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COMO O PROJETO MUDA A VIDA DELA
E DE TANTAS OUTRAS CRIANCAS
COM CANCER




Toda semana, novos conteudos
sobre tratamento, qualidade de
vida, histoérias de superagdo,
dicas para os pacientes, entre
outros temas diversos.
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E tudo com o apoio dos
principais especialistas
de saude do Brasil.

Acompanhe nossas
matérias e deixe seus
comentarios!

abrale

100% de esforco onde
houver 1% de chance



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

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

MAS VOCE NAO ESTA SOZINHO!

A ABRALE (Associacao Brasileira de Linfoma e Leucemia) € uma organizacdo sem fins
lucrativos, criada em 2002 por pacientes e familiares, com a missao de oferecer ajuda
e mobilizar parceiros para que todas as pessoas com cancer e doencas do sangue
tenham acesso ao melhor tratamento.

Para alcancar esses objetivos, atuamos em todo o Brasil em quatro frentes:

m APOIO AO PACIENTE: o departamento é formado por profissionais
especializados para atender a todos os pacientes do Brasil, auxiliar no
esclarecimento de duvidas quanto a doenga e ao seu tratamento, e também
oferecer apoio psicoldgico, juridico e nutricional. Temos representantes nas
principais cidades e capitais do pais: Brasilia, Belo Horizonte, Curitiba,
Floriandpolis, Fortaleza, Goiania, Porto Alegre, Recife, Ribeirdo Preto, Rio
de Janeiro, Salvador, Sao Paulo, que fazem visitas periddicas aos centros
de tratamento, levando ajuda e informagéo.

m POLITICAS PUBLICAS: atua na 4rea de Advocacy para, junto aos 6rgéos
responsaveis, aprimorar a atengao as doengas hematolégicas. Nosso propdsito
€ melhorar o desfecho dos tratamentos das doencas do sangue no pais.

m EDUCACAO E INFORMAGAO: por meio de diferentes canais (revista, redes
sociais, site, manuais) mantém os pacientes e familiares informados sobre as
doencas do sangue e seus tratamentos. As campanhas de conscientizacdo
buscam alertar toda a populacéo sobre aimportancia do diagndéstico precoce.
Com o projeto de educacao a distancia, Onco Ensino, também oferece
capacitacao aos profissionais da Saude.

B PESQUISA E MONITORAMENTO: o Observatdrio de Oncologia, plataforma
on-line desenvolvida pela ABRALE para o monitoramento de dados publicos,
possibilita avaliar as politicas de saude e sua aplicagdo na sociedade.
As pesquisas com pacientes, profissionais da Saude e médicos, trazem
informagdes relevantes sobre a terapéutica aplicada no pais.

SEMPRE QUE PRECISAR, ENTRE EM CONTATO CONOSCO PELOS TELEFONES 0800-773-9973 E (11) 3149-5190
OU MANDE UM E-MAIL PARA ABRALE@ABRALE.ORG.BR. TAMBEM SERA UM PRAZER RECEBE-LO
EM NOSSA SEDE, NA RUA DR. FERNANDES COELHO, 64, 13° ANDAR - PINHEIROS - SAO PAULO/SP.

MAIS INFORMAGCOES EM WWW.ABRALE.ORG.BR.



B EDITORIAL

SO A EXPERIENCIA COMPROVA

Prezado(a) amigo(a),

Anualmente, sentimos que os dias passam rapidamen-
te e, num piscar de olhos, chegamos ao final do ano. Em
2020, o sentimento foi ainda mais intenso. Limitados em
nossos ambientes domésticos na maior parte do tempo e
dos dias, descobrimos novas formas de trabalhar, de mo-
rar e de nos relacionarmos. Aos poucos, o sentimento de
medo foi sendo substituido por atitudes na busca de en-
contrarmos novas formas de viver diante do inesperado,
que tdo rapidamente se apresentou a nossa frente.

Na ABRALE, desde marco, estamos trabalhando remota-
mente, mas sem pausar nenhum dia, além dos feriados. As
demandas trazidas pelos pacientes e familiares nos canais
digitais, que se intensificaram, nos sinalizaram que agora,
mais do que nunca, a sociedade precisa da nossa atitude,
coragem e do NOSSO COMPromisso.

Nossa equipe tem dentro de si a convic¢do de que nin-
guém erra fazendo o bem e devemos nos ajustar com grati-
dado ao que a vida nos impoe, para cumprir a nossa missao.
Sempre ha algo que pode ser feito e estd ao nosso alcance.

Nesta revista, que traz em sua capa 0O SOITiSO esperan-
coso de Sophia, preparamos com muito amor conteidos
que lhe ajudardo a entender um pouco mais sobre o nosso
trabalho, a assisténcia que oferecemos e como vocé pode
ser ajudado ou ajudar.

Foi um ano de muitas realizacdes, que s6 puderam ser
viabilizadas gracas a generosidade e ao trabalho de cente-
nas de pessoas que doaram recursos ou tempo para nossa
Instituicdo. Obrigada as Ongs e aos hospitais parceiros,
aos médicos, profissionais de saude, gestores de saude,
mantenedores, jornalistas, economistas, as empresas
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parceiras e a TODOS, por cada ajuda que recebemos. Vo-
cés foram essenciais!

Os desafios no sistema continuam gigantes, mas nem
por isso vamos nos intimidar e entristecer. Sem 0s nossos
esforcos e programas, seria ainda mais dificil para quem
tem que passar por esse percurso da doenca.

Jesus falou hd 2 mil anos: “Amai-vos uns aos outros”.
“Amai a Deus sobre todas as coisas e ao préximo como a
si mesmo”. S6 isso jd bastaria. Parece tdo simples e fdcil,
mas ainda estamos dando os primeiros passos no entendi-
mento da responsabilidade que essa frase traz para a nossa
existéncia.

Desejo a vocé, sua familia e amigos um periodo de festas
abengoado e que possamos manter a nossa conexao com a
espiritualidade que nos protege e ampara sempre.

Tim tim a vida e que venha 2021 com novos aprendizados!

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE e lider
do Movimento Todos Juntos
Contra o Cancer
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MEDICINA PERSONALIZADA

Ela chegou para mudar a forma
de diagnosticar e tratar o cancer

QUANTO MAIS NATURAL, MELHOR
A comida mais saudavel que ha é feita na sua

VIDA

casa, com alimentos pouco industrializados

CUIDADOS PALIATIVOS

Como eles déo acolhimento e maior tolerancia

ao tratamento da doenca

MENTE

PROGNOSTICO DO CANCER

E preciso ter responsabilidade e muito cuidado

ao falar da doenca

0OS OBJETIVOS PARA O ANO QUE VEM
Os grandes desafios da ABRALE, em busca
de um melhor tratamento para o cancer
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E NOTAS

OS BIOSSIMILARES NO BRASIL

PRODUCAO DOS MEDICAMENTOS
DEVE GANHAR ESPACO NO PAIS

Durante o 2° Semindrio de Medicamentos Biossi-
milares, especialistas apresentaram que o ritmo
de aprovacdo de novas terapias biossilimares au-
mentou nos ultimos trés anos, no Brasil - das 32
jd registradas pela Anvisa, 21 foram aprovadas em
2018 e 2019 e outras cinco estdo na fila.

J4 no Sistema Unico de Satdde (SUS) os niimeros
ndo sdo tdo positivos - apenas cinco medicamen-
tos biossimilares estdo disponiveis para os pacien-
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tes oncolégicos.

Um desafio importante é trazer a producdo, que
é desenvolvida mundo afora, para o Brasil. Atual-
mente, somente dois biossimilares sdo feitos no
pais. O Rituximabe estd nessa lista, utilizado para
tratar os linfomas ndo-Hodgkin.

A expectativa é de que, com a producdo nacional,
0s precos caiam e a incorporacdo aumente.

FOTO SHUTTERSTOCK



ABRALE NO PODIO!

PREMIO MELHORES ONGS ANUNCIA AS 100 MELHORES
ORGANIZACOES BRASILEIRAS DO TERCEIRO SETOR EM 2020

A ABRALE esta entre as 100 melhores ONGs do Bra-
sil, reconhecidas por suas boas prdticas em quesi-
tos como governanca, transparéncia, comunica-
cdo e financiamento.

O Prémio Melhores ONGs é uma parceria do Insti-
tuto Doar, da agéncia de projetos socioambientais
0 Mundo Que Queremos e da Ambev, com respaldo
técnico de pesquisadores da Fundacdo Gettlio
Vargas (FGV) e apoio da Fundacao Toyota Brasil.

Essa é a segunda vez que conquistamos o pré-
mio - a primeira aconteceu em 2017.

H4 18 anos, trabalhamos incessantemente e
com muita responsabilidade para garantir aces-
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so ao melhor tratamento a todos os pacientes
onco-hematolégicos do pais, a projetos que
oferecam um atendimento mais humanizado
e também a servicos de apoio que possibilitem
qualidade de vida durante toda essa jornada.

Agradecemos a todos os pacientes, profissio-
nais de sadde, médicos, parceiros e a equipe
ABRALE que sdo parte fundamental de todas as
nossas conquistas e histéria.

Estamos muito orgulhosos por mais esse
prémio! Para ver a lista completa de Insti-
tuicoes, e saber como ajudd-las, acesse: www.
doar.pro/melhores.
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O cuidado faz parte da esséncia da Ypé desde a
sua fundacao. Por isso apoia o importante trabalho

da Abrale como uma de suas iniciativas sociais.




E NOTAS

VEM Ai O BANCO DE DADOS GENETICOS

INICIATIVA DO GOVERNO FEDERAL VAI AJUDAR A IDENTIFICAR
PADROES DE PREDISPOSICAO A DOENCAS, COMO O CANCER

O programa, lancado pelo Ministério da Saude, pre-
tende armazenar em um banco de dados, nos préxi-
mos quatro anos, o sequenciamento genético de 100
mil brasileiros.

Com base nessas informacdes, serd possivel identi-
ficar, para o futuro, possiveis predisposicoes ao surgi-
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mento de doencas como o cancer, possibilitando o aces-

so a um tratamento personalizado.

Os participantes serdo recrutados diretamente dos
servi¢os do SUS. O programa, inspirado no Projeto 100.000
Genomas, do Reino Unido, terd um investimento de R$
600 milhoes.

FOTO SHUTTERSTOCK



AVANTE

MUITO OBRIGADO, ALE

O MESTRE ALEXANDRE PICCINI NOS DEIXA,
DEPOIS DE NOS AJUDAR E ENSINAR TANTO

Foi com grande pesar que a equipe ABRALE rece-
beu a noticia sobre o falecimento de Alexandre Piccini,
diretor de audiovisual que prestou importante contri-
bui¢éo no Projeto Onco Ensino e para o video de aber-
tura do 7° Congresso Todos Juntos Contra o Céncer.

O Ale dirigiu boa parte dos cursos do nosso proje-
to de ensino a distancia e trouxe importantes apren-
dizados e melhorias para que os alunos pudessem,
sempre, ter a melhor experiéncia ao assistir as aulas.

Para a abertura de um dos eventos mais importan-
tes da Oncologia, também deu seu toque especial,
nos ajudando a passar uma mensagem de esperanca

)

Cestao e Trenamento am AH

FOTO ABRALE

de um futuro melhor.

Alexandre, que no dia 10 de novembro foi acometi-
do por um infarto, deixa duas filhas e esposa, a quem
toda nossa equipe presta suas condoléncias.

Seguimos em oragao para que nosso querido ami-
go faga sua passagem com muita luz. Que Deus con-
forte o coracao de toda a familia e dos amigos.

“A saudade eterniza a presenca de quem se foi.
Com o tempo, essa dor se aquieta, se transforma
em siléncio que espera, pelos bragos da vida, um dia
reencontrar’ — Padre Fabio de Melo.

A Avante RH é
especialista em
treinamentos na

area de Recursos
Humanos e
Lideranca.

Amplieseus

-conhecimentosna

Avante RH!

Av. Paulista, 352 - 9° andar - S0 Paulo/SP
(11) 3285 1578 (11) 96013 2239
Saiba mais em www.avanterh.com.br




E NOTAS

TODAS AS CORES DA MEDULA OSSEA

DADOS ATUALIZADOS E DIFERENTES ETNIAS SAO ESSENCIAIS
PARA UM MAIOR NUMERO DE TRANSPLANTES

O transplante de medula éssea ndo aparentado ain-
da é uma das opcoes de tratamento para alguns tipos
de cancer, como as leucemias. Por meio desse proce-
dimento, é possivel “restaurar” o funcionamento cor-
reto da medula éssea, para que ela pare de produzir
células cancerigenas.

Embora hoje, o Registro Nacional de Doadores
de Medula Ossea (Redome), seja o terceiro maior do
mundo, com mais de 5 milhoes de pessoas cadastra-
das, algumas barreiras ainda dificultam achar um
doador compativel.

1 O B REVISTA DA ABRALE

A primeira delas é a falta de diversificacdo étnica.
Sim, é preciso que pessoas de diversas racas e etnias
sejam doadores, afinal com a miscigenacao do Brasil,
somente assim irdo aumentar as chances de encon-
trar um doador compativel. Outro ponto é a falta de
atualizacio nos cadastros ji feitos. E preciso avisar ao
Redome sobre mudancas de telefone e endereco. Al-
guém pode precisar de sua ajuda e seus dados cadas-
trais devem estar sempre corretos.

Para atualizacdo cadastral, ligue: (21) 2505-5656,
(21) 2505-5639 ou (21) 2505-5638

FOTO SHUTTERSTOCK



Editais Filantropia / Plataforma Exitos

Oportunidades de Captacao de Recursos
para sua organizacao.

Busca de Oportunidades

Oportunidades de captacao filtradas
de acordo com o perfil do usuario.

Download de Documentos

Modelos de documentos
considerados obrigatérios em
cada oportunidade de captagéo.

Checklist
F I L AN T Ro P IA Documentos necessérios para cada

MFORMACAL « CAPACITACAD « DESENVOLVIMENTO tipo de oportunidade de captagéo.

www flantropia.ong/editais

Treinamento e Suporte

Central de suporte para
esclarecimento de duvidas.
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MEDICINA
PERSONALIZADA

ratamento
SOD Medida

COMO FUNCIONA A REVOLUCIONARIA
MEDICINA PERSONALIZADA, QUE MUDA A FORMA
DE DIAGNOSTICAR E TRATAR O CANCER

POR NATALIA MANCINI

: ara chegar na Medicina Personalizada, precisa-
mos voltar um pouco no tempo. Em 1971, o en-
tdo presidente dos EUA, Richard Nixon, decla-

rou a guerra contra o cancer e investiu bilhoes

de dodlares na ciéncia com o objetivo de desco-
brir a cura da doenca em uma década. E nesse contexto
que nasce o tratamento revoluciondrio que comecamos a
experimentar agora.

Na medicina tradicional, para definir qual o melhor tra-
tamento para determinado paciente, é feita uma andlise
das condicoes da pessoa. Ou seja, se ela estd forte ou fra-
ca e qual o tipo da doenca. Enquanto que, na Medicina
Personalizada, sdo indicados testes especificos extras para
saber, por exemplo, como a pessoa e o tumor respondem a
certo medicamento.

“Na Medicina Personalizada vocé acrescenta testes que
vao identificar caracteristicas a mais da pessoa. Isso for-
nece mais uma peca do quebra-cabeca para tomar as me-
lhores decisdes para aquele paciente”, explica o Dr. Diogo
Bugano, oncologista do Hospital Israelita Albert Einstein.

O principal exame feito no paciente é o de farmacogené-
tica, um teste feito com o sangue que indica como o orga-
nismo metaboliza uma droga.

Ja no tumor em si, sdo feitos exames que podem ser des-
de uma andlise no microscépio, chamado de teste imuno-
-histoquimico, até uma pesquisa genética. o
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Por meio desses testes, é possivel identificar caracteris-
ticas especificas de cada tumor, responsaveis por fazé-lo
funcionar, e que s6 existem nas células cancerosas. Essas
caracteristicas podem ser um gene, uma enzima ou um
hormoénio e sdo chamadas de biomarcadores. Uma das
grandes vantagens da Medicina Personalizada é o painel
molecular, um exame que permite testar vdrias alteracdes
genéticas a0 mesmo tempo com, somente, um pedaco da
biépsia do tumor. Isso garante maior rapidez para chegar
a um diagnostico e evita gastar todo o material biopsiado.
Explicando: atualmente, para cada teste é utilizado um pe-
daco da bidpsia, entdo é possivel que seja necessdria fazer
mais de uma coleta.

A importancia de identificar qual é o biomarcador da-
quele cancer é porque existem algumas drogas que atuam
diretamente neles, as terapias-alvo.

“Essas sdo drogas que atuam somente naquela caracte-
ristica. Entdo quando se acha isso, encontra também um
tratamento muito eficaz e com baixissima toxicidade”,
conta o Dr. Bugano.

De acordo com o médico, as chances de cura com terapia-
-alvo variam muito conforme o medicamento e o tipo do
cancer. Em geral, ela consegue diminuir, consideravelmen-
te, o tamanho do tumor ou controlar a doenca, oferecendo
uma boa qualidade de vida para o paciente. Como € o caso
do Imatinibe para a leucemia mieloide crénica (LMC).

O Dr. Bugano ressalta que houve um grande avanco em
relacdo aos testes e, agora, é possivel encontra-los por um
preco razoavelmente acessivel e em um curto tempo. Em
relacdo aos medicamentos, ele diz que a cada ano sao de-
senvolvidas e aprovadas novas terapias-alvo. Apesar dos
exames e dos medicamentos serem considerados de alto
custo, o valor é semelhante ao de uma quimioterapia.

“Temos mais e mais testes por um preco menor e com
maior velocidade. E também temos uma maior quanti-
dade de remédios de acordo com esses testes. Acho que a
Medicina Personalizada ndo é o futuro, jd é o presentee a
tendéncia € isso crescer”, ele diz.

E importante salientar que mesmo com esses avan-
cos, alguns pacientes ainda sdo tratados com as terapias
tradicionais. Essa decisdao pode causar uma decep¢do na
pessoa, pois ela acredita que ndo serd tratada com a me-
lhor terapia.

“Nao é preciso se sentir dessa forma. O teste serviu para
mostrar que tal droga nao ia funcionar e vocé estaria sé
perdendo tempo. As pessoas tém ideia que so a terapia-
-alvo é boa e, na verdade, o que queremos na Medicina
Personalizada é dar o tratamento certo para a pessoa cer-
ta. E, as vezes, a quimioterapia pode ser a melhor opcao”,
finaliza o Dr. Diogo Bugano.
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MEDICINA
PERSONALIZADA

PRIMEIRO SINAL DA DOENGA FOI ENCONTRADO EM MUMIA, NO EGITO

Apesar da grande quantidade de casos de can-
cer que ha atualmente, e do aparecimento da
doenca estar relacionado com questdoes da mo-
dernidade, como habitos alimentares e exposicao
aos fatores de risco, essa é uma das doencgas
mais antigas da historia.

O IMPERADOR
& TODOS =« MALES

Siddhartha Mukherjee

O tratamento, claro, sofreu imensas
alteracdes e, devido a tecnologia dispo-
nivel em cada era, avangou muito.

_ A neoplasia mais antiga ja encontrada
@ data de . De
= acordo com o livro O Imperador de Todos
os Males - Uma Biografia do Cancer,
trata-se de um tumor abdominal que foi
identificado em uma mumia no Egito.

IMAGENS SHUTTERSTOCK/DIVULGAGAO

Voltando ainda mais no tem-
po, ja foi encontrado um maxi-
lar com mais de dois milhdes
de anos que possuia vesti-
gios de um tipo de linfoma,
aparentemente, comum na
Africa Meridional.

Ou seja, é possivel perceber que
de moderno, o cancer nao tem nada! Apesar dis-
s0, existem poucos registros ao longo da histéria
de pessoas com essa doenca.

Acredita-se que isso acontece porque haviam
poucos casos, ja que a doenga acontecia, princi-
palmente, em pessoas com mais idade e era raro
viver tanto. Além disso, outras doengas geravam
maior preocupagao, como tuberculose, febre ti-
foide e variola.
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O primeiro registro de uma
neoplasia maligna foi feito pelo
médico egipcio Imhotep, cerca
de .
Ele descreveu, em um papiro, 48
casos de pacientes com diferen-
tes problemas de saude.

No 45° caso, ele conta sobre uma “massa saliente no
peito” que era “fria, dura, densa como uma fruta e es-
palhando-se insidiosamente debaixo da pele” de uma
mulher. Era um cancer de mama.

Para todos os pacientes, o médico escreveu qual foi
o tratamento realizado, porém, no caso 45, esse cam-
po ficou em branco.

Ainda de acordo com as informagdes do livro O Im-
perador de Todos os Males, o primeiro tratamento
oncoldgico aconteceu por volta de

A historia conta que Atossa, rainha da Pérsia, des-
cobriu um carogo em seu seio que sangrava — prova-
velmente, o que hoje é chamado de cancer de mama
inflamatoério. Ela recusou tratamento médico. Apenas
um escravo grego, chamado Democedes, conseguiu
convencé-la de deixar que ele arrancasse a massa,
numa espécie de cirurgia oncolégica muito rudimen-
tar. Conforme conta a histdria, Atossa viveu mais trés
anos apods esse procedimento.

A verdade é que a cirurgia oncoldgica era bem
diferente em comparagdo aos dias atuais. Somen-
te a partir da , com
a criagado da anestesia e de métodos de limpeza e
higiene, que esse procedimento passou a ter desta-
que e ser amplamente utilizado.



O tratamento cirdrgico conhe-
cido atualmente foi criado, em
, por William Halsted. O
protocolo criado, que ficou co-
nhecido como padrao de ouro
em cirurgia de cancer de mama,
era a mastectomia total.

, esse procedimento passou
a ser utilizado como tratamento para um tergo dos
pacientes oncoldgicos. Apesar do sucesso, as se-
quelas ainda eram muito grandes e havia um alto
risco de morte.

Halsted, entdo, esbarrou em outra questdo: a me-
tastase. Para esses casos, a cirurgia oncoldgica ndo
poderia ser feita, o que levantou a necessidade de ou-
tros tratamentos.

A radioterapia entra na hist6-
ria. Pouco tempo apés a des-
coberta dos raios-X, em ,
eles comecaram a ser utiliza-
dos para tirar radiografias e
auxiliar no diagnéstico de uma
série de doencas.

O campo da radioterapia, como tratamento contra
o cancer, passou a ser explorado no
, depois de Marie Curie, cientista vencedora do
Prémio Nobel, ter descoberto os elementos radioati-
vos do pol6nio e do radio em

Por meio de experiéncias, foi identificado que as
células malignas eram sensiveis aos raios e que algu-
mas precisavam de uma dose maior de radiagao para
serem destruidas em comparacgédo a outras.

A radioterapia passou a ser considerada como
especialidade médica em , pelo Congresso
Mundial de Oncologia de Paris. Desde entéo, evo-
luiu muito, chegando ao com aparelhos
de altissima precisdo, que permitem destruir o tu-
mor causando o minimo de danos as células sau-
daveis que estido préximas do local irradiado.

A quimioterapia veio no .
Durante a Segunda Guerra Mundial, foi desco-
berto nos Estados Unidos que expor pessoas ao
gas mostarda, utilizado na guerra quimica, causa-
va alteragoes nos globulos brancos, vermelhos e
plaguetas. Como alguns canceres, como as leuce-
mias e linfomas, afetam, justamente, os niveis de
gldbulos brancos e vermelhos, esse gas chamou a
atengao dos pesquisadores.

Um estudo publicado em , mostrou que
pessoas com linfoma de Hodgkin submetidas ao
gas mostarda, por algumas semanas, apresenta-
vam redugédo da massa tumoral.

, Sidney Farber, criou
o primeiro tratamento contra leucemia usando
antagonistas do 4acido fdlico. Essa substancia
abaixava a contagem de células
doentes até que elas desapare-
cessem, mesmo que somente
por um tempo. O tratamento
foi o primeiro a causar remis-
sd0 em criangas com leuce-
mia linfoide aguda.
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A COMIDA MAIS SAUDAVEL QUE HA E AQUELA
QUE VOCE FAZ NA SUA CASA, ELEGENDO
OS (POUCOS) ALIMENTOS INDUSTRIALIZADOS

e e

uando estamos doentes, ou nao,

(mais ainda quando estamos

doentes, claro), sabemos que o

primeiro passo para ter saude

é adotar uma alimentacdo sau-
ddvel. Mas o que é uma alimentacdo sauddvel
para vocé?

Olha, antes mesmo de responder, vai uma
dica: ela vai muito além da ideia de ndo tomar
refrigerantes ou sucos de caixinha (zero ou ndo),
comer bolachas recheadas ou lasanha de caixa.

Vamos voltar no tempo, para dar um pano-
rama mais claro da situacdo. No tempo dos
nossos bisavés (ou tataravés, dependendo da
idade de quem 1é), a revolucao industrial ain-
da ndo tinha chegado de forma marcante no
ramo dos alimentos. Consequentemente, o
que se comia era aquela comidinha boa, com

carnes, frutas, vegetais frescos e também ce-
reais, feitos na panela. Em outras palavras,
como nao existiam os enlatados, os encaixota-
dos e outros “ados” que, invariavelmente, sao
feitos em larga escala (onde o cuidado com
o produto tem limite) e, depois, precisam de
aditivos quimicos para serem conservados,
comia-se melhor. Sim, de forma mais natural
e mais... saudavel!

Nao vamos confundir aqui natural com na-
tureba. Claro que muitos cereais integrais sdo
melhores, sim. Mas nao sdo eles que definem
uma alimentacdo saudavel.

O que a determina é a escolha do que hd
de mais fresco no mercado e o cuidado como
vocé prepara o que compra, na cozinha da
sua casa (cuidado com o excesso de sal, de
gordura, de temperos).




NUTRICAO

Nao é preciso dizer aqui que realcadores de sabor estdo
fora de questdo, certo? E que ndo hd temperinho compard-
vel a eterna misturinha de cebola e alho (claro, descasca-
dos e cortados na hora, nada de pastas prontas).

E claro que a industria, muitas vezes, facilita a vida de
quem cozinha. Mas isso tem um preco para a nossa saude.
Que fique claro: ninguém morre usando pasta pronta de
alho, por exemplo. Mas, sim, fica menos sauddvel por isso.

Ndao seremos radicais, jamais. Mas é bom ficar atento
com o préprio corpo, ndo é mesmo?

Isso significa, de novo, optar pelos alimentos que encon-
tramos in natura ou os minimamente processados pelas
industria. Exemplos: o arroz e o feijao.

O que fazer com aqueles processados, como queijos e
embutidos? Estabeleca um limite de uso para eles. E ndo
use os ultraprocessados.

Eles sdo feitos inteiramente, ou majoritariamente, de
substancias extraidas de alimentos, como gordura hidro-
genada e amido modificado, ou sintetizados em laboraté-
rio com base em matérias organicas, como corantes, aro-
matizantes e realcadores de sabor. E verdade que eles sio
saborosos, apresentam seguranca microbiolégica e aliam
durabilidade e conveniéncia, sem a necessidade de prepa-
racoes culindrias elaboradas. Muitas vezes, sdo vendidos
em grandes porgoes e a baixos custos. Ah, mais ainda, re-
centemente nos iludem com a ideia de “receita tipo casei-
ra”, dita nas embalagens e propagandas de TV.
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O problema de tudo isso é que os alimentos ultrapro-
cessados apresentam caracteristicas nutricionais que
ndo nos interessam. Em outras palavras, matam a fome
mas nao alimentam.

De uma forma geral, apresentam maior densidade ener-
gética (ou menor densidade nutricional), maior teor de
gorduras e actcares. Possuem menor teor de proteinas, fi-
bras, vitaminas e minerais. Precisa dizer quais sao os efei-
tos da exposicdo a tantos aditivos alimentares?

Dito tudo isso, vamos para a cozinha: nela, afinal, valo-
rizamos a nossa cultura alimentar regional, aprendemos
com quem ja sabe e passamos o saber do cozinhar para as
préximas geragoes. Gente, isso ¢ muito importante!

Na verdade é tdo relevante que virou prioridade numa
gestdo de governo consciente, de anos atrds, quando foi
lancado o Guia Alimentar para a Populagdo Brasileira, docu-
mento publico elogiadissimo no mundo todo. A obra,
coordenada pelo professor Carlos Monteiro, da USP, ba-
seia-se em alimentos, padrdes alimentares e refeicoes — e
ndo em nutrientes! Por isso, serve para um pais com di-
mensoes continentais e hdbitos alimentares tdo diversos.
E traz uma ajuda e tanto para comermos melhor.

Mas, vamos combinar? Nao hd mistério algum em ir a
uma banca de verduras e frutas, para fazer um prato bem
colorido, com algum cereal e uma carninha moida bem
feita, né?



E FACIL IDENTIFICAR O QUE E O MELHOR PARA VOCE

sao aqueles obtidos
diretamente de plantas ou de animais para o con-
sumo sem que tenham sofrido qualquer alteragao.
Entram nessa categoria folhas, frutas, verduras, le-
gumes, 0OVOos, carnes e peixes.

sdo aqueles submetidos a algum processo, mas que
ndo envolvam agregacdo de substancias ao alimen-
to original, como limpeza, moagem e pasteurizagao.
Dois exemplos de alimentos minimamente processa-
dos que estdo sempre presentes na mesa do brasi-
leiro: o arroz e o feijao. Lentilhas, cogumelos, frutas
secas, sucos de frutas sem adigédo de agUcar, casta-
nhas e nozes sem sal, farinhas de mandioca, de mi-
Iho, de tapioca ou de trigo e massas frescas também
entram nessa categoria.

sdo aqueles fa-
bricados pela industria com a adi¢do de sal, agucar

ou outro produto que torne o alimento mais duravel,
palatavel e atraente. S0 os casos das conservas em
salmoura (cenoura, pepino, ervilhas, palmito), com-
potas de frutas, carnes salgadas e defumadas, sar-
dinha e atum em lata, queijos feitos com leite, sal e
coalho e paes feitos de farinha, fermento e sal. Por
terem adigcdo de sal, gordura e aclcar podem fazer
parte do prato desde que em pequenas quantidades
e como parte de uma refeicdo baseada em alimentos
in natura e minimamente processados.

sao for-
mulagdes industriais, em geral, com pouco ou ne-
nhum alimento inteiro. Esse tipo de alimento sempre
contém aditivo, como é o caso das salsichas, biscoi-
tos, geleias, sorvetes, chocolates, molhos, misturas
para bolo, barras energéticas, sopas, macarrao e tem-
peros instantaneos, salgadinhos chips, refrigerantes,
produtos congelados e prontos para aquecimento
como massas, pizzas, hamburgueres e nuggets.

IMAGEM SHUTTERSTOCK
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Como falar sopre
O cancer’/

E DIREITO DO PACIENTE SABER O SEU PROGNOSTICO.
MAS O MEDICO PRECISA TER RESPONSABILIDADE
AO DAR A NOTICIA

I POR TATIANE MOTA

{ [ océ tem um cancer” pode ser uma das falas
mais impactantes que uma pessoa pode rece-
ber. Isso porque ainda hd muito estigma com
relacdo a doenca e, claro, também pela gravida-
de que alguns tipos podem representar.

Mas agora vamos fazer um exercicio contrdrio e nos co-
locar na posicdo do médico: é sempre necessdrio falar a
verdade para o paciente? Ou nem tudo precisa ser dito,
para privd-lo de sentimentos como medo e angustia?

De acordo com o Cédigo de Etica da Medicina, é vedado ao
médico “desrespeitar o direito do paciente ou de seu re-
presentante legal de decidir livremente sobre a execugdo
de prdticas diagndsticas ou terapéuticas, salvo em caso de
iminente risco de morte”; “deixar de informar ao paciente
o diagnéstico, o progndstico, os riscos e os objetivos do
tratamento, salvo quando a comunicacdo direta possa lhe
provocar dano, devendo, nesse caso, fazer a comunicacao
a seu representante legal”; “exagerar a gravidade do diag-
nostico ou do progndstico, complicar a terapéutica ou
exceder-se no numero de visitas, consultas ou quaisquer
outros procedimentos médicos”. >

FOTO SHUTTERSTOCK

2]



52
Q
o
=
12}
o
E
2
B
(72}
o
=
o
s

P> Sendo assim, é necessdrio que o médico, por mais difi-
cil que a noticia seja, comunique o paciente sobre tudo o
que envolve o prognéstico de seu cancer - seja ele grave
ou ndo. Agora, isso ndo significa que esse momento preci-
sa ser frio e sem cuidado algum.

“A comunicacdo deve sempre ser clara, objetiva e rea-
lizada dentro de um contexto de cumplicidade e acolhi-
mento. As palavras devem ser concatenadas com tran-
quilidade e pausadamente, e sempre deve-se partir de
que o paciente jd sabe sobre sua situacdo atual. Todos os
envolvidos devem estar acomodados confortavelmente
e deve haver tempo livre para que todos possam se ex-
pressar e esclarecer duvidas. Dar o diagndstico é, sem
duvida, um dos pontos mais dificeis da prdtica oncolégi-
ca e implica em um exercicio empadtico intenso”, expli-
ca o Dr. Felipe Moraes, oncologista da Rede de Hospitais
Sdo Camilo de Sao Paulo.
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CONTAR OU NAO CONTAR PARA A FAMILIA?

Quando o paciente é menor de idade, a presenca de um
responsavel legal é obrigatéria no momento do diagnds-
tico e também nas decisdes sobre o tratamento. Agora,
quando trata-se de um paciente adulto, licido e com posse
de suas faculdades mentais, contar para a familia a respei-
to do cancer deve ser opcional.

“A decisdo é do paciente e ele é quem decide se a familia
deve ou ndo ter acesso as informacoes de sua satde. Mas,
particularmente, sempre incentivo os meus pacientes a fa-
larem abertamente com os seus familiares sobre o diagnés-
tico e sobre o tratamento do cancer. A familia tem papel
social, afetivo e até juridico em vdrias etapas do processo
terapéutico e deve sempre compor o conjunto de pessoas
envolvidas nas estratégias de cuidado”, diz o Dr. Felipe.

Contar com o apoio da equipe de Psicologia também pode
ajudar bastante no momento do diagnéstico e durante toda
a terapéutica. Muitas vezes, falar a respeito da doenca aju-
da e muito a lidar com os sentimentos que podem surgir.



DOUTOR, QUANTO TEMPO DE VIDA EU TENHO?

Embora a ciéncia tenha avancado muito nos dltimos
anos e venha trazendo opgoes de medicamentos bastante
eficazes no combate ao cancer, com chances de remissdo
completa e até mesmo a cura, essa é uma pergunta ain-
da comum nos consultérios, quando uma doenca grave é
diagnosticada. E, mais uma vez, essa é uma informacao
que ndo deve ser escondida do paciente. Entretanto, de-
talhar o tempo estimado de vida (se dias, meses ou anos)
também ndo é o caminho correto a ser seguido...

“O médico ndo pode dar essa informacdo, simplesmente
porque ele ndo a detém. Nao é correto prognosticar tempo
de vida na particularidade de um individuo, pois o que te-
mos de dados sdo sempre medianas estatisticas que se apli-
cam a populacdes e ndo a pessoas isoladas. Porém, existem
circunstancias nas quais previsoes de tempo sdo requeridas
pelo paciente para que possa planejar e organizar determi-
nadas questoes sociais, profissionais e afetivas. E ai sim, nes-
sas situacoes, as estatisticas prognoésticas podem ser usadas,
mas nunca como sendo um dado definitivo”, fala o doutor.

DETALHAR O TEMPO
ESTIMADO DE VIDA
(DIAS, MESES OU ANOS)
NAO E O CAMINHO CORRETO
A SER SEGUIDO

PARA ALEM DO CANCER!

Por muito tempo usou-se o termo “desenganar” para
aqueles pacientes em estadiamento avancado, sem mais
opcdes terapéuticas para a sua condicdo. Mas, de acordo
com o Dr. Felipe Moraes, essa palavra deve ser completa-
mente abolida do vocabuldrio oncolégico. Isso porque,
hoje, o paciente precisa ser sempre visto de uma maneira
integral, e ndo apenas pela doenca que apresenta.

“O término das opc¢oes terapéuticas oncolégicas nao
deve ser entendido como o término do processo de cuida-
do. Médicos e profissionais de saide ndo assumem com-
promissos éticos de curar todas as pessoas, mas, sim, de
cuidar delas, até o final, com todos os recursos disponiveis.
Reconhecer a finitude e as limitacoes da medicina é um
dos primeiros passos para o desenvolvimento de proces-
sos de cuidado cada vez mais completos e humanizados”,
finaliza o médico.

Para entender melhor como funcionam os cuidados pa-
liativos, leia a matéria na pdgina 24. W
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OS CUI. ADO'S PALIATIVOS DAO ACOLHIMENTO E l\/IAIOR
= TOLERANCIA AO TRATAMENTO DA DOENCA

POR TATIANE MOTA

alar sobre Cuidados Paliativos, por um bom
tempo, foi considerado um tabu para mui-
tos. Isso porque esse servico de saude teve
seu inicio focado em pessoas que estavam
em extremo sofrimento e com doenca grave,
sem mais opcoes de tratamento.

Mas esse conceito vem mudando. De acordo com a
Dra. Christiane da Silva Pinto, médica, diretora cien-
tifica da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP) e integrante da Unidade de Cuidado Paliativo
do HC1V, do Inca (Instituto Nacional de Cancer), hoje,
ja é sabido que qualquer paciente com doenca amea-
cadora de vida é um paciente que se beneficiard de
Cuidados Paliativos.

Inclusive, atualmente, a indicacdo é que esses cui-
dados sejam introduzidos desde o diagnéstico do can-
cer, por exemplo.

“J4 estd mais do que provado na literatura mundial
que pacientes em contato precoce com os Cuidados Pa-
liativos tém maior tolerancia ao tratamento oncolégi-
co, que pode ser bastante agressivo”, explica a médica. >
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CUIDADOS PALIATIVOS

Quando um paciente recebe o diagnéstico de uma
doenca grave, como o cancer, o correto é logo entrar em
Cuidados Paliativos. Isso significa que uma equipe, for-
mada por médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes
sociais, nutricionistas, voluntdrios, capelades, fonoaudié-
logos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, dentre
outros, passard a atuar para que os melhores resultados
no tratamento acontecam.

“O foco principal serd na qualidade de vida e no controle
de sintomas, e tudo isso, feito por uma equipe interdis-
ciplinar. Serdo, portanto, oferecidos controle de sintomas
fisicos, como dor, dispneia, vomitos. Controle dos sinto-
mas psiquicos, como ansiedade, depressdo. Os cuidados
espirituais devem ser olhados, por meio da capelania, e os
sociais também, com auxilio aos direitos e beneficios aos
quais o paciente deve ter acesso”, fala a Dra. Christiane.
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Como vimos, os Cuidados Paliativos visam a todos os
pacientes, independentemente do estadiamento da doen-
ca e das respostas ao tratamento. O objetivo principal é
trazer bem-estar.

Agora, as incumbéncias da equipe multiprofissional
podem, sim, ser diferentes em um paciente terminal ou
naquele paciente que tem apresentado bons resultados
no tratamento.

“Essa é uma situacdo que ird variar de como a doenca
estd no momento do diagndstico ou durante o tratamen-
to, jd que é possivel que pacientes descubram uma doen-
ca em estdgio bastante avancado. Mas, normalmente no
inicio da doenca, eles se beneficiardo mais do tratamen-
to ativo e os Cuidados Paliativos entrardo como um su-
porte de controle de sintomas, para que as medicacdes



ONDE CUIDAR

OS CUIDADOS PALIATIVOS COSTUMAM
SER OFERECIDOS NOS CENTROS
DE TRATAMENTO EM QUE O PACIENTE
ESTA INSERIDO

.

.

:

Existem também as Unidades de Cuidados Pa-
¢ liativos, muitas vezes chamadas de Hospice. Mas a
Dra. Christiane faz um alerta:

“Hospice ndo é um lugar. £ um conceito de pres-
. tacdo de cuidados de saude para aqueles que lidam
. com doencas que limitam a vida. Hospice concen-
©  trase em criar uma experiéncia de fim de vida
¢ natural e confortdvel para aqueles confrontados
¢ com uma condicdo terminal. Essa é a filosofia dos
: Cuidados Paliativos, se assim pudéssemos definir.
¢ Entretanto, muitos locais onde se cuida de pacien-
. tes com esse perfil, recebem esse nome, o que pode,
claro, confundir”.

.

sejam menos desconfortdveis. Conforme a doenca avan-
¢a, o paciente serd cada vez mais visto e cuidado pela
equipe de Cuidados Paliativos do que por médicos do
tratamento ativo. Pacientes em processo ativo de morte,
ou nos ultimos dias de vida, serdo vistos exclusivamente
pelo paliativista, focando sempre no conforto para evi-
tar o sofrimento”, diz a Dra. Christiane.

CUIDADOS PALIATIVOS = HUMANIZACAO
NO TRATAMENTO?

H4 alguns anos, a humanizacdo no tratamento passou a
ser pauta central em diversos debates sobre satide. A razdo
para isso € essencial: o paciente nio deve ser visto apenas
como alguém que estd ali para receber uma medicacao ou
fazer exames. E preciso enxergd-lo como um todo, sempre
pensando que ali hd uma pessoa que tem sentimentos, fa-
milia, crencas, vivéncias culturais e sociais individuais.
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VOCE ESTA SENDO
BEM CUIDADO?

Mas, os Cuidados Paliativos devem ser considerados
uma modalidade técnica complexa. “E apesar de huma-
nizada, ndo pode ser minimizada a humanizacao na
Oncologia, uma vez que perpasse o grupo de pacientes
oncolégicos, estendendo-se a vdrias doencas ameacado-
ras da vida”, enfatiza a médica. ™
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COMO O PROJETO, QUE FAZ 15 ANOS, MUDA A VIDA DELA
E DE TANTAS OUTRAS CRIANCAS COM CANCER

28 ® REVISTA DA ABRALE

B PROJETO DODOI

Projeto Dodéi é uma parceria da Associacdo

Brasileira de Linfoma e Leucemia (ABRA-

LE) com o Instituto Mauricio de Sousa, uma

iniciativa que ja capacitou mais de 200

profissionais e atendeu a pelo menos cin-
co mil criancas em 40 hospitais envolvidos. A acdo foi
criada e desenvolvida pela equipe ABRALE, com impor-
tante atuacdo da psicéloga Heloisa Chiattone, no ano de
2005 - portanto, hd 15 anos. O projeto distribui kits com
bonecos da Turma da Moénica e uma malinha com ins-
trumentos médicos ludicos, entre outros itens. A ideia
central é humanizar a relacdo do profissional de satde
com o paciente, bem como tornar menos pesado o pro-
cesso de enfrentamento da doencga para criancas e seus
familiares. “Os bonecos e seus kits foram desenvolvidos
com base em justificativas cientificas de todas as dreas da
Saude. N6s, da ABRALE, esperamos que esses kits sejam
utilizados pelas criancas e pelos profissionais da multi-
disciplina. Temos certeza de que, dessa forma, faremos a
diferenca na vida de todos os envolvidos na luta contra
as doencas oncopedidtricas”, diz Melissa Abreu Pereira,
gerente de apoio ao paciente da ABRALE.

OO
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B PROJETO DODOI

O DODOI DISTRIBUI KITS COM BONECOS DA TURMA
DA MONICA E INSTRUMENTOS MEDICOS LUDICOS.
BRINCAR DE TRATAR O CANCER TORNA MENOS PESADO
O ENFRENTAMENTO DA DOENCA

> Segundoela, odiagnéstico deumadoenca e anecessidade
de hospitalizacdo na infincia provocam repercussoes
psicossociais importantes e intensas na vida da crianca.
“Isso provoca sentimento de aniquilamento e mutilacao,
incremento da angustia de morte, sensacdo de punicao,
perda de autonomia e liberdade, regressdao, dependéncia,
passividade e sentimento de impoténcia”, explica Melissa.
“Sendo assim, é essencial que as criancas internadas em
enfermarias pedidtricas, ou tratadas em ambulatérios,
possam participar de atividades lidicas programadas, di-
rigidas por profissionais de satide. Por meio do brincar elas
poderdo experimentar uma nova forma de ser”.

Para Fabiana Cristina Datri, psic6loga do GPACI, de So-
rocaba (SP), o Projeto Dodédi foi implantado com o intuito
de ajudar no processo de hospitalizacdo de criancas, de
trés a 14 anos de idade, com diagndéstico oncoldgico e que
passam muito tempo do tratamento longe dos amigos,
da escola e da familia. Ou seja, elas necessitam de uma
interacdo que tanto torne mais amigdvel os procedimen-
tos invasivos, como crie um melhor vinculo da crianca
com a equipe de satide. “O kit vem com o Cebolinha ou
a Monica, que a crianca escolhe, e uma mochila com kit
médico, gibi, livro de orientacdes sobre cancer, jogos e
contacdo de histérias”, diz Fabiana Datri. “Esse projeto
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TEMAS DO DODOI

PROJETO EXPLICA AS DOENCAS
E HUMANIZA OS PROFISSIONAIS

Os conceitos de linfoma, leucemia, transplante
de medula 6ssea e suas fases de tratamento sao as
bases dos Projeto Doddi. Além disso, a meta é envol-
ver e humanizar os profissionais que convivem
com as criangas, bem como dar uma retaguarda
para familiares e cuidadores. Quando a crianca
consegue se expressar, ela contribui para um res-

tabelecimento mais rdpido da doenca.
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é um facilitador no tratamento oncoldgico e o intuito é
que, através do ludico, a crianca possa expressar seus sen-
timentos e faca do momento da hospitalizagdo um am-
biente mais agraddvel. Com o kit, as criancas conseguem
lidar melhor com o tratamento, principalmente com os
procedimentos invasivos”.

O boneco da Turma da Ménica com a parceria do Institu-
to Mauricio de Sousa tem uma importancia fundamental, jd
que o paciente tem nele o melhor amigo, que o acompa-
nha em todos os procedimentos. Para Sandra Dias, enfer-
meira do Hospital Darcy Vargas, de Sao Paulo (SP), o Projeto
Dodéi é um facilitador da interacdo e comunicacdo entre
crianca, familia e profissionais de saide. “A gente compila
brinquedos, livros, cartilhas, guias e jogos para amenizar
as dores fisica, psiquica, social e espiritual da crianca. Com
os brinquedos, aliados a imaginacao, ela pode suportar as
mudancas nessa rotina hospitalar. Eles proporcionam mo-
mentos lidicos que ajudam a construir um elo, a inter-
pretar e expressar o que estdo sentindo”, diz Sandra Dias.
Com a pandemia, os hospitais estdo sem poder receber
voluntdrios, palhacos, cachorros, contadores de histérias,
entre outros. Nesse momento, o Doddi se tornou um trunfo
importante para entreter as criancas. M

A VOZ DA ENFERMAGEM
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0OS OBJETIVOS DO DODOI

O QUE O PROJETO FAZ PELAS
CRIANCAS COM CANCER INFANTIL

% Prepara emocionalmente a crianca
para o tratamento oncolégico hospitalar
% Favorece o bem-estar emocional, fisico
e mental da crianca durante o tratamento
% Facilita a comunicacéo da crianga com
familiares, ou cuidadores, e com a equipe
de saude
% Integra a crianga e sua familia
ao ambiente hospitalar
% Ameniza o sofrimento
% Informa, de maneira ludica, por meio
de material desenvolvido especificamente
para o projeto, o que sdo a doenga
€ os seus desdobramentos, quais os efeitos
do tratamento, o que vai acontecer
no hospital, entre outros assuntos

Com o kit Doddi, o projeto consegue fazer com
que a crianca compreenda o que vai acontecer com
ela no procedimento. Assim, garante mais tranqui-
lidade para paciente, pais e equipe, na realizacdo
e no sucesso do tratamento. “Por exemplo, ao rea-
lizar um acesso venal, aproveitamos para explicar
para a crianca o que vai acontecer, instruindo que
ela faca no boneco tudo o que faremos com ela. En-
sinamos que o boneco deve ficar quietinho, respi-
rar fundo, entre outros pontos, aliamos o brincar
- algo natural da fase - com o momento de vida
- dolorido, em que brincar deve ser permitido, es-
timulado e zelado. E é sem erro: apds oferecer a
crianca a oportunidade de realizar na Ménica ou
no Cebolinha uma acdo, além de compreender o
que vai ocorrer, ela cria também a consciéncia do
‘cuidar’, que ela ndo é furada porque queremos e,
sim, para seu proprio bem. Assim minimizamos

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

O QUE DIZ QUEM CUIDA DE MUITO PERTO
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o estresse, o choro e a
até a raiva”, explica
Sandra. “Com o prepa-
ro da crianca para os
procedimentos, ela se
torna mais segura e con-
fiante, aderindo melhor ao
tratamento. A crianca é um ser
ativo e deve ser considerada de forma integral,
sendo envolvida e compreendendo sua nova ro-
tina e o motivo de cada acdo a que é submetida.
Pelo kit do projeto, contemplar diferentes itens
faz com que alcancemos idades distintas — tem
jogos, brinquedos, gibis, cartilhas. Conseguimos
integrar os pais nessas brincadeiras, aproxi-
mando a familia, assim como também podemos
observar o comportamento do paciente e com-
preender sentimentos, anseios e desejos.

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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A TRAJETORIA DO PROJETO
OS MOMENTOS MAIS MARCANTES DESDE A CRIACAO AO MOMENTO ATUAL

200 5 Realizacdo do Projeto Piloto no Hospital Brigadeiro, em Sdo Paulo (SP), com monitoramento
da ABRALE em parceria com as equipes do centro onco-hematoldgico. Os dois kits do Projeto
Dodéi chegaram a fazer mais sucesso do que outros brinquedos disponiveis na brinquedoteca.

2 O O 9 Depois de uma fase de captacdo de recursos, a ABRALE promove mais um Projeto Piloto, dessa
vez, no Hospital Darcy Vargas, também em Sao Paulo (SP), com 20 criancas. O projeto passa
por mudancas e ganha profundidade académica.

2011 H4 ampliacdo do projeto para cinco instituicdes, além das pioneiras: GPACI, GRENDACC, H.
ASCOMCER, Hospital Sdo Camilo e Hospital Santo Anténio da Crianca. Nesse ano, foram be-
neficiadas 52 criancas.

2012 Mais quatro instituicdes entram para o programa. Sdo elas: Hospital Muriaé, Hospital da
Crianca de Brasilia, Universitdrio Oswaldo Cruz e Hospital Erasto Gaertner. Nessa fase, 87
criancas receberam os Kkits.

2 01 3 Passaram a integrar o projeto mais seis centros: Hospital Oncolégico Nove de Julho de Juiz de
Fora, Hospital Santa Casa de Belo Horizonte, Hospital das Clinicas de Ribeirao Preto, Hemocen-
tro de Marilia e Hospital Martagdo Gesteira. O numero de criancas atendidas subiu para 194.

2 014 Sem mais doacgdes, o projeto se estendeu para apenas trés novas instituicoes, incluindo o Hos-
pital da Crianca Conceicao de Porto Alegre, o Itaci em Sdo Paulo e o Hospital das Clinicas de
Curitiba. Foram beneficiadas, nessa fase, 80 criangas.

201 5 Com excecdo do Hospital Erasto Gaertner, todas as Instituicées permaneceram no projeto,
que beneficiou um total de 419 criancas. Nesse ano, a ideia foi ampliar o Projeto Doddi para
todas as criangas da Oncologia, dai a criacdo de novos materiais como o gibi do cancer infan-
to-juvenil, os jogos on-line e assim por diante.

2016 Por meio da Lei de Incentivo Pronon, o projeto pode ser ampliado para mais 39 centros de
2 Ol ’7 tratamento de todo o Brasil. Foram distribuidos 4.650 kits Doddi.

2018
2019

2020 A ABRALE consegue financiamento, por meio do Condeca (Conselho Estadual dos Direitos
da Crianca e do Adolescente) e de parceiros, para capacitar 60 profissionais de satide de 12
hospitais e, assim, atualizar e ampliar a aplicacdo dos kits as criancas oncolégicas do SUS. Por
causa da pandemia, apenas 7 kits puderam ser distribuidos.

Mantendo as agdes, o projeto entregou 222 kits em 2018 e mais 109 kits em 2019.
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OBRIGADO, MAURICIO!

PROJETO EXPLICA AS DOENGCAS
E HUMANIZA OS PROFISSIONAIS

A parceria com o Instituto Mauricio de Sousa aju-
dou no sucesso do Projeto Doddi. Os personagens,
principalmente a Monica e o Cebolinha, ja sdo
conhecidos das criancas e também das familias,
sdo queridos por todos, de forma singular. Estao
na TV, no YouTube e nos tradicionais gibis. Além
disso, Mauricio de Sousa e equipe tiveram o cuida-
do de criar alguns personagens novos, com tipos
de cancer comuns do periodo infanto-juvenil. Ou
seja, além da turminha ja conhecida, criancas e
pais se identificam com essas personas, gerando
acolhimento e empatia. As criacdes trazem cor,
luz e alegria para a rotina hospitalar, as cartilhas
permeadas com os desenhos refor¢am de forma
criativa e simples informacdes importantes, tor-
nando a crianca e a familia mais participativos e

conscientes durante o tratamento.

FOTO BRUNO LANDIM PEDERSOLI

BENEFICIOS PSICOLOGICOS

COMO O PROJETO MEXE NO COMPORTAMENTO
E NAS EMOCOES DAS CRIANCAS

A psicéloga Iolanda Galvao trabalha no Hospi-
tal Onco-Pedidtrico Erasto Gaertner, de Curitiba,
mais conhecido como Erastinho. Responsdvel
pela Pediatria, ela diz que comecou a aplicar o
Projeto Doddi, em 2017, com uma grata satisfacdao
de pacientes e familiares. “O projeto dd a crian-
ca a possibilidade de sair do lugar de paciente e
ocupar o lugar de cuidador. Ela pode examinar os
bonecos com o instrumental lidico que faz parte
do kit. No fim, a Monica ou o Cebolinha se tornam
pacientes da crianga”, explica Iolanda Galvao.

Na prdtica, isso ajuda em um processo de catar-
se. “A crianca pode examinar o boneco e desmisti-
ficar aqueles exames que os médicos fazem nela.
Isso acaba desconstruindo um pouco o préprio
‘pavor’ que a crianca eventualmente tem diante
de um procedimento”, acrescenta a psicéloga.

Para os pais, os beneficios vém das cartilhas
que acompanham o kit, que falam das neoplasias
mais comuns na infancia, usando uma lingua-
gem muito clara. “Na prdtica, eles podem ser os
multiplicadores, transmitindo essas informacoes
para outras pessoas de seu convivio. Ou seja, nes-
se projeto, o beneficio ndo fica restrito ao hospi-
tal, ele pode ser um objeto de multiplicacao de
informacoes”, diz Iolanda.

Um dos momentos mais delicados do trata-
mento ocorre logo no seu inicio, quando os médi-
cos confirmam o diagndstico. Os familiares vém
de um habitat totalmente diferente e chegam ao
hospital. “F um ambiente desconhecido e essa
linguagem clara que é exposta nas cartilhas traz
muitos beneficios para todos que estao em volta
da crianca”, diz Galvao.
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O QUE DIZEM AS MAES DAS CRIANGAS

“MONIQUI, NAO VAI DOER, E BEM RAPIDINHO’

Alice Baltezan é mae da Helena. Ela tem 3 anos e trata um neuroblastoma maligno
na glandula do rim no Hospital Ernesto Gaertner, em Curitiba

“O projeto ajudou a Helena de uma forma muito legal.
Nem a gente esperava que seria tdo positivo o retorno. Ela
chegou muito assustada no hospital, ndo deixava ninguém
chegar perto. Nao podia ser médico, enfermeiro, ninguém!
S6 quem podia ficar perto e encostar nela, era eu, minha
mae e uma fisioterapeuta, a Fernanda. Um dia, a Iolanda
chegou no quarto, ndo estdvamos mais na UTI, e a Helena
continuava assustada. Mas a Iolanda trouxe com ela a Mo~
nica do Projeto Doddi. E comecou a explicar para a Helena,
de uma forma bem tranquila, como fazia: ‘Assim ouve o
coragdo. Assim € o piquizinho, igual a enfermeira faz...”.
Quando a enfermeira foi fazer os primeiros sinais (controle
de pressdo, oxigenacdo, temperatura), depois da conversa
com a Iolanda, eu falei: ‘Olha, nené, vamos fazer na Moéni-
ca também? Faz na Moénica igual a tia vai fazer em vocé’. E
ela comecou a fazer os sinais na Moénica, depois comecou a
fazer em mim, depois pediu para fazer na enfermeira. Ela

comegou a ficar amigdvel com o fato de estar no hospital.
Desde entao, tudo ficou supertranquilo. A gente fala que vai
para o hospital, ela fica superfeliz, animada... Ndo sai se a
Mbnica ndo for junto. Meu Deus, é guerra! Tem de levar a
Mbnica. Nossa consulta é toda quinta. Chega 14, ela senta na
salinha da coleta e jd coloca a Monica do lado. Ai ela fala as-
sim para a enfermeira: ‘Oh, tia, primeiro vocé faz em mim,
depois vou fazer na Méniqui (ela fala M6niqui), mas ndo
pode doer. Dai ela comeca a falar para a Monica: ‘Méniqui,
ndo vai doer, é bem rapidinho’. E agora, até em casa, ela
brinca de enfermeira. Ela fala que é a enfermeira Helena.
Que € para a gente chamar se ficar dodéi. E tudo ela cuida.
Se por exemplo a gente estiver andando de pé descalgo, ela
vai e diz: ‘Ndo, ndo... ndo anda de pé descalco, vai ficar dodoi
da gargantinha’. Af ja corre e pega o kit médico dela e vem
examinar a gente. £ uma graca. O projeto ajudou a Helena
de uma forma superbacana.”
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“O projeto ajudou muito o Arthur que
tinha medo de inje¢do. Muito medo da
agulha na hora de furar para tirar sangue.

“ELE ADOROU O CEBOLINHA
E TEVE UMA GRANDE MELHORA”

Maria Magna da Silva é mae do Arthur. Ele trata leucemia LLA-B no Hospital Darcy Vargas/SP

Ele adorou o Cebolinha e teve uma grande melhora. Foi
superando aos poucos o medo e hoje estd tranquilo. Tenho
muito a agradecer ao Projeto Doddi pelo presente.”
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‘O DODOI MUDOU A VIDA DELA’

Jaqueline Silva é mae da Sofia. Ela tem 3 anos e trata LLA no Hospital Darcy Vargas/SP

“Ela recebeu o kit e reagiu muito rapidamente. Passou
a brincar toda vez que vai para o hospital, sempre leva os
livrinhos e nunca se esquece da Monica. Chega o dia de
ir, ela jd pega a bolsinha com os brinquedinhos dela. No

hospital, se distrai brincando com
a Moénica e me chama para brincar
junto. Gostei muito do kit”.
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‘DESPERTOU A CURIOSIDADE DELA”

Nice é mae da Ana Alice. Ela tem 3 anos e trata o Linfoma de Burkit no Hospital Darcy Vargas/SP

“Ela comecou a interagir mais com todo mundo e acei-
tar de forma mais tranquila o tratamento, depois que
teve contato com o projeto. Passou a fazer curativo na
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boneca. Chamando a tia para fazer pique. Comecou a
brincar com a irma de médica. Isso foi muito bom para o
tratamento dela.”



‘A GENTE LEU O LIVRINHO JUNTO
COM ELE E CONSEGUIU INTERAGIR MAIS”

Renata Aguiar Pinto é mae do Miguel. Ele tem 13 anos e trata LLA no Hospital Darcy Vargas/SP

“O Projeto Dodédi ajudou muito o Miguel na parte de crian-
ca mesmo. Mesmo tendo 13 anos, ele ainda gosta muito de
brincar. Ele viu que conseguia tirar o cabelo do boneco e
assemelhou a aparéncia do bonequinho com a dele. Isso foi
quebrando um pouco das barreiras, porque é muito difi-
cil para a crianca se ver com o cabelo caindo e ndo porque

-
ela quis cortar. Os livrinhos nos ajudaram a entender um
monte de coisas. E uma situacido que gera dividas a todo
momento. Todo protocolo novo que temos que seguir gera
alguma incerteza, entdo lemos junto com ele, conseguimos
interagir mais. Além disso, ele ndo fica tanto no celular e
1é os livrinhos. Até dormiu com o Cebolinha. Muito bom.”
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“E A VALVULA DE ESCAPE QUE ELA TEM
PARA BUSCAR MAIS DE FELICIDADE”

Viviane Gaen é mae da Livia Maria. Ela trata leucemia no GPACI, em Sorocaba

“Desde que chegou aqui no hospital, jd ofereceram um
kit da Moénica para a Livia. E ela aceitou. No comeco, era di-
ficil para tomar remédios e a boneca ajudou muito no de-
senvolvimento dela. Agora, tudo o que faz, ela brinca com a
Mbénica. Tudo o que ela precisa experimentar, a Monica vai

junto. Entdo, esses personagens
nos ajudaram demais. E a vdlvula
de escape que ela tem para buscar
um pouco mais de felicidade, nem
que seja tomando os remédios.”
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“HOJE ELA FALA 'DOENCINHA',

QUE ELA VAI FICAR BOA”

Cristiane Espdsito é mae da Sophia. Ela tem 5 anos e trata LLA no Hospital Sabara/SP

“O Projeto Doddi foi muito importante para a Sophia por-
que ela se identificou com a Maria, que é a personagem do
Projeto com leucemia. Quando viu que tinha uma amiga
com a mesma doenca, comecou a falar isso para as amigui-
nhas dela. Explicou que tinha a mesma doenca da Maria,
personagem do Projeto Doddi, que o Mauricio de Sousa de-
senvolveu. E que foi fazer fotos para divulgar esse trabalho
que a Maria fazia. Quando ela se viu nas reportagens, co-
mecou a entender um pouco mais dessa doencinha que ela
tem. Ela fala ‘doencinha’, que vai ficar boa, vai ser curada,
com fé em Deus. E que muitos amiguinhos que tém essa

doencinha também vao ficar curados.
A personagem Maria estimulou So-
phia a entender que outras crian-
cas também tém essa doencinha.
E que a gente precisa pedir ajuda
a Deus, ndo s6 por ela, mas por
todas. Isso é muito bonito para a
crianca entender. Um projeto que
pode ajudar outras criancas que
também precisam de um tratamento,
de hospitais, de médicos.”
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"DEPOIS QUE RECEBEU O KIT DA MONICA,

ELA FICOU MAIS SEGURA"

Maria Aparecida é mae da Maria Eduarda Alves Amador.
Ela tem 3 anos e trata LLA no Hospital Darcy Vargas/SP

“Ela tinha muito medo de coletar sangue, entre ou-
tros procedimentos. Gragas a Deus, quando ganhou a
Mbnica, ela perdeu mais um pouquinho do medo. Ela
brinca com a Moénica, estd bem mais segura, bem mais

tranquila. Foi muito importante re-
ceber esse kit. Passou uma seguranca
para ela. E até tem um livrinho que fala
sobre a doenca.”
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O KIT DO PROJETO

O QUE AS CRIANCAS GANHAM PARA LIDAR MELHOR
COM A DOENCA E O TRATAMENTO

o o0 00

CARTOES DE DIAGNOSTICO
As ilustracoes da Turma da Moni-
ca representando sentimentos e
sensagoes como formigamento,
temperatura alta e falta de ar
ajudam as criancas a falar com o
médico e a equipe de satide sobre

e 00000 0,

seu estado.

BONECOS DA MONICA E DO CEBOLINHA APLICATIVO
Eles ganham vida nas maos das criancas. Na imagi- Para usar em tablets, o app do Projeto Doddi, compativel
nacao dos pequenos, eles se tornam pacientes, com- com Android e iOS, oferece, como passatempo para as
panheiros de leito ou integrantes da equipe médica criancas, 33 jogos digitais em duas dimensoes (2D) basea-
do hospital. Os bonecos vém acompanhados de um dos na versao impressa da revista de atividades e mais dois
pequeno estojo médico com injecdo, termometro, jogos, também 2D, baseados nas versoes “Infinity Runner” e

medidor de pressao e estetoscopio. “Health Care”.

oo s S U o SR PROJETO.
L VOLUNTARIO DE ménica ~ BOBOS
“Hu""‘ MANULL LE ORIENTAGED
T DA EQUIFE DE SAUDE

DOAR NAO TIRA PEDACO,
NAD DOJ E AINDA PODE
SALVAR VIDAS!

g ° o

CARTAZES GIBI DE HISTORINHAS MANUAL DE ORIENTACAO
Sao cinco pecas com temas diferentes.  Sdo trés histérias em quadrinhos, marca DA EQUIPE DE SAUDE
Os cartazes estimulam doacoes de me-  registrada de Mauricio de Sousa. Uma so- Um manual de orientacdo da
dula 6ssea e de sangue, mostram quais  bre linfoma, uma sobre leucemia e a ulti- equipe de satide que sugere a pais
sdo os sinais e sintomas do cancer in- ma sobre doacdo de medula 6ssea. Nelas, e familiares como usar as pecas,
fanto-juvenil e falam também sobre os  a Turma da Moénica interage e brinca com dando exemplos de situacdes re-
sintomas do linfoma e da leucemia. novas integrantes: uma menina com leu- correntes durante o tratamento.

cemia e outra com linfoma.
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JOGOS E AVISOS DE PORTA

O kit conta ainda com um jogo de memoria,
um jogo de trilha e avisos de porta que tratam
das questoes abordadas no projeto.

ESCALA DE DOR
Uma ficha com feicoes dos personagens Moénica e Cebolinha que ajudam a crianca a
expressar as variacoes da intensidade da dor e a indicar a alguém o que estdo sentindo.

dor leve dor moderada dor forte dor insuportivel

CAIXA DE HISTORIAS ADESIVOS E BOTTON
O jogo conta com 104 cartas distribuidas de acordo com Sdo dois adesivos que podem ser usados para de-
cinco temas: lugares, acoes, personagens, qualidades e corar os espacos hospitalares de convivéncia das
objetos. Fazendo combinagoes entre cada um dos temas, criancas. O botton tem como objetivo fazer com
as criangas poderado se divertir contando muitas histdrias. que o profissional se identifique com o projeto.

CARTILHA DOS PAIS
: LIVRO ILUSTRADO

E uma publicacio ilustrada que aborda de manei-
ra delicada o cancer infantil, transmitindo infor-
macoes sobre tratamentos e cuidados.

PASSATEMPO EDUCATIVO
Uma revista de atividades que reine jogos dos sete
erros, palavras cruzadas, figuras para colorir, enig-
ma e labirinto, reforcando os temas do projeto.

ARTE PARA MASCARA
As “boquinhas” de personagens da Turma da Moni-

©® 0 00000000 000000000000 00000000000 0000000000 000000000000 0000000000000 0O000OCOCIOCOCEOCEOCEOCEOCEOCEOCEOS O

CARTILHA ca, que podem ser fixadas nas mdscaras hospitala-
Tem informacoes e orientac¢des relevantes res, proporcionam um ambiente mais descontrai-
para pais e cuidadores. do, capaz de levar distracdo e alegria para a crianca.
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PESQUISA

omada ¢

cCom mie

O paciente
ofibbrose

NO Brasi

MUITO RARA, A DOENCA E DESCONHECIDA POR BOA PARTE
DA POPULACAO E TAMBEM PELOS MEDICOS,
DIAGNOSTICO TARDIO E UM DOS PRINCIPAIS PROBLEMAS
DE QUEM CONVIVE COM ELA

POR NINA MELO, COORDENADORA
DE PESQUISA DA ABRALE

“ MIELOFIBROSE

REVISTA DA ABRALE

Se vocé ndo foi diagnosticado com mielofibrose, certa-
mente ndo sabe sobre a existéncia da doenca. 98% dos
pacientes com mielofibrose, participantes de uma pesqui-
sa da ABRALE, nunca tinham ouvido falar nessa patologia
antes do diagnéstico.

De fato, esse é um cancer raro que atinge, aproximada-
mente, de 0,5 a 1,5 por 100 mil pessoas ao ano em todo o
mundo, no geral, a partir dos 50 anos.

A mielofibrose pertence ao grupo de “doencas mielo-
proliferativas cronicas”, podendo ser classificada como
primadria, ou seja, sem causa conhecida, ou secunddria,
quando advém de trombocitemia essencial (TE) ou poli-
citemia vera (PV).

Pelo fato de ser muito rara, é desconhecida por boa parte
da populacdo e também pelos médicos, fazendo do diag-
nostico tardio um dos principais problemas na jornada de
quem convive com a doenca.

A seguir, veja os principais resultados da pesquisa realiza-
da com 160 pacientes de todo o Brasil.



SEXO REGIAO

[ ]
» 56% feminino ?

®
~» 44% masculino
Nordeste
6%
FAIXA ETARIA
Centro-Oeste
0,

Menos de 30 anos - 7% 18%

De 30 a 39 anos - 4%

Sudeste
0,
Ded0a49anos  12% 54%

De 50 59 anos | SR 25°%
De 0. 69 anos [ ] 1%
De 7079 an0s [ 16%

Acima de 80 anos - 5%

SINTOMAS

Cansaco e fadiga sdo os principais sintomas da mielofibrose e 31% dos pacientes
conviveram com esses sintomas, por mais de um ano, até procurar o primeiro
atendimento médico

» 28% dos pacientes ~» 45% dos pacientes tiveram dificuldade
com mielofibrose demoram para obter o diagnéstico. Principais dificuldades:
mais de um ano para receber * Diagno6stico inconclusivo/divida: 65%
o diagnostico desde os ¢ Ida a vdrios médicos até chegar ao diagndstico: 53%
primeiros sintomas ou ¢ Ida a vdrias instituicoes de satide até chegar
alteracdes nos exames ao diagnostico: 32%

TRATAMENTO

A maioria dos pacientes faz o tratamento pelo SUS e, no geral, vai ao hematologista
uma vez por més ou a cada trés meses

~» 31% dos pacientes tiveram dificuldade para realizar ~» 51% dos pacientes relataram mudanca
o tratamento. Destes, 49% entraram com agao judicial na rotina por causa da doenca/do tratamento.
para conseguir o tratamento Principais mudancas:
* Deixaram de trabalhar: 67%
» 78% dos pacientes, atualmente, se consideram * Deixaram de praticar atividade fisica: 60%
bem informados sobre a mielofibrose * Deixaram de se relacionar socialmente: 43%
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10 planos
nara 202

OS PROJETOS QUE A ABRALE
ESTA PREPARANDO PARA O NOVO ANO

POR TATIANE MOTA

ano de 2020 foi de grandes de-
safios. Com a chegada do novo
coronavirus, vivenciamos mu-
dancas importantes no setor de
saude, da economia e até mesmo
social, com a necessidade do distanciamento.
Mas, os aprendizados também foram muitos,
afinal as situacdes dificeis podem servir de ins-
piracdo para planejarmos nossas acoes futuras.
Na ABRALE, ji estamos preparados para o
ano que se aproxima. Em 2021, queremos dar
continuidade aos nossos projetos e trazer no-
vidades para somar ao trabalho de apoio ao
" paciente que, hd 18 anos, prestamos de forma
. gratuita em todo o Brasil.

Veja, na pdgina seguinte, os 10 principais

. pontos que iremos trabalhar.
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AJUDA GRATUITA

O Apoio ao Paciente da ABRALE dard continuida-
de a sua missdo, de oferecer ajuda gratuita para to-
dos que estdo na luta contra o cancer e as doencas
do sangue. Os servigos de psicologia, juridico e nu-
tricional continuam acontecendo, seja a distancia,
ainda por causa da pandemia, ou presencial, em
nossa sede em Sdo Paulo. Nossos representantes re-
gionais também continuardo atuantes nas 11 prin-
cipais cidades do pais (Curitiba, Florianépolis, For-
taleza, Goiania, Minas Gerais, Porto Alegre, Recife,
Ribeirao Preto, Rio de Janeiro, Salvador e Sdo Paulo).

PODCAST ABRALE

Informacdo é um dos principais pilares de atua-
¢do da ABRALE e continuaremos a levar conteido
de qualidade aos pacientes e familiares, por meio da
Revista ABRALE (impressa e on-line), manuais infor-
mativos, campanhas, site, TV ABRALE e redes sociais,
incluindo as lives, que na pandemia ganharam for-
ca e importante alcance no Brasil. Em 2021, lanca-
remos o Podcast ABRALE, que trard entrevistas exclu-
sivas com especialistas sobre canceres e doencas do
sangue, diagndstico precoce, acesso ao tratamento e
qualidade de vida.

EDUCACAO COMO CAMINHO

Nosso projeto de Ensino a Distancia, oferece aulas
com diferentes temas da Oncologia e Onco-Hemato-
logia a médicos e profissionais de saide e objetiva
a capacitacdo e atualizacdo profissional aqueles que
atuam na atencdo oncolégica publica e privada, para
estimular a prevencao e o diagnéstico precoce, difun-
dir prdticas de sucesso no tratamento e a reabilitagao
dos pacientes. No préximo ano, manteremos os mo-
dulos ja existentes e traremos novos conteidos.

A2 m REVISTA DA ABRALE

\

JUNTOS

O

8° CONGRESSO TJCC

Um dos principais eventos da Oncologia nacio-
nal. J4 é tradi¢do reunirmos especialistas em saude
de diferentes setores para debatermos promocao,
prevencao, diagnéstico e tratamento do cancer no
Brasil. A oitava edicdo do Congresso serd digital,
por meio de uma plataforma inovadora que propor-
ciona uma navegacao ficil e a interagdo do publico
com os palestrantes convidados. Em breve, trare-
mos as datas!

PREMIO DE JORNALISMO

A midia é uma importante aliada na disseminacdo
de informacdes que levam conhecimento para a po-
pulacdo como um todo, a respeito dos sinais e sinto-
mas do cancer e também dos problemas enfrentados
no setor da Sauide. Além de ter um papel essencial no
combate as fake news. Por isso, pretendemos realizar
um Prémio de Jornalismo, via Movimento Todos Juntos
Contra o Cdncer (TJCC), para estimular a producdo de
conteddos sobre o tema e reconhecer a importancia
dos profissionais da comunicacdo em Saude.

§
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TELEMEDICINA

A medicina a distancia passou a ser um dos re-
cursos mais utilizados no pais durante a pandemia
da Covid-19. No sistema publico de saide hd uma
caréncia no oferecimento desse tipo de tecnologia,
por isso, a ABRALE lancard um projeto de teleme-
dicina focado especificamente nos usudrios do SUS.
Nosso objetivo é possibilitar que pacientes de todo
o Brasil, cadastrados na organizagdo, tenham aces-
so aos especialistas da Onco-Hematologia, para que
possam obter segunda opinido médica, tirar duvidas
sobre tratamento e exames, dentre outros assuntos.
E tudo isso de forma gratuita, via uma plataforma
digital de facil navegacdo. Fique atento, que no ini-
cio de 2021, o projeto ja estard em funcionamento!

AMERICA LATINA EM FOCO

Em 2006, a ABRALE criou a Alianza Latina, proje-
to que busca proporcionar um espaco de debate e
aprendizados continuos para associagoes de pacien-
tes da América Latina. Em 2021, realizaremos o 16°
Férum Alianza Latina, para reunir especialistas do
mundo todo com o objetivo de trazer solucdes para
ampliar o acesso a uma melhor saide a pacientes
com cancer e doencas crénicas ndo transmissiveis.
Lancaremos também um novo portal, com conteu-
dos de apoio para as ONGs desses paises.

COM DADOS, E POSSIVEL
PLANEJAR A SAUDE

Saber como vem acontecendo o diagndstico e o
tratamento do cancer no Brasil é um passo essen-
cial para entender quais as principais dificuldades
enfrentadas pelo usudrio e o que estd dando certo.
O Departamento de Pesquisa da ABRALE dard conti-
nuidade as andlises de dados abertos e a construcao
de estudos a partir dos resultados, por meio do Ob-
servatdrio de Oncologia, além de realizar as jornadas
dos pacientes, com questiondrios respondidos dire-
tamente por quem estd inserido na aten¢ao oncolé-
gica. Com esses resultados, é possivel mudarmos e
planejarmos politicas para um atendimento de ex-
celéncia nos sistemas publicos e privados de satide.

FORUM REGIONAL TJCC

Os problemas no diagnéstico e acesso ao trata-
mento do cancer, infelizmente, sdo uma realidade
em nosso pais. Porém, em algumas regides, a si-
tuacao fica ainda mais precdria. E o caso do Norte
e Nordeste, que sofrem com os problemas financei-
ros e de gestdo na Saude. Por esse motivo, daremos
continuidade ao Férum Regional Todos Juntos Contra o
Cancer. Além de realizarmos a 32 edicao Norte e Nor-
deste, também queremos levar o evento para o Rio
de Janeiro, estado que enfrenta importantes dificul-
dades na atencgdo oncoldgica e que precisa, urgente-
mente, de mudangas.

10 uM OLHAR AO PROXIMO

A doacdo de recursos ainda ndo é uma cultura
disseminada no Brasil, mas 2020 veio nos mos-
trar que o brasileiro é, sim, soliddrio.

Nés, da ABRALE, sé temos a agradecer
por todos os parceiros que acreditam
em nossa causa e que nos ajudam,
seja financeiramente, seja com o
voluntariado, a dar continuidade
as acoes que planejamos. E, no pré-
ximo ano, contamos com a partici-
pacao de todos em agdes como Ani-
versdrio do Bem, Projeto Doddi e I Beat It.
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TEM NOVIDADE PARA O TRATAMENTO DA LLC

ENFIM, MEDICAMENTO ACALABRUTINIBE
RECEBE APROVACAO NO BRASIL

A medicacdo Acalabrutinibe recebeu, recente-
mente, aprovacdo pela Anvisa, para o tratamento de
leucemia linfoide crénica (LLC) e linfoma linfocitico
de pequenas células (LLPC), em monoterapia ou em
combinacdo com Obinutuzumabe. As duas novas in-
dicacoes terapéuticas do medicamento foram apro-
vadas em julho de 2020.

O Acalabrutinibe atua inibindo a atividade de uma
enzima chamada tirosina quinase de Bruton (BTK). A

BTK é responsavel pela multiplicacdo, sobrevivéncia e
disseminacao das células, o que pode ajudar no cres-
cimento e desenvolvimento de alguns tipos de cancer.
O Movimento Todos Juntos Contra o Cdncer ressalta
que a aprovacdo regulatéria para essas indicagoes
na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria (Anvisa)
ndo garante acesso automatico ao medicamento nos
sistemas publico e privado de saude, uma vez que é
necessdria a aprovacao dos érgdos competentes.

FOTO SHUTTERSTOCK

© © ¢ 0 00000 0000000000000 0000000000000 000000 0000000000000 0000000000000 0000000 000

© © 0 0 0000 0000000000000 00000 000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 00

© © 0 0 0 0 0 0000000000000 0000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 0000000000000 0000000



GAYS, SIM, PODEM DOAR SANGUE
ANVISA, ENFIM, ATUALIZA OS CRITERIOS PARA DOACAO

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(Anvisa) publicou um documento com os novos
critérios para a triagem clinica e epidemioldgica
de candidatos a doacao de sangue. Entre eles,
a partir de 2021, enfim, ndo existira mais a
restricdo aos homens que tiveram relagoes
sexuais com outros homens, por exemplo.

FOTO SHUTTERSTOCK

O conhecimento
transforma quem
vive em movimento.

Conheca a Clarify e torne-se
agente da sua mudanca.
O movimento comecga aqui.

. L STy Metodologia
Equipe prépria . .
. que integra teoria
de instrutores. .

com a pratica.

Cursos atualizados '°°°°| Agenda flexivel
e dinamicos. S0 e diversificada.

Conhec¢a mais em
clarify.com.br

Clarify

Av. Paulista, 568 - 5° andar - Sdo Paulo, SP
(11) 3675-0033 @ (11) 9.9584-0033
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O CANCER NA AMERICA LATINA

PAISES ENFRENTAM DESAFIOS DISTINTOS NA LUTA CONTRA A DOENGCA

A drea de Saude dos diversos paises pertencentes
a América Latina enfrenta necessidades nao atendi-
das e servicos sociais bdsicos insatisfatérios voltados
aos pacientes com cancer. E a pandemia da Covid-19
agravou ainda mais o quadro.

Tais informacdes estdo presentes no relatério Pre-
paragdo para a abordagem do cancer na América Latina.

Espera-se um crescimento significativo de diag-
noésticos de cincer na regido, que passard de 1,4
milhdo, em 2018, para 2 milhdes, em 2030. O rela-

46 B REVISTA DA ABRALE

torio, que inclui 12 paises, comparou parametros
que permitem compreender o desempenho de cada
pais no controle da doenca, seja por meio de politi-
cas publicas, planejamento e até sistemas de saide
e governanca. Todas receberam uma pontuagdo de
um a cem.

Em média, a pontuacdo dos paises da regido foi de
65,5 pontos, sendo os paises mais bem avaliados: Bra-
sil, Colémbia, Chile e Uruguai. Os paises com piores
avaliacoes foram Bolivia, Paraguai e Equador.
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NOVO MEDICAMENTO PARA LMA

Pacientes que utilizaram a combinacao Venetoclax com Azacitidina
tiveram remissao completa

O estudo, em fase 3, VIALE-A avaliou a agao da
combinagao Venetoclax + Azacitidina em pacientes
com leucemia mieloide aguda (LMA) recém-diag-
nosticados, que ainda nao haviam sido tratados e
que sdo intolerantes a quimioterapia intensiva tra-
dicional. Demonstrou-se que esse arranjo reduziu o
risco de morte em 34%, em comparagdo com Aza-
citidina + placebo.

O estudo contou com 433 pacientes de LMA inele-
giveis a quimioterapia intensiva. O principal objetivo
era avaliar a eficacia e seguranca do Venetoclax em
combinagcao com Azacitidina em comparagdo com

: Modelagem de Planilhas gi®

Dashboards i
Relatorios Gerenciais

',

N

"

placebo em combinagdo com Azacitidina.

Os pacientes que foram submetidos ao tratamento
com a combinagao Venetoclax + Azacitidina apre-
sentaram uma sobrevida global média de 14,7 me-
ses. Enquanto para os que receberam Venetoclax +
placebo, foi de 9,6 meses.

Além disso, 66,4% dos pacientes do primeiro grupo
alcangaram remissao completa composta. A porcen-
tagem de pessoas do segundo grupo foi de 28,3%.

A seguranca dos medicamentos combinados, em
geral, se assemelha com a seguranca dos dois me-
dicamentos utilizados isoladamente.
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conhega-nos:
ianna.com.br
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ADOIO a0 pacle
na America Lat

DA COVID-19 AO DIAGNOSTICO PRECOCE,
LIDERES DISCUTEM O APRIMORAMENTO DA GESTAO
EM SAUDE NO 15° FORUM ALIANZA LATINA

s problemas na Satde ndo sdo exclusivos do

Brasil. Infelizmente, grande parte dos paises

da América Latina também sofrem com falta

de recursos e md gestdo nesse setor. E com a

chegada do novo coronavirus, os problemas
s6 aumentaram.

No comeco de dezembro, aconteceu o 15° Férum Alianza
Latina — Melhores Prdticas para o 3° Setor de Satide, este ano
em formato digital, com o objetivo de ampliar a partici-
pacdo das organizacoes de pacientes na melhoria dos tra-
tamentos nos paises latino-americanos e, claro, manter
os cuidados de saude.

Dentre os temas propostos estiveram: Qual o impacto da
pandemia da Covid-19 nas DCNT’s na América Latina?, Panorama
das Doengas Raras na América Latina e Panorama do Investimen-
to Social e Inovacdo na Captagdo de Recursos.

No primeiro dia do evento, Deise Hajpek, coordenadora
da Alianza Latina, apresentou o estudo que fizemos sobre
o impacto da Covid-19 no tratamento de pacientes com
algum tipo de doenca crénica ou grave, como o cancer. A
sondagem, que aconteceu on-line, obteve respostas de 865
pacientes de 17 paises e de 151 profissionais de saide de
14 nagoes latino-americanas.

» 26% dos pacientes informaram que seu tratamento
foi afetado e 64% dos profissionais de satide disseram que
ocorreram mudancas no atendimento por causa da pan-
demia. » 15% dos pacientes cancelaram consultas e 31%
precisaram reagendar a ida ao médico. » 44% dos profis-
sionais informaram problemas com a retirada de medica-
mentos e apenas 30% deles foram testados para Covid-19.

André Ilbawi, oficial técnico de controle do cancer da
Organizacdao Mundial da Saude (OMS), um dos convidados,
afirmou que em pesquisas feitas em diferentes centros de
tratamento oncolégico do Brasil, de fato foram notadas
importantes mudancas no diagndstico e tratamento do
cancer, incluindo a falta de medicamentos e dificuldade
para o acesso aos exames.

“No contexto da crise sanitdria, é preciso que o atendi-
mento oncolégico faga parte do plano de emergéncia dos
governos. Mas é importante que todos trabalhem juntos
para um melhor resultado. Governo, comunidade, acade-
mia, inddstria. £ possivel continuar com o tratamento do

cancer e a comunicacdo é um dos pontos chave”, pontuou.

Cary Adams, CEO da Union for International Cancer Control
(UICC), em Genebra, destacou o importante papel das no-
vas tecnologias em meio a pandemia.

“As plataformas digitais foram essenciais para a dissemi-
nacao de informacdes. Pacientes do UICC criaram grupos
on-ine para conversar com pacientes de todo o mundo e
disseminar importantes cuidados com foco na prevencao
da Covid-19. Usar a tecnologia para chegar em um maior
nuimero de pessoas €, com certeza, uma nova forma de levar
educacdo e compartilhar contetido sobre melhores prdticas
a todos. Nao consigo imaginar eventos presenciais acon-
tecendo nos préoximos meses, ndo sabemos quanto tempo
isso vai continuar. Precisamos sobreviver e sermos inovado-
res para encontrar uma saida para as crises de satide e eco-
nomia. A UICC e a OMS estdo, juntas, focadas na pandemia,
claro, mas também temos trabalhado as questoes do cancer.
Nossos membros estdo agindo de forma brilhante para ga-
rantir os melhores resultados na drea de Oncologia”, falou.

André Médici, economista sénior em saide do Banco
Mundial (Washington), abordou a questdo da crise finan-
ceira que assolou o mundo.

“O Uruguai parece ser um dos paises que ird se recupe-
rar rapidamente, no sentido econémico. Isso, porque li-
dou muito bem com a pandemia. No Brasil, e em outros
paises da América Latina, percebo que faltam estimulos
necessdrios para mantermos a capacidade dos pequenos
negocios. As empresas de pequeno e médio porte sio bem
importantes ndo sé no momento da crise, mas também na
retomada”, comentou.

A Rede Alianza Latina jd se consolidou como a maior rede
de colaboracdo entre as organizacoes de saide na América
Latina e, hd 14 anos, atua para promover um melhor aces-
so ao diagnéstico e tratamento de doencas cronicas nao
transmissiveis na regido.

“Nosso Férum é sempre uma grande oportunidade
para que possamos aprender, com especialistas interna-
cionais, estratégias de planejamento e gestao de projetos
e dados publicos, tdo relevantes para a Saude e populagdo
num geral”, falou Merula Steagall, presidente da ABRALE
e lider da Alianza Latina.

Mais informacoes em www.redalianzalatina.org. W
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DEPOIS DE UM ANO MUITO DESAFIADOR, E HORA
DE REPENSAR A NOSSA EXISTENCIA E A FORMA
COMO QUEREMOS VIVER A PARTIR DE AGORA

stamos chegando ao final de mais um ano.
2020, sem duvida, foi e ainda é, um ano re-
pleto de acontecimentos que nos fizeram
pensar, em algum momento, ou em vdarios
deles, sobre a vida, o que estamos fazendo
com ela e como vamos lidar a partir deste momento.

Este foi um ano muito desafiador para todos e, prin-
cipalmente, para vocé paciente e familiar de paciente
oncoldgico. Passamos por experiéncias dificeis, como
a necessidade e a importincia do isolamento social
devido a propagacdo do novo coronavirus.

A partir de entdo, nés acompanhamos sobre o im-
pacto de toda a repercussdo do sistema de saude, nos
cuidados aos pacientes diagnosticados com o virus,
além de situacdes como injusticas sociais, desrespei-
to, preconceito, violéncia em todas as suas formas,
assuntos politicos, entre outros.

Em nossas reflexdes na Revista ABRALE, tentamos
ajudar vocé a compreender, primeiro, o que eram esses
sentimentos que foram surgindo, bem como as emo-
coes e os pensamentos. Por isso, trouxemos diferentes
orientagoes para que pudesse lidar da melhor maneira
possivel diante de todas essas situac¢des noticiadas.

Agora, ao final desse longo periodo, ficamos mais
pensativos sobre como foi esse tempo. E surge uma
pergunta importante para todos nds: “Quem sera
vocé depois dessa fase?”. A questdo é, continuare-
mos a viver do mesmo modo como antes, ou pode-
mos repensar como estamos vivendo nossas relacoes
com os outros e de que maneira estamos lidando

com nos mesmos?

Essa questdo é um convite singelo feito a vocé
que, sem duvida, enfrentou de cabeca erguida os
percalcos, seguindo com o tratamento, ainda que
com muito medo e inseguranca de sair de casa para
as consultas com o médico, os exames e as sessoes
de quimioterapia efou radioterapia. Encontrar uma
“resposta” para a pergunta feita anteriormente nao
é facil, mas é um sinal, um chamado a vocé, a todos
nés seres humanos.

Um sinal para que possamos repensar nossa exis-
téncia e a forma como queremos viver a partir de
agoral Muitas vezes, para continuar nossa caminha-
da, precisamos de alguém que nos ouca e nos ajude.
Lembre-se disso. O novo ano de 2021 jd pede licenca
para chegar em nossas vidas. Deixemos que ele entre,
e vamos viver um dia de cada vez, com esperanca.

> A ABRALE oferece atendimento psicolégico gra-
tuito a pacientes e seus familiares. Entre em contato
conosco pelo telefone (11) 3149-5190 ou pelo e-mail
psicologia@abrale.org.br. m

Por

Agnes Sewo
Psicéloga da ABRALE
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O QUE FAZER QUANDO FALTA

MEDICAMENTO NO SUS?

10 MEDIDAS QUE VOCE PODE TOMAR
PARA ASSEGURAR SEU DIREITO AO TRATAMENTO

Sistema Unico de Satide (SUS) é o servico

Mas, infelizmente, nem sempre é assim. Muitas vezes, o

publico de saide ao qual todo brasileiro medicamento ndo foi comprado pelo SUS ou estd em falta
tem direito. Ele inclui todo tipo de atendi- nasunidades de satide. Em outras situacoes, o paciente tem
mento, de forma gratuita, desde ambulato- que enfrentar longas filas para consegui-lo. Muitas vezes o
rial até o transplante de 6rgdos. E 0 acesso  usudrio ndo consegue sequer a informacao de onde pode
aos medicamentos no SUS também é um direito previs- encontrar o medicamento, se na farmdcia da unidade onde
to na Constituicdo. foi atendido ou em algum outro servico especializado.

NA JUSTICA

O que € preciso para conseguir
medicamentos por via judicial

O Ministério Publico (MP) é o 6rgdo que atua na
protecao e na defesa dos direitos e interesses da
sociedade, como é o caso da salde.

Para conseguir medicamentos por via judicial
é preciso reunir documentos e exames. S&o eles:
RG, CPF, comprovante de residéncia, Cartdo Na-
cional da Salde - SUS, exames que comprovem
a doenca, relatério médico (com informacdoes
sobre diagnoéstico, tratamento, medicamento e
urgéncia) e negativa da solicitagdo administrativa
na Secretaria da Saude.
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COMO FUNCIONA O SUS

% Cada esfera do governo - federal, estadual e
municipal — tem a sua parcela de responsabilida-
de no cumprimento da legislacdo e das normas
relacionadas ao funcionamento do SUS, incluindo
a politica de medicamentos

%> Compete ao Ministério da Saude (MS), que re-
presenta o governo federal, coordenar e descen-
tralizar as agdes e os servigos de ambito nacional,
ou seja, repassar para as unidades estaduais as
atribuicbes que envolvem seus municipios

% As secretarias de salde dos estados devem
promover a descentralizagdo dos servigos de sau-
de para os municipios, que sao os responsaveis di-
retos pela sua execugao, inclusive pela distribuigcao
de medicamentos nas unidades de salude
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Entrar em contato com o servico social do estabeleci-
mento de satide e informar o ocorrido.

Reclamar, por escrito, no estabelecimento de satide
em que ndo encontrou o medicamento, informan-
do qual estd em falta, desde quando, os dados do
paciente, telefone, e-mail para contato e solicitar
urgéncia na regularizacdo. Recomendamos fazer a
reclamacao em duas vias, datadas e assinadas, para
que uma via seja protocolada e devolvida ao pacien-
te, que deve guardar como prova.

Reclamar diretamente a Ouvidoria da Secretaria de
Satde de seu Estado, cujo telefone é disponibilizado
no site da Secretaria de Sauide Estadual.

Reclamar ao Departamento de Ouvidoria-Geral
do SUS pelo telefone 136 ou por meio do site: www.
saude.gov.br/ouvidoria.

Reclamar junto ao Conselho Estadual de Saide ou
ao Conselho Municipal de Satde.

Levar o caso a um representante do Ministério Pu-
blico (junto ao Férum mais préximo de sua residén-
cia) para que, como fiscal da Lei n°® 11347/06, possa
avaliar a questdo e tomar alguma medida juridica,
se necessdrio.

POLITICA NACIONAL
DE MEDICAMENTOS

Ela foi criada pelo Ministério da Salude para
garantir, por exemplo, o acesso dos pacientes
aos remédios. E mais:

» Qualidade, seguranca e eficacia dos medica-
mentos, ndo s6 na fabricagdo, mas também du-
rante o armazenamento e o transporte

% Equilibrio do mercado e a reducéo dos custos
dos medicamentos

% Assisténcia farmacéutica, que é parte inte-
grante da Politica Nacional de Saude e envolve
um conjunto de agoes voltadas a promogao, pro-
tecdo e recuperagao da saude, sendo o medica-
mento considerado um insumo essencial

10

Quando o cidadao esgotou todas as possibilidades,
é possivel recorrer a justica comum com o auxilio
de um defensor ptblico ou advogado. A Defensoria
Publica atende quem tem renda familiar de até trés
saldrios minimos.

Em alguns Estados, a Defensoria Publica Estadual
ainda ndo foi implantada. Nesse caso, é possivel re-
correr aos escritérios experimentais da OAB ou aos
escritérios modelos das faculdades de Direito.

No caso de necessidade de auxilio de advogado par-
ticular, é importante contar com um profissional
com conhecimento em Direito da Saude, que ja co-
nhece o comportamento dos tribunais.

O paciente pode também procurar os Juizados Espe-
ciais da Fazenda Publica, que julgam acdes de até 60
saldrios minimos (pelo periodo de 12 meses), contra
Estados e municipios, ou os Juizados Especiais Fede-
rais, se o processo for contra a Unido. Nao é necessd-
rio advogado. m

©0 © © 0 0 000 0000000000000 0000000000000 000

Por
Renata Delcelo Von Eye
Advogada da ABRALE

[@ FALE COM A GENTE!

Em todos os casos, a ABRALE pode
ajudar vocé. Entre em contato pelos
Nossos canais de atendimento.

@0 0 0 0000000000000 0000000000000000000

www.abrale.org.br. .



® NUCLEOS REGIONAIS

O TRABALHO NAO PARA

MESMO DURANTE A PANDEMIA, NOSSOS REPRESENTANTES NAO DEIXAM
DE PRESTAR APOIO AOS PACIENTES DAS DIVERSAS REGIOES DO BRASIL

MINAS CONTRA O CANCER

ABRALE EM JUAZEIRO
DO NORTE

Foi criada a comissao Minas Contra o Cancer e a ABRALE,
representada por Maryane Ferreira que atua na regido, é
uma das organizacdes integrantes. Foram feitas algumas
reunioes e as dificuldades dos pacientes em conseguir
um transporte para realizar o tratamento oncolégico vi-
rou uma das pautas. Em pesquisas, o grupo descobriu o
Projeto de Lei 55/2017, da vereadora Marilda Portela, que
buscava pela gratuidade nas passagens. Mas estava parado.

Assim, foi organizado um semindrio na camara dos ve-
readores e o projeto foi votado em primeiro e segundo tur-
no com parecer favordvel. Jd em reunido com o prefeito
Alexandre Kalil, o projeto foi vetado, devido a falta de um
estudo sobre a origem dos recursos para cobrir o custo da
gratuidade. Mas, as portas ndo foram fechadas. A Saude
é uma bandeira de extrema importancia e ele prometeu
estudar uma solugdo, em conjunto com o NOSsSO grupo.

Durante o primeiro semestre de 2020, Benevides Silva,
representante da ABRALE em Fortaleza (CE), fechou uma
parceria com o académico de Medicina e ex-paciente on-
co-hematolégico Raul César, que serd nosso voluntdrio em
Juazeiro do Norte. Raul conhece muito bem a realidade
que os pacientes enfrentam na regido do Cariri e que,
muitas vezes, precisam vir até a capital para conseguir
realizar seu tratamento. Em novembro, encaminhamos
diversos materiais da ABRALE (manuais de linfoma, leu-
cemias, mieloma mdultiplo, entre outros, e alguns folhe-
tos) que irdo ajudd-lo no apoio ao paciente e aos profissio-
nais de satide. Todo o trabalho serd realizado em parceria
com o Benevides.
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ACESSO A CASA DE APOIO

CAMPANHA SOBRE LINFOMAS

A mae de um paciente, de apenas sete anos, en-
trou em contato com a Mariana Mantovani, nossa
representante em Curitiba (PR). Ela estava angus-
tiada pelo fato de morar em outro municipio e
ndo ter lugar para ficarem durante o tratamento.
Mariana acionou seus contatos em casas de apoio
e no mesmo dia conseguiu um local, para que fos-
sem acolhidos.

No més da conscientizacdo sobre linfomas, Van-
da Farias, representante da ABRALE em Sdo Paulo
(SP), organizou um encontro de pacientes no Hospi-
tal Santa Clara, com o apoio da Dra. Rita de Cassia
Cavalheiro. Pacientes estiveram no local para con-
tar sua histéria de superacdo e luta contra a doen-
ca, com o objetivo de levar esperanca para aqueles

que estdo em tratamento.

DISTRIBUICAO DE MATERIAIS

INFORMATIVOS

FOTO SHUTTERSTOCK

Em Florianopolis (SC), a representante Vanusa Lo-
pes esteve no Hospital Infantil Joana Gusmao para
entregar, no setor de Oncologia, materiais infor-
mativos de linfoma de Hodgkin, linfoma nao-Hod-
gkin, leucemia linfoide aguda, leucemia mielode
aguda e leucemia mieloide crénica. O objetivo é
facilitar o entendimento dos pacientes sobre os

canceres do sangue e seus tratamentos.
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® NUCLEOS REGIONAIS

PRESENTE COM TODA
A SEGURANCA

DE OLHO NAS PAUTAS
SOBRE SAUDE

Em Goidnia (GO), Stéfany Matias, representante da ABRALE
e Conselheira Municipal de Saide de Goiania, tem parti-
cipado mensalmente das reunides desse conselho com o
objetivo de acompanhar as pautas sobre satide que estdo
sendo tratadas e também encaminhar as demandas dos
pacientes onco-hematoldégicos. Em reunido on-line, o tema
abordado foi Relatdrio Financeiro do ano de 2019 da Secretaria
Municipal de Satde.

Em Recife (PE), a nossa representante, Angélica Guedes,
retornou com suas visitas presenciais ao hospital Imip,
para a entrega de materiais informativos sobre a ABRALE
aos profissionais de satide e familiares de pacientes com
cancer infantil em internacao.

HEMOBA RECEBE A ABRALE
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Nivia Araujo, representante da ABRALE em Salvador (BA),
realizou uma reunido com o diretor do Hemoba, Dr. Fernan-
do Aratjo, e apresentou todo o trabalho realizado pela Orga-
nizacdo. A possibilidade de parceria ficou evidente e agora
ela dard continuidade aos contatos para a confirmacao.



MIELOMA MULTIPLO
(FALTOU BORTEZOMIBE)

Os pacientes de mieloma multiplo, assim como os médi-
cos onco-hematologistas da rede publica de satide de Porto
Alegre (RS), relataram para Francynne Goncalves, represen-
tante da ABRALE na regido, a dificuldade de tratamento
para essa patologia, tendo como fator agravante a inter-
rupcado do fornecimento de Bortezomibe pela farmdcia de
medicamentos especiais nos meses de setembro e outubro
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SIMPOSIO ONCOHEMATO INTERLIGAS

de 2020. Diante da dificil situacdo, juntamente com o de-
partamento de Politicas Publicas da ABRALE, Francynne
construiu um oficio para a regularizacao do fornecimento
do Bortezomibe no Estado do Rio Grande do Sul, que estd
sendo avaliado pela Secretaria Estadual de Saude. Espera-
mos que em breve tenhamos retorno para garantir o acesso
ao tratamento a todos.

CAMPANHA DE LINFOMAS
E LEUCEMIAS

LINFOMAS E
LEUCEMIA

&
o

CAMPANHA DE DOENCAS
HEMATOLOGICAS AUTOIMUNES

Em parceria com a Subsecretaria de Educacdo e Inova-
cdo em Saude, da SES-R], nossa representante no Rio de Ja-
neiro (R]), Késia Pereira, enviou laminas sobre os linfomas
para 3.943 colaboradores da SES e unidades, por meio do
portal Comunica. Em novembro, foi realizado o Simpdsio
Onco-Hematologia Interligas com o tema Linfomas e Leucemias.
Késia representou a ABRALE, falando sobre o trabalho rea-
lizado pela organizacdo. Também estiveram presentes: a
paciente de linfoma de Hodgkin, Samanta Aguiar, que deu
seu depoimento, e Luciana Lobo, do Instituto Zen Cancer.

Em Ribeirao Preto (SP), Jacqueline Marcomini, represen-
tante da ABRALE na regido, conseguiu parceria de divul-
gacdo com a Residéncia de Pediatria do Hospital das Cli-
nicas de Ribeirdo Preto (USP-RP) para a campanha Corpo
Sob Ataque — Doengas Hematoldgicas Autoimunes, com foco na
PTI e anemia apldsica.

CORPO SOB ATAQUE:

Doengas Hematologicas Autoimunes

PTI&

Anemia Aplasica

m O/
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®m POLITICAS PUBLICAS

QUEREMOS

MUDANGCAS

NA SAUDE SUPLEMENTAR!

CARTA ABERTA SUGERE ESTRATEGIAS PARA MELHORAR
O ATENDIMENTO PARA QUEM TEM PLANO DE SAUDE

“Caros representantes da Agéncia Nacional de Satide Su-
plementar (ANS),

Desde sua fundacdo, em 2002, a ABRALE atua ativamen-
te na defesa dos direitos de todas as pessoas com cancer.
Para melhorar a jornada dos pacientes que dependem
de planos de saude, este ano, trabalhamos intensamente
para ampliar o acesso a novas tecnologias e a novos proce-
dimentos de ponta para o tratamento do cincer de sangue
e outras doencas hematolégicas.

Defendemos a incorporacao de oito medicamentos para
mieloma multiplo (MM), sindrome mielodispldsica (SMD),
linfoma de células do manto (LCM), leucemia linfocitica
cronica (LLC), leucemia mieloide aguda (LMA), leucemia
mieloide cronica (LMC) e policitemia vera (PV), e um pro-
cedimento chamado Sistema integrado de fotoaférese ex-
tracorpérea (FEC), para melhor tratar a doenca do enxerto
contra o hospedeiro (DECH).

Para 2021, continuaremos trabalhando intensamente
para levar o melhor tratamento para todos os pacientes.
Apresentaremos, aqui, as principais sugestdes para apri-
morar a gestdo da Saude Suplementar no Brasil.

% PARTICIPACAO SOCIAL: é necessdrio aumentar as va-
gas para os representantes dos usudrios de planos de saide
na Camara de Saude Suplementar (CAMSS). Esse é um érgao
de participacdo institucionalizada da sociedade na ANS, de
cardter permanente e consultivo, que tem por finalidade
auxiliar a Diretoria Colegiada (Dicol) nas suas discussoes.

Sem contar a Dicol, a CAMSS possui cerca de 37 membros,
do quais apenas 8 (22%) sdo representantes dos usudrios e
beneficidrios de planos de saide. Ou seja, temos pouca re-
presentatividade no principal 6rgao de decisdo do setor.

68 H REVISTA DA ABRALE

A falta de representatividade é um grande problema no
Brasil. Sem ouvir os pacientes, outras entidades estdo to-
mando decisodes de alto impacto social. Apesar do setor de
Satde Suplementar ser regulamentado e gerenciado pela
ANS, ainda faz parte do Sistema Unico de Satide (SUS) do
Brasil. E bom lembrar que a assisténcia prestada é suple-
mentar ao servico publico de saide.

Desde de 1990, vigora a Lei n® 8.142/90, que dispoe sobre
a participacdo da comunidade na gestdo do Sistema Unico
de Saude (SUS). A lei diz: “A representacdo dos usudrios nos
Conselhos de Saude e Conferéncias serd paritdria em rela-
¢do ao conjunto dos demais segmentos”. Essa lei garante
que nos colegiados gestores, exista uma paridade na com-
posicdo dos colegiados, sendo 50% de usudrios e 50% gesto-
res publicos, prestadores de servico e profissionais de satde.

Sabemos que as particularidades da gestdo de Satde
Suplementar exigem arranjos diferentes em seu gerencia-
mento, mas é necessdrio aumentar a participacdo de enti-
dades que representam os pacientes. Juntos, chegaremos
mais longe.

% SIM PARA QUIMIO ORAL: a ANS atuar em prol da
aprovacdo do Projeto de Lei 6.330/19, junto a Camara dos
Deputados. Somos favordveis que seja criada uma lei para
que apds o registro na Anvisa, os medicamentos antine-
opldsicos orais sejam automaticamente oferecidos pelos
planos de saude, assim como jd é feito com os medicamen-
tos de aplicacdo intravenosa.

Todos os medicamentos no Brasil passam por uma ana-
lise rigorosa na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria
(Anvisa), responsdvel por analisar a eficdcia e a seguran-
ca dos produtos. Apés a aprovacdo dela, o medicamento
passa a ser comercializado e é disponibilizado ao mercado
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para o consumo da populagdo. Para que os planos de satide
cubram o tratamento dos seus usudrios, é necessaria uma
nova andlise junto a ANS. Esse novo processo gera um atra-
so de, no minimo, dois anos, diminuindo as chances de
acesso ao tratamento eficaz e adequado.

Os pacientes oncolégicos beneficidrios de planos de sau-
de enfrentam diversas barreiras para acessar o tratamento.
Objetivando minimizar os impactos do cancer, pedimos o
apoio da ANS nesse Projeto de Lei, para que juntos possa-
mos dizer “Sim para a quimio oral!”.

% REFORMA DO PROCESSO DE ATUALIZAGAO DO
ROL DE PROCEDIMENTOS: a nossa proposta é que a atu-
alizacdo do Rol ocorra semestralmente, exceto para medi-
camentos antineopldsicos orais, uma vez que defendemos
o Projeto de Lei Sim para a quimio oral. Para além do cancer,
todos os pacientes precisam de agilidade na incorporaciao
de novos tratamentos.

A ABRALE sugere que as tecnologias possam ser subme-
tidas a qualquer momento para a avaliacdo da ANS, seme-

lhante a Comissao Nacional de Incorporacdo de Tecnolo-
gias no SUS (Conitec). Recomendamos que as demandas
sejam analisadas pela Geréncia Geral de Regulacdo Assis-
tencial (GGRAS) continuamente. Devido ao grande volume
de tecnologias e a equipe técnica restrita, seria possivel
acumular as demandas em um tnico processo de consulta
publica/aprovacdo na Diretoria/publicacdo no Didrio Ofi-
cial da Unido (DOU), a ser realizado a cada seis meses.”

» Vocé quer participar? Entre nas redes sociais da ABRALE
e saiba como nos ajudar nessa jornada. Juntos somos mais
fortes! W

Por
Tiago Cepas Lobo
Coordenador de Politicas Publicas da ABRALE
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B ESTUDOS CLINICOS

DE OLHO NOS ESTUDOS CLINICOS NO BRASIL

o

CENTROS DE TRATAMENTO ESTAO RECRUTANDO PACIENTES
PARA PARTICIPAREM. O OBJETIVO E DESENVOLVER
NOVOS TRATAMENTOS PARA OS CANCERES DO SANGUE

lo=—
- A=

2= \

VEJA OS PRINCIPAIS ESTUDOS CLINICOS* DISPONIVEIS NESTE MOMENTO:

* Informagdes retiradas do site norte-americano, Clinical Trials. Estudos completos em www.clinicaltrials.gov

[LEUCEI\/IIAS]

Estudo: Transplante de células-tronco hematopoiéticas
haploidéntico para leucemias agudas
Local recrutando: Instituto Nacional de Cancer (Inca)/R]

Estudo: Viabilidade de doses intermedidrias

de ARA-C com transplante de medula 6ssea autélogo
como consolidacdo para leucemia mieloide aguda
com risco baixofintermedidrio

Locais recrutando: * Hospital Sdo Paulo/SP

» Hospital das Clinicas de Porto Alegre/RS

» Hospital das Clinicas da Unicamp - Campinas/SP

» Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto/SP

» Hospital Estadual Mdrio Covas — Santo André/SP

* Hospital de Base de Sao José do Rio Preto/SP

Estudo: Seguranca e imunogenicidade de Spectrila em
adultos com leucemia linfobldstica aguda de células B
Locais recrutando:

*» Hospital das Clinicas de Sao Paulo/SP

» Universidade Estadual de Campinas/SP

» Hospital Estadual Mdrio Covas — Santo André/SP

Estudo: Eficdcia e seguranca do Pracinostat
em combinacdo com a Azacitidina em adultos
com leucemia mieloide aguda
Locais recrutando: ¢ Hospital do Cancer de Barretos/SP
* Liga Paranaense de Combate ao Cancer no Hospital
Erasto Gaertner - Curitiba/PR
» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS
» Santa Casa de Belo Horizonte - Servico
de Oncologia Clinica/MG
* Centro de Pesquisas Oncolégicas (Cepon) —
Florianépolis/SC
* Instituto Nacional de Cancer (Inca) — Rio de Janeiro/R]
* Faculdade de Medicina do ABC - Centro de Estudos
e Pesquisas de Hematologia e Oncologia — Santo André/SP
» Hospital de Base de Sdo José do Rio Preto/SP
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Estudo: Estudo de eficdcia e seguranca de AG-221
(CC90007) x Regimes de cuidados convencionais em
individuos mais velhos com leucemia mieloide aguda

no estdgio final, que apresentam uma mutacao

de isocitrato desidrogenase 2

Locais recrutando: ¢ Santa Casa de Porto Alegre/RS

» Hospital Amaral Carvalho - Sdo Paulo/SP

» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS

* Hemorio (Unidade de Pesquisa Clinica) — Rio de Janeiro/R]
* Hospital Sirio-Libanés — Sao Paulo/SP

Estudo: Eficdcia e seguranca da Midostaurina + quimioterapia
em pacientes recém-diagnosticados com mutacao FLT3
negativa (FLT3-MN) na leucemia mieloide aguda (LMA)
Local recrutando: Novartis - Porto Alegre/RS e Sao Paulo/SP

Estudo: Eficdcia de pacientes com LMC-CP tratados
com ABLOO1 x Bosutinibe, tratados anteriormente
com dois ou mais inibidores da tirosina quinase
Local recrutando: Novartis — Porto Alegre/RS,

Rio de Janeiro/R] e Sao Paulo/SP

Estudo: Eficdcia comparando o Ponatinibe x O Imatinibe,
administrado em combinacdo com quimioterapia de
intensidade reduzida, em participantes com leucemia
linfoide aguda Ph+, recentemente diagnosticada
Locais recrutando: « Hemorio - Rio de Janeiro/R]
 Eurolatino Juiz de Fora Pesquisas Médicas/MG

» Hospital Erasto Gaertner — Curitiba/PR

* Hospital da Cidade — Passo Fundo/RS

» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS

* Hemocentro da Unicamp — Campinas/SP

e Fundacdo Amaral Carvalho - Jai/SP

* Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto/SP

* Instituto do Cancer do Estado de Sao Paulo (Icesp)/SP
* A.C. Camargo Cancer Center — Sdo Paulo/SP

» Hospital Sao Rafael Monte Tabor - Salvador/BA



Estudo: Seguranca e eficdcia do Apixabano na prevencao
de codgulos sanguineos em criangas com leucemia que
possuem cateter venoso central e sdo tratadas

com Asparaginase

Local recrutando: Hospital Erasto Gaertner — Curitiba/PR

Estudo: Pevonedistat em combinacdo com Azacitidina x
Azacitidina em agente tinico como tratamento de primeira
linha para participantes com sindromes mielodispldsicas de
alto risco (SMD de FC), leucemia mielomonocitica cronica
(LMMC) ou leucemia mieloide aguda de baixo impacto
Locais recrutando:

* Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS

e Liga Paranaense de Combate ao Cancer - Curitiba/PR

* Liga Norte Rio-Grandense Contra o Cancer — Natal/RN

* Centro de Pesquisas Oncolégicas — Florianépolis/SC

» Hospital Santa Marcelina - Sdo Paulo/SP

Estudo: Eficdcia e seguranca de AG-221 (CC-90007) x
Regimes de cuidados convencionais em individuos mais
velhos com leucemia mieloide aguda em estdgio tardio,
portando uma mutacao de isocitrato desidrogenase 2
Locais recrutando: ¢ Santa Casa de Porto Alegre/RS

» Hospital Fundacao Amaral Carvalho - Jad/SP
* Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS

* Hemorio (Unidade de Pesquisa Clinica) - Rio de Janeiro/R]
* Hospital Sirio-Libanés — Sdo Paulo/SP

Estudo: AG-120 (Ivosidenib) x Placebo em combinacao
com Azacitidina em pacientes com leucemia mieloide
aguda, ndo tratada anteriormente, com uma mutacao IDH1
Locais recrutando: ¢ Unicamp - Campinas/SP
» Hospital das Clinicas de Goiania/GO
* Liga Paranaense de Combate ao Cancer - Curitiba/PR
» Hospital Sao Lucas da Pontificia Universidade Catélica
do Rio Grande do Sul (PUCRS) - Porto Alegre/RS
» Hospital Amaral Carvalho — Sdo Paulo/SP
» Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
de Ribeirao Preto/SP
» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS
* Instituto Nacional de Cancer (Inca) - Rio de Janeiro/R]
* Hospital Sirio-Libanés - Sao Paulo/SP
» Hospital BP Mirante — Sao Paulo/SP
* Instituto do Cancer do Estado de Sao Paulo (Icesp)/SP
* Hospital Israelita Albert Einstein — Sao Paulo/SP
» Hospital Santa Marcelina - Sao Paulo/SP

[MIELOMA I\/IULTIPLO]

Estudo: Tratamento intensificado com Daratumumab
para novos pacientes com mieloma multiplo elegiveis
para inducao de CTD-Dara, seguido por consolidacao
com o Dara

Local recrutando:

* Centro de Oncologia e Hematologia da Bahia/Salvador

Estudo: Atividade clinica da Metformina com alta dose
de Dexametasona no mieloma multiplo recidivado
Locais recrutando:

* Hospital do Cancer de Cascavel/PR

» Hospital de Clinicas da Unicamp — Campinas/SP

Estudo: Re-tratamento com Daratumumabe
em participantes com mieloma multiplo tratados
anteriormente com Daratumumabe por via
intravenosa (Dara-IV)
Locais recrutando:
* Centro de Hematologia e Hemoterapia de Campinas/SP
» Hospital Erasto Gaertner — Curitiba/PR
» Hospital das Clinicas da Universidade Federal

de Goids/Goiania
» Hospital Dr. Luoz Antonio — Natal/RN
* Instituto Nacional de Cancer (Inca) — Rio de Janeiro/R]
e Instituto COI de Educacao e Pesquisa - Rio de Janeiro/R]
¢ Instituto de Ensino e Pesquisa Sdo Lucas - Sdo Paulo/SP
* Instituto Brasileiro de Controle do Cancer

(IBCC) - Sao Paulo/SP
» Hospital Israelita Albert Einstein — Sao Paulo/SP
e Clinica Sao Germano - Sao Paulo/SP
¢ A.C. Camargo Cancer Center — Sdo Paulo/SP
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[ LINFOMAS J

Estudo: Projeto de prognéstico de linfoma

nao folicular indolente

Locais recrutando:

 Santa Casa de Sao Paulo/SP

* Centro de Hematologia da Unicamp — Campinas/SP
* Universidade Federal do Rio de Janeiro/R]

Estudo: Seguranca e eficdcia do Ibrutinibe em pacientes
pedidtricos e jovens adultos com linfoma nao-Hodgkin
de células B recorrente e refratdrio

Locais recrutando:

* GRAACC - Sao Paulo/SP

* Hospital de Cancer de Barretos/SP

 Sociedade Hospital Samaritano — Sdo Paulo/SP

e Instituto da Crianca da USP - Sdo Paulo/SP

Estudo: Infusdo de curta dura¢do com Obinutuzumabe
em pacientes com linfoma folicular avancado, ndo tratado
anteriormente
Locais recrutando:
* Hospital Amaral Carvalho - Jai/SP
* Nucleo de Oncologia e Hematologia do Ceard - Fortaleza
* Centro de Pesquisas Oncoldgicas

(Cepon) — Florianépolis/SC

Estudo: Pembrolizumabe (MK-3475) em pacientes
pedidtricos com linfomas

Local recrutando:

e MSD Brasil - Sao Paulo/SP

Estudo: Copanlisib em combinagdo com a
imunoquimioterapia padrdo no linfoma ndao-Hodgkin
indolente recorrente (Chronos-4)
Locais recrutando:
* Santa Casa de Porto Alegre/RS
* Centro Integrado de Oncologia de Curitiba/PR
» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS
* Centro de Pesquisas Oncolégicas — Florian6polis/SC
 Faculdade de Ciéncias Médicas na Universidade
Estadual de Campinas/SP
 Faculdade de Medicina do ABC - Santo André/SP
* IEP Sdo Lucas - Sao Paulo/SP
» Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
da USP - Sao Paulo/SP
¢ Instituto Nacional de Cancer (Inca) - Rio de Janeiro/R]
» Hospital Israelita Albert Einstein — Sao Paulo/SP

Estudo: Bendamustina e Rituximabe isolados x Ambos
os medicamentos em combinacdo com Acalabrutinibe
em individuos com linfoma de células do manto

ndo tratado anteriormente

Locais recrutando:

» Santa Casa de Porto Alegre/RS

* Hospital Erasto Gaertner — Curitiba/PR

* Hospital de Clinicas de Passo Fundo - Passo Fundo/RS
* Hospital Sdo Lucas — Porto Alegre/RS

¢ Instituto Nacional de Cancer (Inca) - Rio de Janeiro/R]
» Hospital Sao Rafael - Salvador/BA

* Hospital Samaritano - Sao Paulo/SP

¢ Instituto Hemomed - Sdo Paulo/SP

* Hospital Paulistano - Sdo Paulo/SP

» Hospital das Clinicas de Sao Paulo/SP

* Hospital Israelita Albert Einstein - Sao Paulo/SP

» Hospital Santa Marcelina - Sao Paulo/SP

* Informagdes retiradas do site norte-americano, Clinical Trials. Estudos completos em www.clinicaltrials.gov
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TODOS JUNTOS :%l

CONTRA O CANCER o

O MUNDO PAROU, MAS A LUTA
CONTRA O CANCER NAO

EM MEIO A TANTAS INCERTEZAS, O PACIENTE COM CANCER
PRECISA TER SEU DIAGNOSTICO OPORTUNO E ACESSO
AO MELHOR TRATAMENTO POSSIVEL

Num ano tdo atipico e com tantas
transformacoes, pacientes e profissio-
nais de satide chegaram a ter ddvidas
sobre se deveriam ficar em casa, inves-
tigar sinais e sintomas e/ou seguir o
tratamento de um cancer.

Logo no inicio da pandemia, o Todos
Juntos Contra o Cancer, como movimento
que se preocupa com o cuidado do pa-
ciente com cancer no pais, se pergun-
tou: como cada hospital se adaptard a
essa situacdo? Consultas, quimiotera-
pias, radioterapias, cirurgias e exames
serdo adiados ou cancelados? A comu-
nica¢do com o paciente serd clara?

Para colaborar com a continuidade
do tratamento e o fluxo do atendi-
mento do cancer, contatamos todas
as secretarias estaduais de satude, soli-
citando procedimentos mais seguros
em relacdo a atualizagdo e retirada
dos pedidos de medicamentos. Assim
como a dispensa de pacientes oncolé-
gicos de seu trabalho.

Os desafios para assegurar a aten-
cdo oncolégica foram ainda maiores
este ano. Nos adaptamos e seguimos

trabalhando de forma realista e deter-
minada. Fizemos mais de 90 reunioes
com os lideres da Saude e Oncologia
no pais, como o Ministério da Satide,
Instituto Nacional de Cancer (Inca),
Anvisa, sociedades médicas, hospi-
tais, secretarias de satde, associacoes
de pacientes e outras organizacgoes re-
lacionadas.

Com a persisténcia do coronavirus,
surgiu um duplo desafio: realizar o 7°
Congresso Todos Juntos Contra o Cancer
melhor que o anterior e em meio a
pandemia. Como diria Walt Disney:
“Se vocé pode sonhar, vocé pode realizar”
e com a unido de esforcos de muitas
pessoas e organizagdes, conseguimos
fazer o que parecia impossivel.

Adaptamos a experiéncia de um
grande evento nacional para o am-
biente virtual. Foram cinco dias com
debates, simpdsios, grupos de discus-
sdo, estandes, networking e experién-
cias virtuais incriveis e com um con-
tedido impar em prol da melhoria da
atencdo ao cancer no Brasil.

Permeamos os pilares da Oncologia,

passando pela prevencdo e pelo diag-
néstico precoce, impacto da Covid-19
no cancer, integralidade do cuidado,
a visdo dos pacientes com cancer, im-
portancia da pesquisa clinica, neces-
sidade do atendimento transdiscipli-
nar, acesso ao tratamento adequado e
muito mais!

Aos que acompanharam esses dias
de congresso, aos que acompanham
as iniciativas do Movimento, aos volun-
tdrios e as mais de 200 organizacoes
parceiras: agradecemos imensamente
pelo engajamento e pela luta incansé-
vel contra o cancer!

% Vocé pode ver os videos comple-
tos e também os resumos dos debates
em www.tjcc.com.br.

Por

Nayara Landim
Relagdes institucionais
e governamentais

do Movimento TJCC
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OBRIGADO, DOUTORES

Os integrantes dos Comités Médico e Multidisciplinar da ABRALE por todo o Pais

COMITE MEDICO

Coordenador das reunides do Comité Cientifico Médico
ABRALE: Dr. Cirmino Antdnio de Souza.

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

Dr. Celso Arrais; Dr. Celso Massumoto; Dra. Clarisse
Lobo; Dr. Daniel Tabak; Dr. Jacques Tabacof;

Dr. Jairo José do Nascimento Sobrinho; Dr. Jodao
Guerra; Dr. José Salvador R. de Oliveira; Dra. Licia
Mariano da Rocha Silla; Dr. Marcel Brunetto;

Dra. Maria Lydia Mello de Andrea; Dra. Melissa
Macedo; 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: Dr. Wolnei Santos Pereira.

Dr. Luiz Alberto V. Soares Junior; Dr. Paulo
Sérgio da Silva Santos; Dra. Karin S4 Fernandes;
Dra. Leticia Bezinelli; Dra. Monira Samaan Kallds;

Dra. Thais de Souza Rolim; Dra Rosana Scramin Wakin.

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: Bianca Stachissini Manzoli;
Nutricionistas: Ana Elisa Bombonatto Maba;
Eloisa Massaine Moulatlet; Isabelle Novelli;
Juliana Moura Nabarrete; Marina Neto Rafael;
Rafaela Moreira de Freitas.

CUIDADOS PALIATIVOS

Dra. Dalva Yukie Matsumoto;

Olga Akemi Sakano Iga;

Janete Maria da Silva; Edinalda Franck;
Dra. Sara Krasilcic.

FISIOTERAPIA

Coordenagdo: Dra. Ana Paula Oliveira Santos.

Dra. Talita Rodrigues; Dra. Elaine Priscilla
Mendoza Faleiros; Dr. Luiz Guilherme de Oliveira;
Dra. Glazia André Landy; Dra. Paula Tonini.

FARMACIA

Coordenagdo: Rafael Duarte Paes.

Alan Alves Santos; Jefferson Martins;
Guilherme Munhoz Correia e Silva;
Eliana Guadalupe Morganti do Lago;
Fernanda Schindler; Adriano Brigatti;
Cinthia Scatena Gama.

PSICOLOGIA

Coordenagdo: Dra. Fldvia Sayegh.
Dra. Marcela Bianco; Débora Genezini.

SERVICO SOCIAL
Coordenagdo: Célia Duarte Redo.
Maria Teresa di Sessa P. Q. Ribeiro;

Lilia dos Santos de Almeida Lopes;
Malu Prado.
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Therakos CellEx.

PHOTOPHERESIS SYSTEM

O Sistema de Fotoférese THERAKOS™
CELLEX™ a nossa plataforma de fotoferese
da altima geracao, combina tecnologias
avancadas de coleta de células, fotoativacdo
e reinfusao em um unico sistema fechado
integrado. Seu desenho permite que um
unico operador administre o processo de
fotoférese destinado a reduzir os riscos de
infeccao, contaminagao cruzada’, e erros de
reinfusao do paciente.’

A Mallinckrodt € uma empresa global gue desenvoive,
fabrica, comercializa e distribui produtos e terapias
farmacéuticas especializadas. A Mallinckrodt é o
provedor exclusivo dos sistemas Integrados para
realizacao de fotoférese extracorporea (FEC)

Para mais informacaoes,

inclusive de sequranca, visite
www.therakos.co.uk

TERUMOBCT
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AGOSTO VERDE CLARO

Més de conscientizacgéo
dos linfomas

S O linfoma
me escolheu

MAS EV
ESCOLHI LUT

——

Conhecer o linfoma é o primeiro
passo para vencé-lo!

Este cdncer ndo escolhe idade, sexo,
classe social ou raga. Qualquer pessoa
pode ter a doenca.

Fique atento aos sintomas:

» Aumento dos génglios na regido do
pescoco, axila e virilha

» Suor noturno

* Febre
« Emagrecimento sem motivo  / BarndrthdEitrangla.
conhecido Ainfomade Hodgkin 3

i “Foto.Righard Chalas/} |1/ [I' |
» Coceira A ANy

» Cansaco extremo [ fadiga

VOCE PODE ESCOLHER CUIDAR DE ’
SUA SAUDE. O LINFOMA TEM CURA!

abrale
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CE INVISIVEL
MAs ssus SINTOMAS

SAO EVIDENTES

Este tipo de cancer tem inicio na medula 6sseq,
qucndo as células de defesa do corpo deixam de
cumprir o seu papel e passam a se reproduzir de
maneira descontrolada.

Por nGo apresentar tumores que crescem pelo
corpo, a leucemia pode até parecer invisivel. Mas
seus sintomas sdo evidentes:

 Fadiga e falta de ar

* Febre e infecgdes constantes

» Sangramentos

* Manchas roxas na pele

* Perda de peso sem motivo
aparente

* Inchag¢o no bago ou figado

» Dores 6sseds e nas articulagoes
» Ganglios linfaticos inchados
(pescoco e axilas), mas sem dor

abrale

\ASSOCIA(,AD BRAEI FiRa

Fique de olho! Observar as
DELINFOMA ELEUCEMIA

mudangas do corpo é essencial
para conseguir enxergar o que
parece invisivel aos olhos.

Evelyn Vitéria
Alves dos Santos
Leucemio Lintoido Aguda (LLA)
Foto: Richard Cheles

«/ abrale




