.

% Nao tem direito ao auxilio-doen-
¢a quem, ao se filiar a Previdéncia So-
cial, jd tiver doenca ou lesdao que ge-
raria o beneficio, a ndo ser quando a
incapacidade resulta do agravamento
da enfermidade.

% Via de regra, para ter direito ao
beneficio, o trabalhador precisa con-
tribuir para a Previdéncia Social por,
no minimo, 12 meses.

% A caréncia, no entanto, deixa de
ser exigida em caso de acidente de
trabalho, bem como quando a inca-
pacidade estiver relacionada a algu-
mas doencas, incluindo o cancer.

% Os servidores publicos, por sua
vez, possuem regras proprias, mas to-

dos devem ter a garantia de cobertu-
ra de beneficios correspondentes ao
auxilio-doenca e a aposentadoria por
invalidez.

@ Eles devem seguir o procedimento
previsto nos seus estatutos para reque-
rer o beneficio. Em caso de duvidas,
peca informacdes em sua reparticao.

% Para obter o beneficio, o paciente,
segurado pela Previdéncia Social, pode
requerer pessoalmente, ou por meio
de um procurador, em uma Agéncia
da Previdéncia Social, onde preenche-
rd requerimento proprio.

@2 O auxilio-doenca também pode
ser requerido via internet no site
www.previdencia.gov.br ou pelo telefo-
ne gratuito 135.

2 A documentacdo exigida para
andlise do pedido de auxilio-doenca
dependerd da categoria na qual o se-
gurado estd registrado na Previdéncia
Social. A informagdo estd disponivel
no site www.previdencia.gov.br.

@ O beneficio deixard de ser pago
quando o segurado estiver apto para
o trabalho ou quando o auxilio-doen-
ca se transformar em aposentadoria
por invalidez.

% A pericia médica estabelecerd o

SERVICO SOCIAL =

Zilca Pereira
Advogada da ABRALE

prazo que entender suficiente para
a recuperacao da capacidade para o
trabalho.

% Caso considere esse prazo insu-
ficiente, o segurado pode pedir sua
prorrogacao nos 15 dias que antecede-
rem ao fim do beneficio. Entdo, serd
feita uma nova pericia.

O novo requerimento pode ser feito
na Agéncia da Previdéncia Social res-
ponsdvel pela concessdo do beneficio,
no site www.previdencia.gov.br ou pelo
telefone gratuito 135.

2 Se o pedido de concessao ou
prorrogacdo de auxilio-doenca for
negado, o segurado pode solicitar
uma nova consulta com o meédico
perito do érgdo em até 30 dias apds
a ciéncia da avaliacdo médica ou da
cessacao do beneficio.

Esse pedido pode ser feito na Agén-
cia da Previdéncia Social responsavel
pela concessao do beneficio, no site
www.previdencia.gov.br ou pelo telefone
gratuito 135.

% Se o resultado ainda for desfavo-
ravel, o paciente pode ingressar com
uma acgao judicial.

% Se tiver qualquer duvida, entre
em contato com a ABRALE pelo tele-
fone 0800 773 9973, ou pelo e-mail
abrale@abrale.org.br.
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APOIO JURIDICO

PACIENTES X SUS

A CONSTITUICAO NOS GARANTE
O DIREITO DE BUSCAR NA JUSTICA
MEDICACOES QUE SALVAM VIDAS

ma recente decisdao do Su-

perior Tribunal de Justica

(STJ) determinou a suspen-

sdo de todos os processos

judiciais em andamento
no Pais que pedem o fornecimento de
medicamentos que ndo estdo presen-
tes na lista oficial do SUS.

A decisdo proferida em 3 de maio
de 2017 decorre de Recurso Especial,
apresentado pelo Estado do Rio de Ja-
neiro, contra a decisdo do Tribunal de
Justica que confirmou a obrigatorie-
dade do fornecimento de um colirio

de prover os meios necessdrios ao tra-
tamento dos pacientes.

A questdo que se apresenta é: quais
sdo os limites dessa promoc¢ao? De um
lado os gestores publicos apresentam
uma conta que nao fecha e, de outro,
0s pacientes estdo morrendo.

E importante que os tribunais su-
periores se posicionem sobre a situa-
¢do, conferindo seguranca juridica ao
fenémeno da judicializacao, fazendoe®

A posicao adotada pelosST] vainessa
direcdo: instaurowe chamado Inciden-
ndo contemplado pelo SUS. te de Resolucdotde Demandas Repetitivas

Diante da decisdo, fomos procura- (IRDR).como forma de garantir que
dos por alguns pacientes preocupa- s'decisoes proferidas pelos juizes de
dos com a impossibilidade de relcqrgt"‘:z)gi_meiré instancia sigam a mesma di-
rer a via judicial para ter gasantida . Tecdo adotada pelo Tribunal Superior.
a cobertura de medicamentds__gss'eﬁ'- Ao que parece, a preocupacao ins-
ciais ao tratamento, negados pelos taurada se deve a novidade do insti-
servicos de Saide. tuto e dos seus efeitos, jd que essa é

A questao é mais um reflexo do uma das inovacoes do Novo Cédigo
de Processo Civil.

desequilibrio entre avancos médi-
Mas de que forma a decisao do STJ

cos, politica universalista e integra-
lista de saude e sustentabilidade de  interfere nos processos em andamen-
to e nos que chegarem aos juizes de

um sistema com recursos financei-
ros limitados, que desencadeia o fe-  primeiro grau?
Os estudiosos e os tribunais estao se

nomeno da judicializacao.
Juridicamente, a tutela do direitoa  posicionando no sentido de que ndo
satide, como previsto na Constituicio  se pode paralisar de forma absoluta as
demandas que tratarem de assuntos

Federal, impde ao Estado-a obrigacao
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alcancados pela decisao de suspensao.
Além disso, a legislacdo é clara ao es-
tabelecer a garantia da apreciacdo
pedido de tutela de urgéncia, yﬁ
para as agoes com temas.a‘i'éanc;ados._
por suspensao. Nem eria dife-
rente, sob pena de Viola@%if:: Prin-
cipios Constitucionais da Inafastabi-
lidade e da Efetividade Jurisdicional.

T isso entendemos que a medi-
‘dgﬁﬁ‘s afeta, pelo menos a priori, as
b

cumprir a Constituicao e as leist™ _-s;""demandas relacionadas a tutela de

urgéncia para fornecimento de me-
dicamentos.

A ABRALE reafirma o compromisso
de monitorar os desdobramentos da
decisdo proferida pelo Superior Tribu-
nal de Justica, adotando as medidas
que entender pertinentes para garan-
tir o acesso dos pacientes aos meios
necessdrios para o tratamento eficaz.

Alber Sena
Coordenador de

Politicas Publicas
da ABRALE
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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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NOs aspira a cura do cancer.

1 foco

Temos o compromisso de melhorar a vida das pessoas
com cancer, onde quer que elas estejam.

1 meta

A busca por solucoes inovadoras no combate ao cancer.

1 missao
Levar aos pacientes medicamentos inovadores,
por meio da ciéncia, inovacao e paixao.

ONCOLOGY



"A perseveranca
é a mae ga boa sorte”

Miguel de Cervantes, escritor espanhal,
autor de Dom Quixote
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HISTORIAS DE SUPERACAO

E POSSIVEL VIVER BEM COM PTI - TROMBOCITOPENIA IMUNE PRIMARIA

Ana PACIENTE DE PTI, ATLETA OLIMPICA
M | DE NATAGAO E BICAMPEA MUNDIAL
arceia DA MARATONA AQUATICA

A atleta Ana Marcela é paciente de PTl e
compartilhou sua historia de superagao com
a Abrale. Veja o video em:

www._pti.abrale.org.br
Voce também pode inspirar outros pacientes

com suas experiéncias de vida! Envie seu
depoimento na pagina da campanha.

O QUEE A PTI?

A PTI é uma doenga do sangue causada pela baixa contagem das plaquetas — por isso sangramentos

espontaneos e hematomas sao bastante comuns aos pacientes. Isso acontece devido a uma deficiéncia
na produgao dessas células e, principalmente, por uma falha no sistema imunolégico, que € responsavel
pela defesa do organismo contra as bactérias, virus e outros microbios.

SINAIS E SINTOMAS DA PTI

Se vocé notar qualquer diferenga em seu corpo, procure um médico.

Hematomas que nao tenham Manchinhas vermelhas Sangramentos espontaneos
sido causados por traumas; conhecidas por petéquias; e hemorragias frequentes.

#SuperiAcao #VivaBemcomPTI
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100% de esforco onde
houver 1% de chance

Importante! A PTI ndo é um tipo de cancer, e também nao é uma doenga hereditaria. Se vocé
foi diagnosticado, ndo hesite em tirar todas as suas duvidas com seu médico. O especialista www.abrale.org.br
responsavel por tratar a PTI é o hematologista. Saiba mais em: www.pti.abrale.org.br




JUNTOSCON]
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Garanta agora SUd vagd no
maior evento de Oncologia do pais

4&° CONGRESSO BRASILEIRO

Todos Juntos Contra o Cancer
26 a 28 de Setembro | S&o Paulo - SP

Entre os dias 26 e 28 de setembro acontece o 4° Congresso Brasileiro
Todos Juntos Contra o Cancer, evento que reune lideres da Saude
para discutir a prevencdo e controle do céncer e apresentar os desafios
enfrentados nos sistemas publico e privado.

Vocé é o nosso convidado especial!

Juntos somos for¢ca, esperancga e vitoria.

www.todosjuntoscontraocancer.com.br
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