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Toda semana, novos
conteudos sobre tratamento,
qualidade de vida, historias
de superacdo, dicas para os
pacientes, entre outros temas
diversos.

E tudo com o apoio dos
principais especialistas
de saude do Brasil.

Acompanhe nossas
matérias e deixe
seus comentdarios!

Amanda Vicira
Linfoma de Hodgkin
Foto: Richard Cheles
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100% de esforco onde
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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 atencao as doengas hematolégicas. Nosso propdsito
€ melhorar o desfecho dos tratamentos das doencas do sangue no pais.

m EDUCAGCAO 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 diagndstico precoce.
Com o projeto de educacado a distancia, Onco Ensino, também oferece
capacitacao aos profissionais da Saude.

m 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.



E EDITORIAL

ENCONTRE UM PROPOSITO
E AJUDE A MUDAR O MUNDO!

Prezado(a) amigo(a),

Iniciamos o ano com a esperanca de que aos poucos a
convivéncia social e as atividades voltariam a normalida-
de. Em pouco tempo, percebemos que nao seria tao sim-
ples contornarmos a pandemia da Covid-19.

O dltimo ano nos demonstrou que nenhuma instituicao
ou individuo sozinhos podem enfrentar e implementar so-
lugoes para os desafios econdmicos, ambientais, sociais e
tecnoldgicos de nosso mundo complexo e interdependen-
te. A pandemia em si ndo transformard o mundo, mas ace-
lerou mudancas e nos colocou numa postura mais aberta
e sensivel a colaboragdo e ajuda ao préximo.

Em recente conversa com a Monja Cohen, pelas redes
sociais da ABRALE, ela compartilhou uma histéria cuja
mensagem central interpretei como sendo “se vocé estd in-
conformado com algo e guarda isso para vocé, se tornard
uma pessoa reclamona e amarga. Se, porém, compartilha
com outros, igualmente incomodados pelo mesmo fato,
vocé pode criar um proposito e mudar o mundo!”.

E é um pouco esse sentimento que nos levou, hd 18
anos, a criar a ABRALE para mudar os desfechos dos tra-
tamentos do cancer hematoldégico no Brasil e diminuir as
desigualdades existentes entre os tratamentos no siste-
ma privado e publico. Muitas conquistas foram celebra-
das nesse periodo, entretanto o mais importante é que
hoje existe muita informacao de referéncia para orientar
pacientes, familiares e profissionais de saide de todo o
pais, sendo produzida pela nossa equipe. Oferecemos aju-
da gratuita a todos que nos procuram.

Nosso esforco deve ser sempre em ver o copo meio cheio
e avancar com fé e coragem a cada novo dia. Na rede do
Movimento Todos Juntos Contra o Cancer, liderada pela ABRA-
LE, mobilizamos lideres para que participem juntos de re-
uniodes e pensem em acdes colaborativas para impactar de
alguma forma esse cendrio desafiador. Mais do que nunca,
os investimentos e as agoes devem ser co-criadas, para que
ampliem as oportunidades de cooperacdo entre as empre-
sas, instituicdes e o governo.
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Por hora, acompanhamos de perto com o Ministério da
Satde e a secretaria do Estado de Sdo Paulo a definicdo das
diretrizes para a vacinacdo dos pacientes com cancer e a
retomada 4gil e segura dos tratamentos nos hospitais, em
especial os de atendimento publico. Iniciamos, no comeco
de 2021, com o uso de tecnologia a distdncia, um progra-
ma de atendimento a pacientes com diagndstico confir-
mado por médicos onco-hematologistas, em um sistema
simples de telemedicina. Com essa iniciativa é possivel:

* Fornecer informacdes precisas que ajude a gerenciar a
satde fisica e mental do paciente ou familiar

 Contribuir para a melhor compreensao de sua doenca
e aumentar a aderéncia ao tratamento

e Prover orientacOes para o enfrentamento dos efeitos
colaterais do tratamento

e Discutir o diagndéstico, com segunda opinido médica

* Diminuir o sentimento de medo das decisdes sobre o
tratamento com as equipes médicas

Sdo muitas as demandas e toda a ajuda conta. Poder aju-
dar é um privilégio e escolher ajudar é uma bencao!

Agradecemos imensamente a todos que colaboram
com esse importante propdsito coletivo e pedimos a Deus
que continue abencoando nosso pais, nosso povo, N0sSsos
governantes e nos intuindo para as decisdes corretas to-
dos os dias.

Contamos com vocé e pode contar sempre COnosco.

Se cuide!

Forte abraco com muito carinho,

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE
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E NOTAS

NEGROS BRASILEIROS, DOEM MEDULA, POR FAVOR!

NOSSOS IRMAOS SOFREM COM A FALTA DE DOADORES
GENETICAMENTE COMPATIVEIS PARA FAZER TMO

Para os pacientes que tém doencas hematolégicas, como
as leucemias, e que precisam encontrar um doador de me-
dula éssea compativel fora da familia, a tarefa ndo costu-
ma ser fdcil. Isso porque, devido as misturas genéticas do
Brasil, fica mais complicado encontrar alguém que tenha
o gene HLA 100% compativel.

Mas brasileiros com caracteristicas genéticas herdadas
de ancestrais africanos tendem a ter mais dificuldade, de
acordo com um estudo feito por pesquisadores da USP e
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do Inca (Instituto Nacional de Cancer) - as chances sdo
75% mais baixas. Dentre os motivos, estd o legado do escra-
vismo, jd que povos das mais diferentes regides da Africa
foram trazidos ao Brasil, o que reflete ainda na relativa
falta de acesso da populagdo negra aos bancos publicos de
doadores de medula dssea.

Isso significa que precisamos ir ao hemocentro mais pré-
ximo, fazer o cadastro e doar, para aumentar as chances
de encontrarmos quem necessita.
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E NOTAS

PESSOAS QUE TIVERAM COVID-19
PODEM DOAR SANGUE!

O PERIODO DE ESPERA E DE 30 DIAS, OK?

Embora a transmissdo do novo coronavirus seja
muito rdpida, quando em contato com as vias res-
piratérias e a regido dos olhos, por exemplo, na
transfusdo de sangue é diferente. De acordo com
especialistas, ndo hd evidéncias cientificas de que
o Sars-CoV-2 possa ser transmitido dessa maneira.

Mas, com a chegada da Covid-19, algumas mu-
dancas passaram a ser realizadas no questiondrio
feito aos possiveis doadores. Nessa triagem, os

B REVISTA DA ABRALE

profissionais de saide procuram saber se houve
contato recente com alguém que teve o diagnds-
tico da doenca e se o candidato apresentou febre
nos ultimos 14 dias, além de sintomas gripais
como falta de ar, tosse e coriza, e perda de paladar
e olfato.

Para aqueles que jd testaram positivo, é necessa-
rio aguardar 30 dias, para que todos os indicativos
da doenca tenham desaparecido.
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NUNCA E DEMAIS FALAR: MEXA-SE!
MILHOES DE MORTES PODEM SER EVITADAS COM EXERCICIOS FiSICOS

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude
(OMS), até 5 milhdes de mortes poderiam ser evitadas em
todo o mundo se as pessoas fizessem atividade fisica.

E é bem simples: de acordo com a OMS, os adultos
devem destinar, pelo menos, entre 2h30 e 5h, por se-
mana, para atividades aerobicas (caminhada, corrida e
outras nas quais a gente mexe o corpo e fica ofegante).

Vamos fazer a conta? Meia horinha por dia ja faz toda
a diferenca! As criangas e os adolescentes vao um pou-
quinho mais longe: 1h por dia.

Dentre as doencas que podem ser prevenidas e con-
troladas estdo os problemas cardiacos, diabetes tipo 2
e, sim, cancer!

FOTO SHUTTERSTOCK
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B AVOZ DO PACIENTE

m um cendrio no qual as solugdes de saide sdo
cada vez mais complexas, pelos inimeros fato-
res que incluem desde o diagnodstico preciso e
precoce da doenca, permeando a questdo do
acesso e monitoramento dos resultados, o im-
pacto econdémico, registro e andlise de dados, entre tan-
tos, somos obrigados a acreditar que o melhor caminho é
a colaboracao.

Nesse sentido, o envolvimento do paciente, jd que se tra-
ta do maior interessado na questdo, é e serd cada vez mais
importante. E isso significa colocar suas necessidades no
centro das decisoes sobre a saude.

Mas, para nés, pacientes, o que significa colocar nossas
necessidades no centro das decisdes durante todo o pro-
cesso do cuidado? E fato que ja avancamos muito, mas
ainda hd um longo caminho a ser percorrido.

1 DIAGNOSTICO FACILITADO

Comunicacdo franca e amorosa é crucial no mo-
mento do diagnéstico. Muitos pacientes sentem falta
desse cuidado, além do pouco tempo que o médico e
a equipe disponibilizam para esclarecer suas duvidas.
Aguardar por um diagnoéstico é muito dolorido e de-
pendendo da doenca, da cidade e do centro de trata-
mento, essa demora pode ser muito grande e causar
sofrimento. Muitos pacientes reportam que seus sin-
tomas sdo minimizados pelas equipes de saude, que
tendem a associar com estresse, ansiedade, envelheci-
mento, infeccdo, entre outros. Isso aumenta a espera e
retarda o tempo para se chegar ao diagndstico correto.

/‘ O H REVISTA DA ABRALE

A VOZ dO
Daclente

AS NECESSIDADES DE CADA UM

DEVEM ESTAR NO CENTRO

DAS DECISOES SOBRE A SAUDE

POR MERULA STEAGALL, PRESIDENTE DA ABRALE

7 INFORMAGAO

E muito importante disponibilizar informacdes
a respeito das doencas e dos tratamentos de forma
clara, numa linguagem compreensivel para o pacien-
te e seus familiares, os prés e contras de cada opcao
e permitir que o paciente participe das decisdes do
tratamento que deseja realizar. Os hordrios de aten-
dimento para consultas, exames e recebimento do
tratamento devem ser flexibilizados para atender as
necessidades de cada paciente. Permitir e disponibi-
lizar um sistema de agendamento dos exames e pro-
cedimentos jd podem ter um impacto muito positivo
na vida das pessoas.

ATENDIMENTO
MULTIDISCIPLINAR

Deve estar disponivel para todos! Para a maioria
das doencas complexas, esse tipo de suporte é fun-
damental. Assisténcia de fisioterapeutas, psicélogos,
assistentes sociais, nutricionistas, dentre outros, é es-
sencial. Porém, nem sempre o suporte desses profis-
sionais estd disponivel. Os pacientes sentem falta de
informacoes sobre o que podem fazer para melhorar
seu restabelecimento em satde.

Nossas pesquisas evidenciam que 69% dos pacien-
tes assumem que precisam de apoio psicoldgico du-
rante seu tratamento, porém, dentre esses, 34% nao
conseguiram ter acesso a esse servico. Se sentir segu-
ro, impacta na fé, no otimismo e na coragem para
enfrentar longos e doloridos tratamentos.



4 IMPACTO FINANCEIRO

Outro ponto importante que devemos observar e
discutir é o impacto financeiro e de carreira na vida

dos pacientes. Como o tratamento afetard as financas
de seu lar e a sua subsisténcia, pode determinar se
ele terd condicoes de aderir ao tratamento proposto,
oferecemos cursos e oficinas para ajudar os pacien-
tes com atividades como auténomos: curso de foto-
grafia, manicure, cabeleireiro, artesanato, produ-
¢do de doces e salgados etc. E evidente que a maior
preocupacdo do paciente é com sua sobrevida, mas
é muito importante que ele se sinta compreendido
e acompanhado.

5 EMPODERAMENTO

As Associacoes de pacientes sdo importantes alia-
das para dar voz as necessidades nio observadas dos
pacientes, além de contribuir imensamente para o
empoderamento deles e de seus familiares. Devemos
permitir encontros e troca de experiéncias.

Na ABRALE, nossa atuacao é nacional e temos inu-
meros programas que incluem apoio ao paciente,
conscientizacdo e informacao, capacitacdo de profis-
sionais de saide e médicos, levantamento e monito-
ramento de dados, mobilizacdo politica e defesa dos
direitos dos pacientes.

* Deixo aqui um agradecimento especial a Associacao Brasileira de Medicina Farmacéutica (SBMF) e a amiga Sonia Dainesi pelo convite
para falar sobre este tema. Este texto deu origem a um artigo publicado na pdgina da SBMF, conforme segue: Patient Centricity — Giving
Voice to Patients.

EBOM. EDO BEM. E

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.
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\ieloma multiplo:
O gue muda No
meu Corpo’

E MUITO IMPORTANTE FICAR ATENTO AOS SINAIS
DE ALERTA QUE A DOENCA NOS DA
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POR TATIANE MOTA

arco é o més da conscientiza-

¢do sobre o mieloma multiplo

(MM), um tipo de cancer do san-

gue que se desenvolve na medu-

la 6ssea, a partir da proliferacao
em excesso e desordenada dos plasmécitos, cé-
lulas do sangue (anticorpos) responsdveis por
proteger o organismo contra “intrusos”, como
os virus e as bactérias.

Mais comum em pessoas acima dos 60 anos, o
mieloma multiplo também pode acontecer em
jovens adultos, a partir dos 20 anos de idade.

Estar atento aos principais sinais de alerta
do corpo é essencial para que o diagndstico
seja feito de forma precoce e o tratamento,
quando necessdrio, iniciado o quanto antes.

Mas entender o que cada sintoma representa
também ¢é importante, afinal, o mieloma mul-
tiplo vai além das fraturas dsseas.
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MIELOMA MULTIPLO

O SINTOMA “CLASSICO”
APRESENTADO PELOS PACIENTES

Como vimos, o mieloma multiplo causa uma prolifera-
cdo defeituosa dos plasmocitos na fabrica do sangue, que
fica na medula de alguns ossos, como o quadril, a coluna
vertebral e as costelas.

“O abaulamento dos ossos é comum por actimulo des-
ses plasmécitos, o que chamamos de plasmocitomas.
Essa proliferacdo gera uma destruicdo da arquitetura
do osso e, por isso, uma maior fragilidade e facilidade
para fraturas. Por esse motivo, a dor em regido 4ssea,
principalmente na regido lombar, é apresentada com
frequéncia pelos pacientes”, explica o Dr. Rafael Cunha,
hematologista da Oncoclinica CTO e também do Institu-
to Nacional de Cancer (Inca).

E quando se pensa em “ossos fracos”, jd vem a mente
a necessidade de consumir cdlcio, certo? Porém, no mie-
loma multiplo é diferente. Inclusive, é possivel que o pa-
ciente apresente aumento do cdlcio no sangue.

“Esse aumento de cdlcio estd associado a md interacdo
que os plasmécitos doentes tém com o ambiente da me-
dula 6ssea. E ai, a destruicao éssea com liberacdo direta de
calcio no sangue e alteracdo de substancias que controlam
os niveis de cdlcio sdo responsdveis pelo seu aumento no
sangue”, diz o médico.

Todo paciente deve usar, como parte do protocolo tera-
péutico, um medicamento para tratar ou evitar as lesoes
Osseas. E esse remédio pode apresentar como efeito cola-
teral a diminuicdo do cdlcio no sangue. Por esse motivo,
alguns médicos podem prescrever uma reposicao do mi-
neral. Mas serd fundamental que essa indicacdo seja muito
bem avaliada pelo hematologista responsavel.

14 REVISTA DA ABRALE
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SINTOMAS BASTANTE COMUNS,
PODEM ACONTECER POR DIFERENTES FATORES

O mais frequente é o excesso de proteinas (anticorpos)
anormais produzidas pelos plasmécitos doentes, chama-
das de proteina M. Essa proteina anormal serd filtrada pelo
rim e poderd causar lesoes ao 6rgao.

“O aumento do cdlcio também pode ser responsdvel por
gerar alteracdes na fungao renal. Outro motivo frequente
é 0 uso de anti-inflamatdrios ndo esteroidais, que comu-
mente sdo indicados para controle da dor nesses pacientes
e podem apresentar a lesdo renal como efeito colateral”,
comenta o Dr. Rafael.

Uma espuma na urina costuma ser o primeiro sinal, se-
guido por inchago nas pernas e sede exagerada. Nos casos
mais graves, o paciente pode precisar de hemodidlise.

©

CANSACO, FRAQUEZA E PALIDEZ
SAO ALGUNS DOS SINTOMAS

Por isso, ao fazer o diagndstico é muito importante ava-
liar como estdo as hemadcias. Isso porque, o acimulo dos
plasmocitos acarretam em uma “ocupacdo” da medula
0ssea, ndo tendo mais espaco para a producao dos glébu-
los vermelhos.

De acordo com o Dr. Rafael Cunha, o rim também serve
como um sinalizador da anemia.

“Esse 6rgdo estimula a producdo de novas hemdcias e,
quando estd lesionado por causa do mieloma multiplo,
acaba acarretando a anemia. Muitos dos medicamentos
utilizados no combate a doenca também podem gerar ane-
mia como efeito adverso. Entdo, nesse contexto, sdo vdrias
as causas para que o paciente apresente esse sintoma com
bastante frequéncia tanto no diagndstico, como também
durante o tratamento”, salienta o especialista.
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ESTUDOS APONTAM QUE PACIENTES
SAO ATE 15 VEZES MAIS PROPENSOS
A CONTRAIR INFECGOES

A informacao parece curiosa, é verdade, jd que esse tipo
de cancer acontece justamente nas células que produzem
anticorpos e que, podem, inclusive, causar um aumento
desses defensores no organismo.

“E importante lembrar de que os anticorpos produzidos
sdo, normalmente, deficientes e ndo funcionam na preven-
cdo de doencas infecciosas. Assim, hd uma desorganizacao
do sistema de defesa e muitos dos medicamentos utiliza-
dos também podem apresentar, como efeito adverso, a di-
minuicdo da imunidade”, fala o médico.

Por esse motivo, durante todo o tratamento, é comum a
utilizacao de medicamentos para prevenir os quadros in-
fecciosos bacterianos e virais.

“Recomendamos ao paciente com mieloma multiplo
que assim que detecte alguma alteracdao compativel com
quadro infeccioso, entre em contato com seu servico de
saude”, alerta o doutor.

SIM, ELES PODEM SER CONSIDERADOS
GRAVES E DEVEM SER VISTOS
COM MUITO CUIDADO

Entretanto, como as células cancerigenas sdo as
grandes responsaveis por toda a “desorganizacao”,
o tratamento indicado para a doenca ajuda no ali-

vio das manifestacoes.

“Para alguns casos, medicamentos especificos
podem ser determinados para cada sintoma. E co-
mum utilizarmos tratamento para evitar a doenca
Ossea e, algumas vezes, precisamos de estimulan-
tes para a producdo de hemdcias, no controle da
anemia. A prevencdo de quadros infecciosos tam-
bém acontece, com o uso preventivo de antibidti-

cos e antivirais”, finaliza o Dr. Rafael.

15



Cansado d@miﬁ

amos, |[untos,

culdar disso. ..

90% DOS PACIENTES DECLARAM SENTIR
CANSAGO EXTREMO E EXAUSTAO.
MAS E POSSIVEL TRATAR ESSA FADIGA!

POR TATIANE MOTA

diagnoéstico de um cancer traz importan-

tes mudancas para o paciente, que podem

ser fisicas e também mentais. Medo, an-

siedade, estresse sdo alguns dos sentimen-

tos que podem surgir no momento da
noticia, durante e, até mesmo, apos o tratamento. As
opcdes terapéuticas, como quimioterapia, radioterapia
e imunoterapia, essenciais para o controle e a cura da
doencga, também podem causar diferentes reacoes ad-
versas, como a queda do cabelo e enjoos.

Mas uma reacdo estd ligada com a mente e o corpo: a
fadiga, descrita por muitos pacientes como um cansa-
¢o extremo ou uma sensacao de exaustdo. Entretanto,
aqui é necessdrio fazer uma observacdo — sentir-se can-
sadofexausto apés um longo dia de trabalho, estudos,
cuidados com a casa, é absolutamente normal. Agora,
quando se fala de fadiga, essa sensacao é duradoura e
pode persistir ao longo da semana toda, por exemplo,
independentemente da realizacdo ou nao de atividades.
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FADIGA

De acordo com Lais Fonseca, fisioterapeuta coordenado-
ra assistencial da equipe multidisciplinar do IBCC Onco-
logia, o préprio tratamento do cancer pode causar fadiga.
“As terapias causam efeitos no metabolismo energético
muscular, que predispéem uma redu¢do na capacidade de
gerar forca muscular. Outras causas também podem estar
relacionadas a ocorréncia da fadiga, como alteracoes da
qualidade do sono, estresse e a necessidade de periodos de
internacdo hospitalar”, explica.

Sentir-se fadigado pode ser bastante prejudicial e afe-
tar a qualidade de vida, afinal, as atividades cotidianas
sofrerdo consequéncias. O paciente tende a deixar de pra-
ticar qualquer atividade fisica e passa a ter uma reducao
da autoestima, do autocuidado, além de diminuicdo da
concentracdo e memdria.

“A fadiga relacionada ao cancer é reportada por até 90%
das pessoas que sdao submetidas ao tratamento oncolégi-
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co. Mas é possivel realizar abordagens interdisciplinares
que auxiliam a controlar esses sintomas e evitar o impac-
to no dia a dia. Tais recursos podem ser farmacolégicos
(uso de medicamentos, por exemplo) ou ndo farmacolé-
gicos, e ocorrem de acordo com a indicacdo do médico
responsdvel pelo tratamento”, comenta Lais.

O atendimento multidisciplinar, ou seja, com o envolvi-
mento e a atuacdo de profissionais das diferentes dreas da
Satde, serd essencial para o controle da fadiga.

podem ser propostos exercicios tera-

péuticos ativos livres (quando o paciente realiza sem ajuda),
ativos assistidos (o paciente terd o auxilio do terapeuta) ou
ativos resistidos (é aplicada resisténcia para incrementar a
forca muscular). Os exercicios respiratérios, de equilibrio e
coordenacdo também sdo opcoes que podem ajudar muito.
“Esses programas sdo definidos individualmente, res-



peitando as condicoes clinicas e fisicas de cada paciente.
A frequéncia de realizacdo também é um ponto definido
pelo profissional”, diz a fisioterapeuta.

o objetivo é orientar e
adaptar as atividades didrias, como alimentacdo e higie-
ne, aos exercicios profissionais. Podem ser indicados o uso
de instrumentos que auxiliam as tarefas, além de propor
técnicas de conservacdo de energia e intervalos entre as
atividades, para evitar a fadiga.

é essencial entender e cuidar dos im-
pactos emocionais do adoecimento, que podem causar a
fadiga no paciente e, até mesmo, no seu meio familiar e
social. Nos atendimentos serdo oferecidos manejos para
lidar com situacoes de estresse, ansiedade, medo, dentre
outros sentimentos.

a alimentacdo também é um ponto chave
para o controle da fadiga. A anemia é um dos sintomas

mais presentes no paciente com cancer e que precisa de
atencdo, assim como a desidratagdo e a desnutricdo. E tais
situacoes podem levar o paciente a sentir o “cansago ex-
tremo”. Por isso, alimentar-se bem e de forma balanceada
serd fundamental durante e apds o tratamento.

além de definir qual a me-
Ihor opgao terapéutica para ajudar no controle da fadiga,
o médico também poderd indicar opcoes medicamentosas
ao paciente, se assim achar necessdrio.

“A adesdo as propostas terapéuticas da equipe multidis-
ciplinar é primordial para o manejo adequado da fadiga
e a reducdo do seu impacto na qualidade de vida e do tra-
tamento. Durante o periodo de pandemia, sabemos que
hd dificuldade no comparecimento aos servicos de satde,
mas é possivel fazer algumas adaptacoes, como vém acon-
tecendo com os atendimentos virtuais e videos de orienta-
¢do. Mantenha-se ativo!”, finaliza Lais.
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MENTE NOVOS
TRATAMENTOS

Jma nova era

ara O cancer

HA NOVOS TRATAMENTOS, EM DIFERENTES
MODALIDADES TERAPEUTICAS, PARA LEUGEMIAS,
LINFOMAS E MIELOMA MULTIPLO

POR NATALIA MANCINI

rande parte dos estudos que avaliam novas
drogas e possibilidades de tratamento para
as doencas hematolégicas sao apresentados
no Encontro Anual da Sociedade Americana de
Hematologia (ASH).

A 62* edicdo do evento, que aconteceu em dezembro de
2020, trouxe uma série de novidades para os tratamentos
das leucemias, dos linfomas e do mieloma multiplo. Sepa-
ramos alguns pontos relevantes das apresentacoes feitas
sobre cada uma dessas doencas. >
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“E uma nova era, com novas perspectivas de cura sur-
gindo para pacientes que, anteriormente, seriam conside-
rados sem opgoes de resgate”, diz a Dra. Maria Lucia Lee,
coordenadora da Hematologia Pedidtrica da BP (Beneficén-
cia Portuguesa de Sao Paulo).

O grande destaque foi para pacientes infanto-juvenis
com a doenca recidivada ou refratdria. Eles foram tratados
com o medicamento Blinatumomabe, que apresentou ser
superior a outros medicamentos em relacdo as respostas e
a sobrevida global.

“Isso foi claramente apresentado no estudo no qual
ocorreu a randomizacdo do Blinatumomabe versus qui-

L LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA (LLA) J

mioterapia intensiva em pacientes em primeira recidiva
medular”, conta a hematologista.

O primeiro grupo apresentou melhores resultados tanto
na negativacdo da doenca residual minima (DRM), quan-
to na menor incidéncia de eventos colaterais. Além disso,
também foi apontado que a droga deve passar a ser utiliza-
da na primeira recidiva.

Apesar desse medicamento jd estar disponivel no Brasil
para os hospitais particulares, os pacientes do Sistema Unico
de Saude (SUS) ainda ndo tém acesso. A Dra. Maria Lucia Lee
ainda considera que uma das grandes dificuldades no pais é
a aprovacdo de medicamentos para esse grupo de pacientes.

r

Dr. Fébio Pires de Souza Santos, hematologista também
da BP, conta que “diversos estudos avaliando novos medi-
camentos para LMA estiveram entre as estratégias terapéu-
ticas apresentadas no ASH 2020. Novos anticorpos mono-
clonais, inibidores de BCL2, inibidores de enzimas IDH1/
IDH2/FLT3, retinoides sintéticos, por exemplo. ”

Dentre esses estudos apresentados, estavam os trata-
mentos utilizando o firmaco Gilteritinibe para pacientes
com a mutacdo FLT3, com LMA. Ele foi testado em com-
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L LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA (LMA) J

binacdo com Venetoclax, para pacientes recidivados ou
refratdrios, e com Azacitidina, para recém-diagnosticados.
Em ambos os casos, os grupos que receberam o protocolo
com os dois medicamentos obtiveram respostas superiores
em comparacdo com a monoterapia.

O hematologista conta que o Venetoclax e o Gilteritinibe
jd estdo aprovados no Brasil, entretanto ainda nao estdo dis-
poniveis no SUS. O médico prevé que a liberacdao de novos
medicamentos deve acontecer nos préximos dois anos.



LEUCEMIAS: “E UMA NOVA ERA, COM NOVAS PERSPECTIVAS
DE CURA SURGINDO PARA PACIENTES QUE ERAM
CONSIDERADOS SEM OPCOES DE RESGATE”

\

[ LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA (LMC) J

Para os pacientes com LMC, as apresentacoes focaram
nas alteragoes genéticas adicionais ao BCR-ABL1. Além de
alguns estudos clinicos com os inibidores de BCR-ABL1 co-
nhecidos, como as andlises com Ponatinibe e Bosutinibe.

“O grande destaque foi o estudo randomizado fase 3 do
inibidor alostérico de BCR-ABL1, chamado Asciminibe.
Esse medicamento funciona com um mecanismo distinto

dos inibidores de BCR-ABL1 conhecidos até entdo”, ressalta
o Dr. Fabio.

\

Ao comparar o Asciminibe com Bosutinibe, mostrou-
se que o grupo de pacientes submetido a primeira droga
apresentou melhores respostas em relacdo a seguranca,
resposta citogenética e dados de sobrevida global e sobre-
vida livre de progressao.

Grande parte dos estudos focaram em medicamentos ja
aprovados e disponiveis, como o Imatinibe, Nilotinibe e
Dasatinibe. Porém, o Ponatinibe s6 estd disponivel na rede
privada e o Asciminibe ainda ndo tem liberacdo no pais.

[ LEUCEMIA LINFOIDE CRONICA (LLC) J

Os estudos mostram que chegamos a uma nova fase no
tratamento da doenca. Atualmente, hd diversos protoco-
los livres de quimioterapia e imunoterapia e com resulta-
dos muito promissores. Entretanto, os estudos ainda sdo
pequenos e recentes, precisando, dessa forma, de mais pa-
cientes voluntdrios e tempo de avaliacdo.

Os dois medicamentos com maior destaque para esses

pacientes foram o Venetoclax e o I[brutinibe. Diversos es-
tudos analisaram esses medicamentos sozinhos, em com-
binagdo entre si e em combinagdo com outras drogas para
diferentes tipos de pacientes.

Ambas as drogas jd estdo aprovadas e disponiveis para os
pacientes brasileiros e a combinacdo dos dois também estd
liberada pela Anvisa.
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O Dr. Marcelo Bellesso, hematologista gerente médico
do Instituto de Ensino e Pesquisa Hemomed e médico as-
sistente do Instituto Hemomed, conta que grande parte
das pesquisas que apresentaram novas terapias ainda es-
tdo em fase de estudo clinico. Dessa forma, as drogas ainda
estdo restritas para os pacientes voluntdrios.

i I. LINFOMAS e

“Os medicamentos sdo promissores, porém ainda ndo
serdo utilizados na prdtica clinica. Isso acontece porque
ainda estdo em andlise, sendo necessdrios estudos fase 3
para confirmacao e regulamentag¢do”, diz o médico.

Para os linfomas indolentes, o principal destaque fo-
ram os estudos avaliando tratamento sem quimioterapia
cldssica. Como foi o caso da andlise de pacientes com
mais de 70 anos submetidos ao Rituximabe e a Lenali-
domida. Segundo o Dr. Bellesso, os resultados sdao enco-
rajadores em relacdo a eficdcia e atencdo ao manejo de
reducdo de dose.
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LINFOMA NAO-HODGKIN (LNH) ]

Enquanto que para os linfomas agressivos, uma apresen-
tacdo sobre a consolidacdo apés o Auto-TMO se distinguiu
das outras. Os pacientes foram tratados com protocolo
DA-R-EPOCH (dose ajustada de Rituximabe, Etoposideo,
Prednisolona, Vincristina, Ciclofosfamida e Doxorrubici-
na) avaliando a importancia, ou ndo, da consolidacao com
Auto-TMO. As respostas demonstradas foram benéficas,
encorajando o meio cientifico a elaborar estudos randomi-
zados no futuro.
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LINFOMAS: NOVAS TERAPIAS ESTAO EM FASE DE ESTUDO
CLINICO E OS MEDICAMENTOS SAO PROMISSORES

\

[ LINFOMA DE HODGKIN (LH) )

O Dr. Bellesso destaca o uso de inibidores de checkpoints
cada vez mais precocemente no tratamento. Um exemplo
é o Pembrolizumabe, que foi administrado em combina-
¢do com poliquimioterapia em pacientes com LH recidiva-
do ou refratdrio. Os resultados demonstraram uma exce-
lente eficdcia como “ponte” para o transplante de medula
Ossea autélogo (Auto-TMO).

\

Ele também ressalta um estudo que analisou o Brentu-
ximab Vedotin em combinagdo com o Nivolumabe. O pro-
tocolo foi avaliado em pacientes também recidivados ou
refratdrios de alto risco ap6s o Auto-TMO e os resultados
apontaram uma diminuicao do risco de novas recaidas.

[ MIELOMA MULTIPLO J

Dos novos tratamentos para os pacientes de mieloma
multiplo, o Dr. Rafael Cunha, Hematologista do Grupo On-
coclinicas e do Instituto Nacional de Cancer (Inca), destaca
o [berdomide. Esse medicamento é um imunomodulador
que inibe a proteina cereblon. Foram demonstradas taxas
de resposta de 60% ao associar essa droga ao Bortezomibe
e A Dexametasona.

Além disso, foram apresentados vdrios anticorpos bies-
pecificos, “com destaque para o Teclistamab, que tem
como alvo o BCMA e o CD3. Ele foi testado como monote-
rapia, atingindo taxas de resposta de 73% na melhor dose
avaliada”, informa o médico.

Ele ainda comenta que houve estudos focados para tra-
tamentos de primeira linha, recidiva, pacientes elegiveis
ou ndo ao TMO e também avancos na terapia CAR-T Cell.

Muitas das combinacdes de tratamento apresentadas no
congresso sdo de medicamentos que jd estdo aprovados em
outros protocolos no Brasil. Porém, algumas das mais no-
vas s6 estdo disponiveis na rede privada e outras ainda ndo
foram liberadas.

“Recentemente, tivemos um grande avango com a intro-
ducdo do Bortezomibe no SUS, mas ndo temos previsao da
incorporacdo dos novos medicamentos, como a Pomalidomi-
da, que ja foi aprovada em vdrios paises”, finaliza o doutor.
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Escaneie esse QR Code
para ver videos sobre vacinas
na TV ABRALE, em nosso
canal do Youtube.
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NA SIM!

TRATAMENTO DO CANCER PODEM,
ER VACINADAS CONTRA A COVID-19I

R TATIANE MOTA

assunto do momento €, sem duivida, as
vacinas contra a Covid-19. De acordo
com a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), mais de 100 vacinas estdo sendo
desenvolvidas atualmente. Algumas de-
las jad receberam aprovacdo em cardter emergencial
e outras estdo em fases avancadas nas pesquisas. Jd
tomamos a CoronaVac (Sinovac/Instituto Butantan)
e a Covishield (Astrazeneca/Oxford/Fiocruz) e vem ai
g a da Pfizer/Biontech, enquanto, até a conclusao desta
reportagem, a Anvisa avaliava a aprovacdo da vacina

‘*‘ russa Sputnik V.

Cada uma tem as suas proprias caracteristicas (veja
quadro a frente). Mas, independentemente disso, pa-
cientes com cancer convivem com a pergunta que nao
quer calar: tenho cancer, posso me vacinar?

Nio s6 pode, como deve! E o que garante a Dra.
Marcia Garnica Maiolino, professora na Faculdade de
Medicina da Universidade Federal do Rio de Janeiro e
infectologista da Unidade de Transplante de Medula
Ossea do Complexo Hospitalar de Niter6i. S
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B VACINAS

AS DUAS VACINAS QUE TEMOS APROVADAS NO BRASIL,
ASSIM COMO OUTRAS TAMBEM APROVADAS FORA DO PAIS,
SAO SEGURAS PARA ESSA POPULACAO
DE IMUNOSSUPRIMIDOS

> Dra. Marcia, as vacinas Coronavac e Oxford-Astrazeneca jd
estdo sendo usadas aqui no Brasil, apds comprovacdo de efi-
cdcia e seguranga. Os pacientes com cdnceres do sangue, como
leucemias, linfomas e mieloma muiltiplo, podem ser vacinados?
Sim, devem ser vacinados. Estd previsto dentro dessas
fases de vacinacdo prioritdrias que os grupos de pacien-
tes com comorbidades, como o cancer, sejam chamados.
Esses pacientes precisam ser vacinados, porque alguns
dados mostram que quando contraem a Covid-19, tém
uma chance maior de desenvolver casos graves. As duas
vacinas que temos aprovadas no Brasil, assim como ou-
tras também aprovadas fora do pais, sdo seguras para
essa populacdo de imunossuprimidos. Entdo, ndo hd
contraindicacdo com relacdo a isso. O que ainda nao
temos certeza € se a eficdcia vai ser igual, quando com-
parada a populacdo no geral. Mas, reforcando, ndo hd
nenhum impedimento.

Pacientes que estejam em tratamento com quimioterapia, ra-
dioterapia, imunoterapia, dentre outros, podem ser vacinados
normalmente? Ou é importante estar com a imunidade alta?

Os tratamentos sdo muito diversos, tanto de quimio-
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terapia, quanto de imunoterapia. Alguns sdo em ciclos
e outros sdo continuos. A nossa recomendacdo é que
pacientes em tratamentos continuos devam ser vaci-
nados. Jd aqueles que estdo em tratamento que tem
intervalo, ou seja, por ciclos, o oncologista ou o hema-
tologista pode tentar ajustar a vacina¢do para um mo-
mento em que o paciente estiver com a imunidade um
pouco mais alta, fora dos momentos mais criticos de
toxicidade da quimioterapia. Porém, reforco que nao
existe contraindicacdo em relacdo a falta de seguran-
ca dessas vacinas. Esses pacientes podem ser vacinados
durante o seu tratamento, seja ele quimioterdpico, ra-
dioterdpico ou de imunoterapia.

Hd alguma contraindicacdo no caso de pacientes que estejam
com a doenca controlada, como aqueles com leucemias cronicas
ou até mesmo em remissao?

Também ndo hd nenhuma contraindicacdo e esses pa-
cientes devem ser vacinados assim que abrir a vacinagao
para o grupo de pessoas com comorbidades. Agora, caso
esse paciente tenha uma idade avancada e faca parte dos
grupos prioritdrios por idade, jd pode ser vacinado na
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primeira oportunidade. As medicacdes de uso continuo e
prolongado, para os casos desses tipos de leucemias cro-
nicas, ndo sdo contraindicacdo para a vacina da Covid-19.

E possivel que o paciente, apds receber a vacina, desenvolva a
Covid-19, mesmo que na forma branda?

Aqui temos algumas situa¢des. Quando a pessoa recebe
a vacina, para que desenvolva a resposta imune, ela vai
necessitar de pelo menos 15 dias ou 21 dias. Ou seja, no
minimo de 3 a 4 semanas para que tenha uma respos-
ta do organismo. Entdo, dentro desse periodo, a vacina
ndo consegue evitar que a pessoa adoeca de Covid-19, se
for exposta ao virus. J4 as vacinas com duas doses, como
essas que estdo sendo aplicadas no Brasil, sabemos que
a eficdcia mdxima so serd atingida apds a segunda dose.
Por isso, serd necessdrio manter os cuidados de preven-
cdo entre as doses das vacinas. Um outro tépico impor-
tante, que ndo estd relacionado com a eficdcia e sim com
0 que cada vacina estd prevenindo, é que as que estdo
em uso no Brasil contra a Covid-19 previnem, principal-
mente, quadros moderados a graves. Isso quer dizer que
as pessoas vacinadas podem, sim, desenvolver a Covid-19,

O CUIDADO NAO PARA,
SEJA RESPONSAVEL!

COM OU SEM VACINA, E IMPORTANTE
MANTER AS MEDIDAS DE PREVENCAO
CONTRA A COVID-19

% Use mascara sempre que sair de casa. E ndo
esqueca de jogar fora (descartaveis) ou colocar
para lavar com sabao e um pouquinho de agua sa-
nitaria (de pano)

% Lave as maos com frequéncia, usando sabone-
te e agua. E capriche na lavagem!

% Leve sempre alcool em gel com vocé. Use sem
restricdo. Mantenha as suas maos limpas!

% Nao aglomere! E hora de distanciamento so-
cial, mesmo! Por vocé e por todos nés, por favor,
se possivel, fique em casal



B VACINAS

NAO SO PARA A VACINA DE COVID-19, MAS PARA QUALQUER
OUTRA VACINA DE VIRUS INATIVADO, A VACINACAO PRE-TMO
DEVE OCORRER ATE 15 DIAS ANTES DO PROCEDIMENTO

caso entrem em contato com o virus. Mas serd uma doen-
ca provavelmente leve.

A questdo da idade, se o paciente onco-hemato é uma crianga,
adulto ou idoso, terd influéncia na questdo de indicar ou ndo
que a pessoa tome a vacina?

As vacinas aprovadas no Brasil sdo indicadas para pes-
soas maiores de 18 anos, mesmo que haja alguma comor-
bidade, como o cancer. A vacina da Pfizer, que ainda nao
chegou ao Brasil, pode ser aplicada a partir dos 16 anos.
Adultos e idosos podem receber a vacina, normalmente.

Recentemente, os pacientes em programas de transplante de
medula dssea (TMO) foram incluidos no grupo de prioritdrios
para a vacinagdo. O imunizante deve ser aplicado no pré-TMO
ou no pos-TMO? Hd algum risco para o paciente?

Sim, esses pacientes entraram no programa de vaci-
nacdo, junto com os transplantados de érgdos sélidos.
O que recomendamos, ndo s6 para a vacina de Covid-19,
mas para qualquer outra vacina de virus inativado, é que
a vacinacao pré-TMO ocorra até 15 dias antes do proce-
dimento. Somente dessa maneira serd seguro. Agora, de-
pois do TMO, o que tem sido recomendado é a vacinacdo
trés meses apds o transplante. Essa recomendacdo ndo é
por uma questdao de risco. E, sim, por uma questdo de
eficdcia da vacina. Porque o transplante de medula 6ssea
zera toda a imunidade e, se vacinarmos um paciente ime-
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diatamente apés o TMO, a vacina terd sido jogada fora.
Ela ndo vai causar a resposta imune que ele precisa, en-
tdo, por isso, esse intervalo. H
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NAO CAIA EM FAKE NEWS!

E TENHA MUITO CUIDADO ANTES
DE REPASSAR UMA INFORMAGCAO!

S&o muitas as noticias falsas que andam sendo
espalhadas por ai, dizendo que as vacinas podem
mudar o DNA do corpo, trazer doengas e até mesmo
mudar 0 género da pessoa. E nem precisamos dizer
que nada disso é verdade, né?

Para que uma vacina seja aprovada, em carater
de urgéncia ou em tempo “normal”, muitos cientistas
estiveram envolvidos nesse projeto. Sao horas, dias,
meses e até mesmo anos de pesquisas, feitas por
gente séria, que estudou muito, sempre focada na
eficacia e seguranca do produto.

Se vocé receber a indicagdo da vacina pelo seu mé-
dico, néo tenha medo! Ela sera importante para vocé
€ para todos que convivem ao seu lado. Vacina sim!
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CORONOVAC, ASTRAZENECA, PFIZER
O QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE ELAS

% CORONAVAC: a vacina, realizada em parceria en-
tre o laboratdrio chinés Sinovac e o Instituto Butantan,
ja esta sendo aplicada em todo o Brasil e corresponde
amais de 73% das doses (mais de 5,8 milhdes de pes-
soas imunizadas).

Ela é feita a partir do préprio virus, porém inativado,
0 que significa que ele ndo sera capaz de infectar um
individuo e causar sintomas por causa da aplicagao.
S&o necessarias duas doses, com a diferenca de 21
dias entre cada uma.

De acordo com estudos, a eficacia geral é de
50,38%. Em casos leves, esse nimero aumenta para
78% e, para quadros graves e moderados, o resultado
€ de 100%, evitando que internagdes por causa da in-
feccéo sejam necessarias.

% COVISHIELD: ja aprovada no Brasil, a vacina feita
em parceria com a AstraZeneca, Oxford e Fiocruz ja foi
aplicada em 26,1% da populacdo (mais de 2 milhdes
de pessoas imunizadas).

Ela é feita a partir de um virus geneticamente altera-
do: os cientistas usam um tipo de virus do resfriado,
que costumava infectar chimpanzés, e adicionam a
ele um pedacgo do cddigo do novo coronavirus. Sao
necessarias duas doses, com intervalo de dois meses
entre elas.

Estudos apontam que a primeira dose da vacina ja
garante eficacia geral de 76%, dos 22 aos 90 dias
apos a aplicacdo. Depois desse periodo, com uma
segunda dose de reforco, a eficacia sobe para 82%.
Para casos mais graves da doenca, a eficacia foi de
100%, uma vez que nao foram necessarias interna-
¢oes hospitalares.

% PFIZER: um importante estudo de “mundo real”
mostrou que o0 imunizante € altamente eficaz na pre-
vengdo da Covid-19. A pesquisa, feita em Israel, mos-
trou que a vacina reduziu os casos sintomaticos da
doenca em 94%, em todas as faixas etarias. No mes-
mo prazo, também diminuiu em 92% o risco de de-
senvolver casos graves e em 87% as hospitalizagdes.

Essa vacina usa parte do cédigo genético do novo
coronavirus e seu objetivo é ensinar as células do cor-
po a encontrar uma “proteina de pico”, presente na su-
perficie do SARS-CoV-2, virus que causa a Covid-19.
Dessa maneira, o organismo desencadeia uma res-
posta imunoldgica e forma anticorpos que irdo com-
bater a doenca.

O imunizante deve ser aplicado em duas doses,
com um intervalo de 21 dias. O governo decidiu fazer
a compra e a expectativa € que cheguem 100 milhées
de doses no Brasil.
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VACINAS

CORONAVIRUS PODE CURAR O LINFOMA?

CASO SURPREENDENTE FOI PUBLICADO
NO BRITISH JOURNAL OF HEMATHOLOGY

Um homem de 61 anos, diagnosticado com linfo-
ma de Hodgkin em estdgio avancado, foi infectado
pela Covid-19. Ap6s 11 dias de internacdo por falta
de ar e diagndstico de pneumonia, foi liberado do
hospital. Nesse periodo, o tratamento com imuno-
terapia e corticoides precisou ser suspenso.

Quatro meses apds o ocorrido, em exames médi-
cos de manutencdo, notou-se que os nédulos pre-
sentes no corpo haviam diminuido e seu PET Scan
revelou uma remissao generalizada do linfoma.

O caso, publicado na revista cientifica British Jour-
nal of Hemathology, causou curiosidade e estranha-
mento para a comunidade cientifica. Isso porque,
Covid-19 e cancer sdo uma combinacdo muito peri-
gosa na maior parte dos casos.

Mas afinal, o que aconteceu com esse paciente?

32 W REVISTA DA ABRALE

Bem, de acordo com a Dra. Marcia Garnica Maioli-
no, é muito provavel que esse resultado nada teve a
ver com o virus.

“Provavelmente foi uma acdo da resposta imune
que a Covid-19 causou no paciente e essa resposta
imune, de alguma maneira, controlou o linfoma. Mas
ndo sabemos o tempo que esse paciente ficard em re-
missdo, dentre outras questoes. Entdo é improvavel
que esse virus possa se tornar um tratamento para
o linfoma, até porque conhecemos muito pouco so-
bre o virus e, o que sabemos, é a capacidade dele de
causar doencas de moderadas a graves. Entdo, precisa-
IMos esperar para ver se outros casos irdo se COmpor-
tar da mesma maneira que esse descrito no estudo,
sem esquecer que essa populacdo é parte do grupo
de maior risco para casos mais graves”, explicou.
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(COMO Nasce
Jm medicamento

TUDO O QUE VOCE PRECISA SABER PARA ENTENDER
O PROCESSO DE PESQUISA E DESENVOLVIMENTO
ATE QUE UMA MEDICACAO POSSA SER PRESCRITA

POR UM MEDICO

84 B REVISTA DA ABRALE



a origem das pesquisas até a aprovacdo pelas
autoridades sanitdrias, o processo de desenvol-
vimento de um medicamento envolve um tra-
balho drduo que, normalmente, demora anos.
Ndo por acaso, o surgimento quase relampago
das vacinas de prevencdo ao novo coronavirus representa
um marco histérico para a industria da saide. Conversa-
mos com a presidente executiva da Sociedade Brasileira
de Profissionais em Pesquisa Clinica (SBPPC), Dra. Greyce
Lousana, que dd mais detalhes sobre esse trabalho. Ela fala
sobre os protocolos, os processos, o tempo de pesquisa,
como ela acontece, os testes, as fases da pesquisa médica
até as aprovacdes. “Tudo é feito para garantir a seguranca
sanitdria de um medicamento”, diz a médica.

O QUE E UM MEDICAMENTO?

E uma substincia que, dependendo da dose, serve para
tratar uma doenca. A dose é o que diferencia um medica-
mento de um veneno.

QUAL A ORIGEM DE UM MEDICAMENTO?

Uma medicacdo pode ter origem vegetal, animal ou ar-
tificial (complexo sintético/quimico). Desde os primérdios
de nossa civilizacdo, usamos remédios para tratar doencas.
“Houve um tempo em que se usava pata de asno moida
para alguns tratamentos”, diz a Dra. Greyce. Existem mui-
tos exemplos.

Desde a Grécia Antiga, hd registros de uso da casca de sal-
gueiro para aliviar dores e diminuir febres. Mais recente-
mente (século 19), extrairam no laboratério uma molécula
da planta (o chamado principio ativo) e fizeram a Aspirina.

No Brasil, a cultura popular desenvolveu a “garrafa-
da”, uma mistura caseira de ervas no dlcool, para aliviar
dor de trauma. Essa conserva foi estudada e virou medi-
camento. O mesmo aconteceu com o veneno de cobra,
cujo principio ativo, hoje, é usado no tratamento de
hipertensdo. “Pesquisadores notaram que ratos picados
por cobras apresentavam reducdo da pressdo arterial e
resolveram investigar. Dai nasceu o Captopril”, conta a
Dra. Greyce Lousana.
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UMA MEDICACAO PODE TER ORIGEM VEGETAL,
ANIMAL OU ARTIFICIAL. DESDE OS PRIMORDIOS
DE NOSSA CIVILIZACAO, USAMOS REMEDIOS
PARA TRATAR DOENCAS

P PARA QUE SERVE UM MEDICAMENTO?

Um medicamento pode ser usado para prevenir, tratar
ou amenizar efeitos de doencas. Ou seja, pode evitar o sur-
gimento de uma doenca (ex: vacina), curd-la (ex: antibié-
tico) ou apenas agir no alivio de sintomas (ex: analgésico
para dor, usado nos chamados tratamentos paliativos).

“Ele é uma ferramenta dentro de um amplo arsenal te-
rapéutico que estd a disposicao do médico”, explica a Dra.
Greyce. “Existem outras ferramentas, como radioterapia,
prdtica de exercicios, alimentos especiais (parenterais),
cosméticos para pele (ou higiene), marca-passos, stents,
terapias celulares, enfim, como disse, um amplo arsenal
terapéutico”.

COMO SURGE A IDEIA DE SE DESENVOLVER
UM MEDICAMENTO?

Cada medicamento tem um processo. “Por exemplo, o
complexo AZT usado para o tratamento da aids surgiu de
pesquisas que estavam sendo feitas na busca de tratamen-
tos para o cancer”, diz Lousana.

Em linhas gerais, hd um problema de saide publica
e a sociedade comeca a pensar em como resolver, quase
sempre partindo de pesquisas que jd existem, as chama-
das pesquisas bdsicas. “Existe hoje, disponivel para os pes-
quisadores, um grande banco de moléculas que ja foram
pesquisadas”, conta.

30 ®m REVISTA DA ABRALE

O QUE E A PESQUISA BASICA?

O mundo faz muitas pesquisas independentemente de
entender para que elas vio servir. E a chamada pesquisa
bdsica. “Funciona mais ou menos como aquela cozinheira
que testa um ingrediente sem saber muito bem quando e
como vai usd-lo”, explica a doutora. Ela existe para servir
de base para outras pesquisas, mais especificas e direciona-
das a um propésito pré-definido.

E um conhecimento que cataloga uma série de produtos
com potencial de uso em diferentes situacdes, dependen-
do da necessidade. Uma doenca aparece e os pesquisadores
consultam a pesquisa bdsica para buscar ali um ponto de
partida para o desenvolvimento de um medicamento ca-
paz de prevenir, curar ou atenuar essa doenga.

As pesquisas sdo feitas em intimeras dreas. Hd trabalhos
em fisiologia, farmacologia, bioquimica, biologia molecu-
lar, anatomia, histologia, genética e assim por diante, a
lista é bem longa.

COMO E FEITA A PESQUISA BASICA?

Boa parte da pesquisa bdsica se traduz na chamada pes-
quisa pré-clinica, ou seja, aquela feita sem a presenca de
seres humanos como pacientes. Os pesquisadores usam
outros animais (de bactérias a camundongos), fazem ex-
perimentos de bancada, testes analiticos, usam modelos
computacionais e inteligéncia artificial para selecionar



|

moléculas. Hd também os testes pré-clinicos, com culturas
de células e animais.

Existem ainda, pesquisas especificas sobre doencas e
agentes causadores de doengas. “Os pesquisadores que vao
desenvolver um medicamento para combater um virus
tém que saber o que é um virus e quais as caracteristicas
especificas daquele virus. O mesmo vale para o desenvol-
vimento de um medicamento para tratar um linfoma: os
pesquisadores precisam entender esse linfoma”, conta a
médica. Quando os pesquisadores tém uma boa margem
de seguranca das informacdes, surge a possibilidade de se
iniciar os testes clinicos, com seres humanos.

QUEM FAZ E ONDE ACONTECE
A PESQUISA CLINICA?

E uma equipe multidisciplinar formada por profissio-
nais de diferentes dreas. Ha bioquimicos, biélogos, farma-
céuticos, médicos, veterindrios, advogados, engenheiros,
quimicos e mais uma infinidade de gente. O trabalho é
realizado em diferentes locais.

Uma parte importante acontece em laboratério, com tu-
bos de ensaio, refrigeradores, microscépios, placas, mode-
los moleculares etc. Mas tem também muita coisa feita em
escritérios convencionais, com a redacdo de tudo, o plane-
jamento do trabalho e o registro dos resultados.

A pesquisa também depende do trabalho realizado em

clinicas, consultérios e hospitais. Ou seja, tem muita gente
envolvida e hd necessidade de muita expertise. “A pesquisa
envolve até a administracdo da qualidade da matéria-pri-
ma que serd usada no medicamento, tudo tem que ser pen-
sado antes”, revela Lousana.

O QUE A PESQUISA PRECISA DEFINIR?

Cada detalhe do medicamento, a comecar por sua for-
ma. Definida a dosagem, ele pode ser administrado por
via oral (comprimido, cdpsula, pilula ou liquida), injetdvel
ou parenteral (na veia, abaixo da pele, entre os musculos
da coxa, do ombro ou das nddegas), tépica (creme ou gel),
sublingual (embaixo da lingua) e retal (supositoério), além
do uso de adesivos para pele, gotas nasais, nebulizacdo
(inalacdo), bombinhas (de asma) e assim por diante.

As embalagens também precisam ser definidas, incluin-
do a primdria (que fica em contato com o produto), a se-
cunddria (que protege a embalagem primadria) e a tercidria
(usada para o transporte). As embalagens primdrias podem
ser envelopes, bisnagas, blisteres ou frascos. “Aqui pode ser
um frasco de vidro ou pldstico. Se for de vidro, serd claro ou
escuro? Tudo precisa ser pensado antes”, diz Grayce.

“Isso vale também para as mdquinas onde serdo envaza-
dos os medicamentos. Em alguns casos, elas precisam ser
desenvolvidas, porque ndo existem”.

Por fim, hd questdes importantes, como o prazo de vali- >
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P> dade, o prazo de validade depois de aberto (no caso de um

xarope, por exemplo) e por af vai.

QUEM FAZ A PESQUISA MEDICA?

E um esforco divido entre governos e empresas ptiblicas
e privadas. Participam da pesquisa: laboratérios farmacéu-
ticos, diversas universidades e centros de pesquisa, como a
Fiocruz e o Instituto Butantan, no Brasil.

Atualmente, existem também diversas startups que
atuam em conjunto com vdrios entes no esfor¢o de desen-
volver um medicamento.

O QUE A AUTORIDADE SANITARIA AVALIA PARA
APROVAR O REGISTRO DE UM MEDICAMENTO?

Muita coisa, nos minimos detalhes. E um trabalho conti-
nuo de acompanhamento, em geral, desde a aprovacao da
realizacdo da pesquisa. “Ndo se trata de um mero trabalho
burocriético. E preciso um corpo técnico qualificado, for-
mado por profissionais de diferentes dreas, que precisam
ter a certeza de que o que os pesquisadores dizem se con-
firma”, diz a presidente da SBPPC.

Em suma, dar o aval para um medicamento significa
muita responsabilidade. Por isso, a autoridade sanitdria
exige informacoes da planta (fibrica) onde serd produzido
o medicamento, busca saber como serd feita a distribuicao
e o armazenamento do produto, investiga se os locais de
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pesquisa eram devidamente reconhecidos, validam o en-
vasamento e a compra dos insumos, procuram saber como
serd o treinamento das equipes responsaveis pela produ-
cdo, além de avaliar os custos e o preco do medicamento.

Enfim, os técnicos precisam avaliar muita coisa para
atestar que o medicamento ndo vai causar danos a satide
das pessoas e do meio ambiente (animais e plantas).

QUANTO TEMPO DEMORA PARA
UMA PESQUISA SER CONCLUIDA?

Varia muito. A pandemia do novo coronavirus (causador
da Covid-19) mostrou que, com esforco mundial, é possivel
aprovar uma vacina cerca de um ano depois do inicio das
pesquisas. Foi um fato inédito e histérico.

Mas, em geral, um medicamento inovador (ndo uma
mudanca de formato ou embalagem) demora cerca de 10 a
12 anos para ser desenvolvido. Somente o registro leva de
12 a 18 meses, em média.

O QUE DEFINE O PRECO DE UM MEDICAMENTO?
O ideal de um medicamento é que ele seja produzido de
forma rdpida e simples, possa ser armazenado de maneira
facil, apresente alta eficdcia, ndo cause eventos adversos
e tenha um preco acessivel. “Infelizmente, esse medica-
mento ideal ndo existe. Por isso, normalmente, a forma de
producdo encarece bastante os produtos”, diz Grayce. W



EM GERAL, UM MEDICAMENTO INOVADOR

(NAO UMA MUDANCA DE FORMATO OU EMBALAGEM)

DEMORA CERCA DE 10 A 12 ANOS
PARA SER DESENVOLVIDO

eccccce
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COMO SAO FEITOS OS TESTES CLINICOS?

Sdo trés fases e mais a etapa de aprovacao
do medicamento pelas autoridades responsd-
veis pela vigilancia sanitdria (relativo a saude
e a higiene).

%> FASE 1: nos primeiros testes em seres hu-
manos, os pesquisadores avaliam a seguranga e
a eficiéncia do medicamento

> FASE 2: nessa etapa, os pesquisadores ava-
liam a dosagem da medicacdo. Eles procuram
estabelecer qual a dose minima a ser minis-
trada com a melhor resposta, quanto tempo o
paciente vai precisar tomar essa dose e qual o
grau de seguranca dessa dosagem

%> FASE 3: avaliadas seguranca, eficiéncia e
dosagem, os estudos sdo ampliados para um

numero maior de pessoas. Nessa etapa, os pes-
quisadores jd estdo préximos de produzir algo
seguro, eficaz e com qualidade

% REGISTRO: concluidas as trés fases, os
pesquisadores pedem o registro do medica-
mento para a autoridade regulatdéria: a Agén-
cia Nacional de Vigilancia Sanitdria (Anvisa)
no Brasil, a Food and Drug Adminstration (FDA)
nos Estados Unidos e assim por diante. Um
dossié de registro pode ter 30 mil pdginas
de informacoes que precisam ser validadas.
“No Brasil, a Anvisa precisa aprovar o inicio
das pesquisas, que sé podem ser feitas com
autorizacgdo. Ou seja, ela acompanha o tra-
balho desde o principio, o que contribui na
hora de conceder o registro”, explica a pes-
quisadora Dra. Greyce Lousana
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COMO ACONTECE O ATENDIMENTO PARA ESSE TIPO DE CANCER,
QUE PODE ACONTECER EM QUALQUER FASE DA VIDA

POR NINA MELO, COORDENADORA
DE PESQUISA DA ABRALE

De acordo com a origem das células, a leucemia é clas-
sificada em quatro principais tipos: leucemia mieloide
aguda (LMA), leucemia mieloide crénica (LMC), leucemia
linfoide aguda (LLA) e leucemia linfoide crénica (LLC). Por
se tratar de um grupo heterogéneo de doengas, no qual
cada subtipo apresenta caracteristicas clinicas e prognds-
ticos diferentes, o tratamento da leucemia é muito amplo
e complexo. No entanto, apesar da complexidade, nas ul-
timas décadas, o melhor entendimento da doenca e seus
diferentes marcadores genéticos e moleculares, propicia-
ram o desenvolvimento de novos medicamentos e uma
significativa melhora no tratamento da leucemia. Os avan-

cos terapéuticos, por sua vez, resultaram no aumento da
sobrevida e qualidade de vida dos pacientes.

Levando em conta a complexidade do tratamento da
leucemia e os avancos terapéuticos dos dltimos anos, o Ob-
servatdrio de Oncologia decidiu avaliar o panorama dos aten-
dimentos ambulatorial e hospitalar dos pacientes com leu-
cemia no Sistema Unico de Satide (SUS), entre 2009 e 2018,
de acordo com cada um dos subtipos e caracteristicas dos
pacientes, pois essas informacoes sdo fundamentais para o
melhor planejamento de politicas publicas que visem mi-
nimizar a morbimortalidade da doenca. Veja a seguir os
principais achados:

PACIENTES DIAGNOSTICADOS COM LEUCEMIAS,
TRATADOS NO SUS, ENTRE 2009 E 2018

SUBTIPO DE LEUCEMIA

N° PACIENTES | % PACIENTES

Leucemia mieloide cronica 22.669 31%
,é Leucemia linfoide aguda 22.488 31%
E Leucemia mieloide aguda 15.684 22%
5 Leucemia linfocitica cronica 9.719 13%
% Leucemia pré-mielocitica aguda 2118 3%
§ Outras leucemias nao especificadas 122 0%

Outras leucemias mieloides 62 0%
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PACIENTES DIAGNOSTICADOS COM LEUCEMIAS,

TRATADOS NO SUS, ENTRE 2009 E 2018

SEXO FAIXA ETARIA
° ° 0a9anos - 18% 50 a 59 anos - 13%
. . 10a19anos  |12% 60a69anos | 14%
> 56% masculino > 44% feminino 20 2 29 anos . 8% 70 2 79 anos - 1%
30 a 39 anos . 9% 80 a 89 anos I 4%
40 a 49 anos - 11% 90 anos ou mais 0%
ANO DE TRATAMENTO
[ PACIENTES COM TRATAMENTO NO ANO ANTERIOR [l PACIENTES NOVOS
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

PACIENTES HOSPITALIZADOS POR LEUCEMIA, ENTRE 2009 E 2018,

SUBTIPO LEUCEMIA

INTERNAGOES E TRANSPLANTES DE CELULAS-TRONCO

M % PACIENTES [ % HOSPITALIZAGOES M % TRANSPLANTES

5% | 1%
LEUCEMIA ) I 3% LEUCEMIA | 1%
LINFOCITICA CRONICA PRO-MIELOCITICA
1% AGUDA 0%
| I 252

LEUCEMIA
LINFOIDE AGUDA

I 53%
I 337

LEUCEMIA
MIELOIDE AGUDA

T 25%
I -

I 4% . 7%
OUTRAS LEUCEMIAS o LEUCEMIA o0
LINFOIDES I 2% MIELOIDE CRONICA I 4%

0% 0%

B 14 B
OUTRAS LEUCEMIAS 0 OUTRAS LEUCEMIAS 0
NAO ESPECIFICADAS . 8% MIELOIDES I 3%

I 3% 0%

~ Para ver o estudo completo e saber mais dados, acesse:
https:/lobservatoriodeoncologia.com.br/panorama-do-atendimento-ambulatorial-e-hospitalar-dos-pacientes-diagnosticados-com-leucemia-no-brasil-uma-analise-quantitativa/
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_utamos muito
cm 2020

NUM ANO REPLETO
DE DESAFIOS,
ENCONTRAMOS
UM MEIO PARA
CONTINUAR
FAZENDO O
NOSSO TRABALHO

ano de 2020 foi de mui-

tas dificuldades, mas

também de importantes

aprendizados. A chega-

da do novo coronavirus

trouxe grandes mudancas sociais,

econOmicas e também na satide em

todo o mundo. Porém, em meio ao

caos, encontramos caminhos para dar
continuidade ao nosso trabalho.

Realizamos campanhas informati-

vas, eventos on-line, criamos novos

projetos e permanecemos com 0S

servicos gratuitos de apoio aos mais

de 40 mil pacientes cadastrados na
ABRALE, mesmo que a distancia.
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APOIO AO PACIENTE

CUIDADO PARA O PACIENTE

Para que o paciente possa ter acesso a um diagnostico
preciso e ao tratamento mais adequado, temos uma equipe
composta por profissionais de saide, sempre prontos a
ajudar nas orientacoes e nos atendimentos.

% ATENDIMENTO SOCIAL (presencial, on-line ou por tele-
fone): 2.095 pacientes atendidos

%> ABRALE PELO BRASIL: nossos representantes regionais
fizeram mais de 500 atendimentos

< PROJETO BEM-ESTAR: nove encontros foram realizados
via redes sociais da ABRALE e mais de 270 pacientes par-
ticiparam de aulas de ioga, maquiagem, cuidados com a
emocao e com a pele, dentre outras

% ATENDIMENTO PSICOLOGICO (on-line): 503 pacientes
atendidos

% ORIENTACAO JURIDICA (on-line): 1.826 pacientes aten-
didos

% PROJETO DODOI: em 2020, apesar de todo o caos da pan-
demia, o Doddi beneficiou 3.580 criangas em tratamento
oncoldégico, em 32 hospitais de diferentes regides do pafs,
sendo cinco novos centros de satide parceiros

BIG DATA EM ONCOLOGIA

O 5° Férum Big Data em Oncologia Digital aconteceu nos
dias 29 e 30 de julho, com o tema Desigualdade e Cdncer.
Especialistas em diferentes dreas debateram a importincia
da andlise dos dados para a busca de uma saide igualitdria
e de melhor qualidade no Brasil e contamos com a
participacdo de mais de 500 pessoas.

Iy NUMEROS

IMPORTANTES

« FACEBOOK (facebook.com/abrale): mais
de 203 mil curtidores, com postagens que
engajaram mais de 1 milhao de pessoas

* INSTAGRAM (@abraleoficial): mais de 45
mil seguidores, com postagens que engaja-
ram mais de 500 mil pessoas

+ Site ABRALE (abrale.org.br): mais de
1,6 milhdo de acessos ao longo do ano,
com foco na busca por informacdes sobre
as doencgas e seus tratamentos

+ Revista ABRALE (revista.abrale.org.br):
na versao on-line, mais de 4,4 milhoes
de acessos Unicos as matérias. Também fo-
ram impressos mais de 40 mil exemplares,
distribuidos gratuitamente aos cadastrados
na Associacao

+ TV ABRALE (canal no Youtube): mais
de 47 mil inscritos. A TV ABRALE superou
2,2 milhdes de visualizagdes, em 200 videos
gravados com especialistas que falaram so-
bre os diferentes temas do atendimento mul-
tiprofissional

+ IMPRENSA: 143 aparicdes em veiculos
de comunicagdo como Globo, Isto E, Exa-
me, Folha de S.Paulo, Estaddo, TV Cultura,
Band, Jovem Pan, CBN, dentre outros
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MOVIMENTO TJCC

JUNTOS, SOMOS MAIS FORTES!

O Movimento Todos Juntos Contra o Cdncer, criado em 2014
pela ABRALE, e que congrega mais de 200 organizagoes
parceiras, visa garantir o direito ao acesso universal e
igualitdrio a sadde. Ao longo do ano, importantes acoes

foram realizadas:

7° CONGRESSO TJCC DIGITAL

A sétima edigdo do Congresso TJCC aconteceu, de forma di-
gital, de 21 a 25 de setembro de 2020 e trouxe debates sobre
promocado, prevencdo, tratamento, gestdo, financiamento
e inovacdo, sempre no ambito da Politica Nacional de Preven-
¢do e Controle do Cancer. O tema da abertura do evento foi
Impactos e Aprendizados da Covid-19 para a Oncologia e contou,
dentre os nomes, com a participacdo de Andre Ilbawi, on-
cologista da Organizacao Mundial da Satide (OMS). Foram
mais de 6.300 inscritos, 41 painéis, 13 grupos de discussao,
170 palestrantes e 150 mil acessos ao conteudo.
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2° FORUM REGIONAL TJCC DIGITAL

O 2? Férum Todos Juntos Contra o Cancer Notte e Nordeste
aconteceu nos dias 25 e 26 de novembro, totalmente on-
-line. Realizado pelo Movimento TJCC, em parceria com a
ABRALE e o Instituto Roda da Vida, o evento teve por objeti-
vo reunir lideres da Saude para discutirem as principais
melhorias necessdrias em ambas as regides. Foram mais
de 850 inscritos, 6 painéis, 20 palestrantes e 30 mil aces-
sos ao conteudo debatido.

FOTO ABRALE



ESTATUTO DA PESSOA COM CANCER

O Movimento TJCC apoia o Projeto de Lei n® 1605/19, que
cria o Estatuto da Pessoa com Cdncer. Esse PL apresenta solu-
coes e melhorias para as dificuldades ja enfrentadas na
atencao oncoldgica no pais e busca fornecer respaldo juri-
dico para garantir a dignidade, o exercicio da cidadania e
a inclusdo social aos pacientes. Uma peticdo foi realizada
e mais de 107 mil pessoas assinaram. O documento foi en-
tregue aos representantes de Saude do governo.

PESQUISA TJCC: COMO ESTA
O TRATAMENTO DO CANCER, DURANTE
A PANDEMIA DO NOVO CORONAVIRUS?

Entre os dias 8 de abril e 1 de outubro, 774 pessoas res-
ponderam ao questiondrio on-line a respeito dos impactos
causados pela pandemia do novo coronavirus. Participa-
ram pacientes com cancer de mama, linfoma, leucemia e
outros tipos de tumores, e também profissionais de satide.
Com os importantes achados, juntamo-nos as sociedades
médicas da Oncologia para pleitear a estruturacdo de vias
livres de Covid-19 a fim de dar continuidade ao atendi-
mento dos pacientes com cancer.

al

SIM PARA QUIMIO ORAL

A campanha objetivou facilitar e ampliar o acesso
dos pacientes beneficidrios de planos de saudde a
quimioterapia oral. Essa é uma iniciativa do Instituto
Vencer o Cancer, que recebeu o apoio do Movimento Todos
Juntos Contra o Cancer e da ABRALE. Foram mais de 113
mil assinaturas no documento enviado aos érgaos do
governo, e no dia 3 de junho o Projeto de Lei 6.330/2019
foi aprovado no Senado Federal.
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COMUNICAGAO

INFORMAGAO SALVA VIDAS!

Consideramos que disseminar e ampliar o conhecimento
sobre o cancer, seus fatores de risco e as diversas diretrizes
de prevencao e controle, contribuird para o engajamento
da populacdo na construcao de uma sociedade mais sauda-

vel. Acreditamos também que ampliar o conhecimento dos
pacientes e seus familiares fard com que ele se aproprie da
sua condicdo e se torne apto a participar das decisoes sobre
sua saude e a fazer as melhores escolhas para si mesmo.

-

L CAMPANHAS ABRALE )

\

VA DE LENGO

Em 4 de fevereiro, Dia Mundial do Cdncer, fizemos, pelo
quarto ano consecutivo, a campanha Vd de Len¢o, uma forma
de associar a homenagem aos pacientes com a conscientiza-
¢do sobre a prevencdo e deteccdo precoce da doenca.

Ainda no inicio de 2020, antes da pandemia, realizamos
uma agao fisica na Av. Paulista, em parceria com a ACT, o
Hospital 9 de Julho e o Top Center Shopping. Montamos uma
cabine exotérica para que as pessoas pudessem descobrir
o seu futuro. Ld dentro, a partir de um quiz com pergun-
tas e respostas, ensindvamos sobre hdbitos sauddveis que
ajudam no controle e na prevencdo do cancer. Mais de 400
pessoas participaram da acdo e foram impactadas com a
mensagem.

Também tivemos a participacdo de celebridades, além
dos milhares de pacientes, familiares e profissionais de
saide que postaram suas fotos usando lenco, utilizando
a #vddelengo.

SOS CORONAVIRUS

O novo coronavirus chegou trazendo medo, inseguran-
ca e, claro, muitas duvidas a toda populacdo. E, em meio
a tantas fake news sobre a Covid-19, vimos a necessidade de
criar um site que centralizasse todas as informacodes sobre
o coronavirus oriundas de fontes confidveis. Assim, desen-
volvemos a campanha SOS Coronavirus, com conteidos ex-
clusivos, também disseminados em todos os nossos canais
de comunicacdo e na imprensa.

46 B REVISTA DA ABRALE

MARCO - MES DO MIELOMA MULTIPLO

Tipo de ciancer que acontece, na maior parte dos casos,
em pessoas acima dos 60 anos de idade, o mieloma multiplo
(MM) ainda é desconhecido pela populacdo e também por
alguns médicos. Para mudar esse cendrio, disseminamos
em todo o pais, informacoes sobre os principais sinais e
sintomas da doenca via canais de comunicacdo da ABRALE.

A LEUCEMIA PARECE INVISIVEL.
MAS SEUS SINTOMAS SAO APARENTES

Esse foi o slogan usado na campanha nacional que
fizemos no més de setembro, para conscientizar
a populacdo a respeito desse tipo de cancer. Como
parceiros, contamos com a participacao do Top Center
Shopping, que por meio da Eletromidia (aquelas men-
sagens que passam nas TVs dos elevadores) levou esse
contetido ao seu publico. Também tivemos publica-
coes na imprensa, além de utilizarmos todos os ca-

nais de comunicacdo da ABRALE.

MIELOFIBROSE, UM CANCER
POUCO CONHECIDO

A agdo aconteceu no més de outubro e chamou atencao
para a mielofibrose, tipo de cincer que atinge mais as pes-
soas idosas e ainda é pouco conhecido. O objetivo foi aler-
tar a populacdo sobre os sintomas, assim como os geriatras
e clinicos gerais, por meio de uma lamina informativa fo-
cada nesse publico.




UM OLHAR PARA O CANCER INFANTIL

Em parceria com o Instituto Mauricio de Sousa criamos,
hd 15 anos, o Projeto Doddi, com a finalidade de levar as
criangas com cdncer um tratamento mais humanizado.
Em 2020, realizamos uma campanha de crowdfunding, com
0 objetivo de angariar recursos para a compra de novos
Kits Doddi. Com o apoio de pessoas importantes, incluindo
famosos como Danilo Gentili, Carol Castro, Juliana Paiva,
Juliano Cazarré e Evaristo Costa, conseguimos atingir a
meta R$ 100 mil.

FOTOS ABRALE

DOAGCAO DE SANGUE

Em meio a pandemia da Covid-19, os bancos de sangue
passaram a enfrentar uma grave crise de abastecimento.
Lancamos a campanha Saia de casa so se for para fazer o bem
e, de abril a julho, trabalhamos intensamente o tema nos
nossos canais de comunicacdo. Disponibilizamos um site
com informacdes sobre a importancia da doa¢do e como
fazé-la de forma segura. A Cabify se uniu a nossa causa e
ofereceu corridas gratuitas a mais de 2.500 doadores.

CORPO SOB ATAQUE: DOENGAS
HEMATOLOGICAS AUTOIMUNES

Quando o sistema imunoldgico, responsdvel por prote-
ger o organismo, passa a agredir seus proprios tecidos e
orgdos, é possivel que surjam doencas como a PTI e anemia
apldsica, também chamadas de Doencas Hematoldgicas
Autoimunes. Nessa campanha, fizemos diferentes mate-
riais informativos sobre ambas as doencas e os divulgamos
nos canais da ABRALE.

TMO - EM BUSCA DE CELULAS
DO SANGUE NOVAS E SAUDAVEIS

A campanha, realizada on-line nos canais de
comunicacdo ABRALE, trouxe explicacdes sobre
o que é o transplante de medula 6ssea e seus
diferentes tipos. Mais de 140 mil pessoas foram
alcancadas com essas informagdes, com um
engajamento direto de mais de 10 mil pacientes

e familiares.

AGOSTO VERDE CLARO - MES DA
CONSCIENTIZACAO SOBRE OS LINFOMAS

Para chamar a atencdo da populacdo para os sintomas
e a importancia do diagnéstico precoce, criamos a cam-
panha O linfoma me escolheu. Mas eu escolhi lutar. A acao, que
aconteceu totalmente on-line, contou com a participacao
de famosos, lives nas redes da ABRALE, além de um con-
teido completo para todos os canais de comunicacdo da
Associagdo e disseminagdo nos veiculos de imprensa.
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O ONCO ENSINO E UMA PLATAFORMA DE EDUCACAO
A DISTANCIA QUE APOIA OS ESTABELECIMENTOS
DE SAUDE ESPECIALIZADOS EM ONCOLOGIA

POLITICAS PUBLICAS

A IMPORTANCIA DAS POLITICAS EM SAUDE

EDUCACAO

CONHECER, PARA MELHOR TRATAR

Articulamos e mobilizamos os stakeholders publicos e
privados para promover agoes que visem a melhoria da
atencao oncolégica e hematolégica no Brasil. Obtivemos
importantes conquistas no que diz respeito a satide publi-
ca e privada:

% Frente Parlamentar Mista em Prol da Luta Contra o Cancer

Estivemos presentes em importantes eventos organiza-
dos pela Frente Parlamentar, como a reunido sobre o im-
pacto da Covid-19 no diagnéstico e tratamento do cancer,
e a live que organizamos internamente, com a presenca da
deputada Silvia Cristina Amancio Chagas.

% Participacao social nos Conselhos Deliberativos do SUS

Somos membros do Conselho Estadual de Saudde de
Sdo Paulo e participamos de todos os encontros e reu-
niodes do colegiado. Nosso foco é representar o paciente,
sempre objetivando o acesso ao diagndstico precoce e
melhores tratamentos.

% Consultas Piblicas (SUS e Planos de Satde)

Engajamos pacientes de todo o Brasil a participarem
de consultas publicas a favor de novas incorporacdes de
medicamentos na Conitec (6rgdo regulador do SUS), para
doencas como mielofibrose, leucemias agudas e cronicas,
e linfoma de Hodgkin, assim como na Agéncia Nacional de
Satde Suplementar (ANS - 6rgdo regulamentador dos pla-
nos de saide), para leucemias agudas e crénicas, mieloma
multiplo, linfoma de células do manto e policitemia vera.

48 B REVISTA DA ABRALE

O Onco Ensino é uma plataforma de educacdo a distan-
cia que apoia os estabelecimentos de satide especializados
em Oncologia na capacitacdo e atualizacdo profissional de
seus colaboradores. Atualmente, ja sdo mais de 25 mil con-
clusdes de cursos, com temas como Cuidados Paliativos,
Linfomas, Nutri¢do, Cancer Infantil, Pesquisa Clinica e
Tumores S6lidos. Somente em 2020, foram contabilizadas
mais de 12 mil novas inscri¢oes e 6.941 conclusoes. Tam-
bém fizemos novas parcerias em 22 centros de tratamento
publicos do pais.

K
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PESQUISA E MONITORAMENTO

ANALISE DE DADOS: UMA RESPOSTA PARA A SAUDE

Saber como o atendimento oncolégico vem acontecen-
do no Brasil é fundamental para garantir a sociedade e,
claro, aos pacientes, o direito a Saide de qualidade. Para
conhecer essa realidade, tracada com base em dados e nu-
meros, realizamos pesquisas tanto por meio de entrevistas
com os pacientes quanto pelo levantamento e andlise dos
dados de atendimento do SUS.

EM 2020, FORAM FEITOS SEIS GRANDES ESTUDOS:
%> Tendéncias da morbimortalidade por cincer
de pulmao no Brasil
%> Panorama da Oncologia pedidtrica
no estado de Sdo Paulo
% Panorama do atendimento ambulatorial
e hospitalar dos pacientes diagnosticados

ALIANZA LATINA

com leucemia no Brasil: uma andlise quantitativa
» Tendéncias da mortalidade por leucemia no Brasil
% Panorama da atencdo ao cancer de mama no SUS
> Uso de quelantes de ferro no Brasil com foco

na sindrome mielodispldsica

PESQUISAS COM PACIENTES DA ABRALE:

% Jornada Leucemia Linfoide Croénica (LLC):
Saudde Suplementar, 100 pacientes

%> Jornada Mielofibrose: 160 pacientes

% Jornada Mieloma Multiplo: 50 pacientes

» Jornada Linfomas: 531 pacientes

%> Grupos Focais: Trombocitopenia Imune Primdria
ou Purpura Trombocitopénica Idiopdtica (PTI),
LLC e Saude Suplementar.

MELHORES PRATICAS PARA O TERCEIRO SETOR DA SAUDE!

Com inicio em 2006, a Alianza Latina visa estabelecer
uma rede para capacitacdo das organizacdes de pacientes
do Terceiro Setor, promovendo a profissionalizacdo e coo-
peracdo entre as mesmas.

* PESQUISA IMPACTO DA PANDEMIA POR COVID-19
EM PACIENTES COM DCNT’S NA AMERICA LATINA
Em funcdo da pandemia, observamos com muita preo-

cupacdo os problemas de atendimento aos pacientes com

DCNT’s na regido latino-americana. Para identificar esses

desafios realizamos uma pesquisa colaborativa com asso-

ciagcdes-membros da rede. Contamos com a participacdo
de 865 pacientes e 151 profissionais de satide de 18 paises.

* 15° EDICAO DO FORUM ALIANZA LATINA

Entre os dias 1 e 3 de dezembro, aconteceu a 15° edi¢do
do Férum Alianza Latina, em formato digital. Contamos com
a participacdo de representantes de organizacoes sociais,
profissionais da Saude, pacientes e estudantes da regido
latino-americana, contando com mais de 500 inscrigoes.
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B NOTAS

QUIMIO CONTRA A COVID-19?

TESTES INDICAM QUE O MEDICAMENTO
INIBE REPLICACAO DO VIRUS

Uma pesquisa que utilizou experimentos em la-
boratério e modelos computacionais mostra que o
quimioterdpico Pralatrexato, utilizado para tratar
linfomas graves, combate o virus da Covid-19.

Para chegar nesses resultados, os cientistas
usaram a tecnologia para identificar drogas e
entender como elas poderiam interagir com o
novo coronavirus de diferentes formas. No estu-
do, foram avaliados 1.906 medicamentos, com o

objetivo de encontrar maneiras de inibir a repli-
cacao do Sars-Co-V2.

Apbs o escaneamento digital, quatro drogas fo-
ram identificadas como promissoras e o Pralatrexa-
to mostrou-se o mais eficaz. Agora, novos estudos
devem ser feitos, jd que esse medicamento causaria
muitos efeitos colaterais aos pacientes. Natural-
mente, seria indicado, a principio, apenas para ca-
sos gravissimos, com morte iminente.
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NOVOS TRATAMENTOS PARA O CANCER
SAO APROVADOS NOS PLANOS DE SAUDE

AGORA, ELES TAMBEM FAZEM PARTE DO ROL
DE PROCEDIMENTOS OBRIGATORIOS

O esforco da ABRALE, em trabalho conjunto com % Sindrome Mielodisplasica: Lenalidomida

0S pacientes onco-hematoldgicos, rendeu excelentes e de CEl e al EE Bruiias
resultados e alcancamos importantes incorporagées
junto a Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS).
Confira as 12 indicacdes aprovadas:

% Leucemia Linfocitica Cronica: lbrutinibe
para primeira linha e tratamentos refratarios/

, - ) : recaidos e Venetoclax
% Mieloma Multiplo: Citrato de Ixazomibe;

Lenalidomida para MM refratario/recidivado,
sem tratamento prévio e tratamento
de manutencao % Leucemia Mieloide Crdnica: Nilotinibe

% Leucemia Mieloide Aguda: Venetoclax
e Midostaurina

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. 12220 e diversificada.

Conhec¢a mais em
clarify.com.br

°
Cla rlfy Av. Paulista, 568 - 5° andar - Sdo Paulo, SP

(11) 3675-0033 (O (11) 9.9584-0033



B NOTAS

DAS MAES PARA OS FILHOS

DURO DE CONSTATAR, MAS BEBES PODEM JA TER
NASCIDO COM CANCER DE PULMAO

Embora a transmissdo de cancer entre maes e criancas
seja algo muito raro, pode acontecer. A prova disso sdo os
dois casos recentes no Japao, onde duas crianc¢as nasceram
com células cancerigenas que podem ter sido originadas
ainda no utero da mde ou pouco depois do nascimento.
Ambos, apresentaram o cancer de pulmao.

De acordo com os cientistas do Hospital Nacional de
Cancer de Téquio, isso pode ter acontecido por uma
provdvel transmissdo vaginal. De acordo com os testes
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celulares, as criancas apresentaram tracos do virus do
HPV nos tumores, conhecido por causar cincer cervical
- e as duas mdes tiveram esse cancer apos o nascimento
das criancas.

Os estudiosos acreditam que algumas células cancerige-
nas podem ter chegado ao liquido amniético, que envolve
o embrido durante a gestagdo. E, como ambas nasceram de
parto normal, também é possivel que tenham inalado as
células tumorais.

FOTO SHUTTERSTOCK
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_ CITOMEGALOVIRUS:
SIM, NOS TEMOS REMEDIO CONTRA ELE

ANVISA APROVA NOVO MEDICAMENTO INDICADO
PARA PACIENTES QUE FARAO TMO ALOGENICO

do Brasil, que estabelecera o preco a ser praticado. % Objetos: xicaras, copos e talheres
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No dig 17 dg fevelrgir.o destle ano, a Agéncia Naciq— O QUE é [0} CITOMEGALOViRUS?
nal de Vigilancia Sanitéaria (Anvisa) aprovou o Letermovir -
(Privymtra®), utilizado na prevencao de infecgdo & doen- Ele pertence a familia do herpesvirus, a mesma
ca causada pelo citomegalovirus (CMV) em pacientes dos virus da catapora, herpes simples, herpes ge-
adultos que fardo transplante de medula éssea alogéni- nital e herpes-zoster, e geralmente € assintomatico.
co soropositivos para CMV. Mas, ainda assim, fica latente e pode ser reativado
Essa é a primeira terapéutica aprovada no pais para caso haja uma deficiéncia imunoldgica, como apds
tal finalidade e pode ser iniciada no dia do transplante ou o tratamento com quimioterapia ou um transplante
em até 28 dias apds o procedimento. O medicamento é de medula ossea. E transmitido por:
oral e pode ser tomado uma vez ao dia. % Via respiratéria, como tosse e espirro N
Como préximo passo, antes da comercializacdo, a de alguém infectado z
nova terapia sera avaliada pela Camara de Regulacéo do % Transfusao de sangue S
Mercado de Medicamentos (CMED), érgéo responsével % Mulher grévida para o bebé ou durante o parto %
pela regulacdo econdmica do mercado de medicamentos % Relagbes sexuais s
S

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

’*Trelnaméqtosl /
Profissionais & -

\"‘*r-»
‘em Exce &
ﬁ-!‘:ﬂ;delagem de Planilhas g _ \
Dashboards e

Relatérios Gerenciais 7 ‘
'P;“Iar.ros e VBA -

“=~ conhega-nos:

fa |ovu:|nna.com br

&
"




‘O MELHOR LUGAR DO MUNDO
= DENTRO DE UM ABRACO’

EM TEMPOS SEM CONTATO FISICO,
E A VOZ QUE NOS DA ACOLHIMENTO.
PERMITA-SE OUVIR
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o longo da nossa vida, muitas pessoas, seja por
necessidade ou por uma caracteristica de perso-
nalidade, tomam a frente do cuidado de fami-
liares, amigos, colegas, passando uma imagem
de referéncia sobre como ser forte e ter deter-
minacdo diante das situacoes de conflitos cotidianas. Em
decorréncia disso, seu autocuidado muitas vezes pode ter
ficado em segundo plano ou até mesmo negligenciado.

Porém, momentos inesperados podem acontecer: sio
os famosos altos e baixos da vida. Um exemplo cldssico é
quando se adoece, exigindo que essas pessoas passem de
cuidadoras a necessitarem de cuidados, tanto da familia,
amigos, colegas, como também de profissionais de saude.
A troca de papéis ndo é ficil, uma vez que, rapidamente,
a falsa sensacdo de controle de sua vida desaparece, e,
entdo, passa a precisar de ajuda, perdendo muitas vezes
sua autonomia.

E um momento que necessita de adaptacdo para se tra-
tar fisiologicamente: realizacdo de intmeros exames (al-
guns doloridos), internacdes, conviver com pessoas até en-
tdo desconhecidas, enfim, novas rotinas. Sem levarmos em
consideracdo ainda preocupacgOes bdsicas: como questdao
financeira e familia.

E comum observamos durante uma internacao, ou até
mesmo em casa, pacientes deitados em posicao fetal em
suas camas. A posicao fetal nos remete ao inconsciente de
quando fomos gerados: um lugar protegido, de acolhimen-
to, de seguranca.

Pessoas que sempre cuidaram dos outros podem ter di-
ficuldades nessa adaptacdo, sendo tdo importante o trata-
mento médico, quanto o tratamento psicolégico.

No acompanhamento psicolégico é possivel elaborar a
importancia de se permitir ser cuidado, expressando, com-

ILUSTRAGAO SHUTTERSTOCK

preendendo e elaborando angustias, medos, insegurancas,
ansiedades, tristezas, frustracoes.

Ndo podemos nos esquecer que estamos em tempos de
pandemia da Covid-19 e que, por recomendacdo da OMS
(Organizacao Mundial da Saude), devemos evitar aglome-
racoes, usar mdscaras, lavar as maos e usar dlcool em gel,
sempre sem encostar no rosto.

Para a Psicologia hd algo muito importante: o contato
fisico, o poder de um abraco. A musica Dentro de um Abra-
¢o, interpretada pela banda Jota Quest, diz: “O melhor lugar
do mundo... E dentro de um abraco... Pro mais velho ou Pro mais
novo... Pra alguém apaixonado, alguém medroso... O melhor lugar
do mundo é dentro de um abrago...”.

Afinal, o abraco d4 continéncia (ajuda a organizar nos-
sas emocoes internas) e acolhimento. Mas o que fazer sem
esse contato?

O poder da fala, quando escutada por ouvidos atentos e
profissionais, como os de um psicélogo, também podem
ter essa funcdo fundamental, para intervencoes que irdo
auxiliar na adaptacdo necessdria.

> Se vocé estd enfrentando dificuldades de adaptacdo e
outros sentimentos, e quer cuidar da sua satde mental, a
ABRALE estd a disposicdo. Entre em contato com o nosso
Apoio Psicolégico pelos telefones (11) 3149-5190/0800-773-
9973 ou pelo e-mail: abrale@abrale.org.br. m

Por
Fabio Gomes
Psicélogo da ABRALE
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O TRABALHO NAO PARA

VEJA AS PRINCIPAIS ACOES REALIZADAS PELOS REPRESENTANTES
DA ABRALE EM TODO O BRASIL

BELO HORIZONTE, MG

No dia 11 de fevereiro, realizamos uma reunidao com
o secretdrio Estadual de Satde, o Dr. Carlos Eduardo
Amaral Pereira da Silvia. Maryane Ferreira, nossa repre-
sentante, apresentou as principais demandas da ABRALE,
como a campanha de leucemias, com foco na entrega das
laminas informativas aos profissionais de saide da re-
gido; o projeto de ensino a distancia Onco Ensino, que atua
na atualizacdo médica sobre os canceres do sangue; e es-
tratégias para que os pacientes ndo tenham o tratamento
prejudicado devido a pandemia da Covid-19.

O secretdrio deixou o gabinete de portas abertas para
a ABRALE.

CURITIBA, PR

Mariana Mantovani participou de reunido virtual
da Comissdo de Assisténcia a Saude do Conselho
Municipal, em 4 de fevereiro, Dia Mundial do Cdncer.
Na pauta, estiveram assuntos como informacoes a
respeito das Comissoes Intersetoriais de Alimenta-
cdo e Nutricdo nos Conselhos Estaduais e Munici-
pais de Saide e também o plano municipal de vaci-
nacdo contra a Covid-19 na regido.

ILUSTRAGAO SHUTTERSTOCK
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FOTOS ABRALE

FLORIANOPOLIS, SC

FORTALEZA, CE

Em Floripa, a campanha Vd de Lenco, realizada pela
ABRALE no Dia Mundial do Cdncer, para conscientizar a
populacdo sobre a prevencdo e o controle da doenca e
homenagear a todos que estdo nessa luta, contou com o
importante apoio de 13 hospitais parceiros. Todos rece-
beram a doacdo de lencos, com o apoio do Instituto de
Quimioterapia e Beleza, seus profissionais de saude e pa-
cientes participaram da acdo postando fotos nas redes
sociais. Nossa representante, Vanusa Lopes, também es-
teve em reunido no Hospital Infantil Joana de Gusmao,
para falar sobre o Projeto Doddi.

No dia 4 de fevereiro, Benevides Silva realizou a Vd de
Lenco no Centro Regional Integrado de Oncologia (Crio),
em parceria com a psicéloga Ingrid Sombra e a psicéloga
coordenadora do Nucleo de Ensino e Pesquisa, Emanuelly
Mota. A acdo foi realizada no ambulatério de Oncologia,
por meio da entrega de 30 lencos para os pacientes que
estavam presentes. Nosso representante abordou a im-
portancia do diagndstico precoce e tratamento correto.

GOIANIA, GO

No dia 4 de janeiro de 2021, a ABRALE tomou posse no
Conselho Estadual de Saude de Goids, por meio da repre-
sentante Stéfany Matias. O Conselho Estadual de Saude
de Goids (CES/GO) é uma instancia de deliberacdo do Sis-
tema Unico de Satide (SUS) no Estado de Goids (GO), e tem
como missdo a deliberacao fiscaliza¢do, acompanhamen-
to e monitoramento das politicas publicas de satide.
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® NUCLEOS REGIONAIS

RECIFE, PE

RIBEIRAO PRETO, SP

A campanha Vd de Lengo também foi o foco de trabalho
da nossa representante Angélica Guedes. Mais de 45 pro-
fissionais de saide do IMIP (Instituto de Medicina Inte-
gral Professor Fernando Figueira) receberam doacoes de
lencos, tiraram fotos, postaram em suas redes sociais e
fizeram parte da acdo.

Ainda no Dia Mundial do Cdncer, a representante da
ABRALE, Jacqueline Marcomini, realizou a campanha Vd
de Lenco e, em parceria com a Associacdo Brasileira de Assis-
téncia a Pessoa com Cancer (Abrapec), doou lencos para as
pacientes atendidas na Associagdo.

PORTO ALEGRE, RS
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Francynne Minuscoli realizou a Vd de Len¢o no Hospital
Nossa Senhora da Conceicdo, com o apoio da Geréncia de
Apoio - Voluntariado. Lencos foram doados e pudemos
contar com a participacdo e divulgacdo desses profissio-
nais na campanha.



FOTOS ABRALE

RIO DE JANEIRO, RJ

SALVADOR, BA

Késia Pereira realizou a Vd de Lenco com o apoio do Hos-
pital Universitdrio Clementino Fraga Filho, Instituto de
Puericultura Martagdo Gesteira e Hemorio, por meio da
doacdo de lencos aos pacientes e profissionais de saide e
divulgacdo da acdo.

No Dia Mundial do Cdncer, Nivea Araujo, representante
da ABRALE em Salvador (BA), esteve no Centro de Oncolo-
gia do Hospital Portugués para levar os lencos doados na
campanha Vd de Lengo. Profissionais de saide e pacientes
entraram na campanhal

SAO PAULO, SP

Nossa representante, Vanda Farias, distribuiu dlcool
em gel para as instituicdes de satide: Associacdo Mulheres
em Movimento, Casa Emaus, Casa Boto Rosa, Inpac, Ins-
tituto Dr. Arnaldo, Itaci, Hemocentro Unifesp, Hospital
Darcy Vargas, Hospital Mario Covas, Hospital Sdo Paulo,
Hospital Santa Marcelina, Oncolar Associagdo Pacientes
com Cancer e Unicamp.
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®m POLITICAS PUBLICAS

A "VOLTA" DO

BUSSULFANO

NO BRASIL

COM MOBILIZACAO SOCIAL E PARTICIPACAO DOS PACIENTES
REVERTEMOS A DECISAO DE DESCONTINUAR
A MEDICACAO POR AQUI

possivel falta do Bussulfano (Busilvex®) mobi-

lizou o Brasil, e finalmente, a histéria parece

caminhar para um final feliz, pelo menos até

o fim do primeiro semestre de 2022. O medica-

mento é usado para preparar o organismo do
paciente que fard um transplante de medula éssea (TMO).
Esse remédio pode ser utilizado em adultos e criangas an-
tes do procedimento. Essa etapa do transplante é conheci-
da como “tratamento condicionante”.

O trabalho para garantir o fornecimento do medica-
mento foi intenso. Diversas organizacdes da sociedade
civil e sociedades médicas se mobilizaram em prol dessa
causa. Neste artigo, veremos uma linha do tempo e os
resultados alcangados!

E importante ressaltar que essa foi uma agdo coletiva
entre: Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Os-
sea (SBTMO), Sociedade Brasileira de Oncologia Pedidtri-
ca (Sobope), Associacao Brasileira de Hematologia, Hemo-
terapia e Terapia Celular (ABHH), Associacdo Brasileira
de Linfoma e Leucemia (ABRALE) e centenas de pacientes
oncoldgicos engajados!

% 23 DE NOVEMBRO DE 2021: a ABRALE é notificada
quanto a descontinuacdo da distribuicdo desse medica-
mento, por meio do comunicado expedido pelo Laboraté-
rios Pierre Fabre do Brasil Ltda. Todos os envolvidos com
TMO ficam preocupados, uma vez que o Bussulfano é vital

para os pacientes em programas de transplante no paifs.

% 7,8 E 9 DE DEZEMBRO DE 2020: apés a notificacao
da descontinuacdo da distribuicdo desse medicamento,
organizacdes da sociedade civil e sociedades médicas se
mobilizam para questionar os 6rgaos publicos, principal-
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mente a Anvisa (Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria).

% 18 DE DEZEMBRO DE 2020: a ABRALE informa a co-
munidade e os pacientes que o Pierre Fabre Brasil sé teria
estoque com duracgao limitada. O laboratério reforcou que
a distribuicdo de Busilvex® atenderia os pacientes brasilei-
ros até junho de 2021. Nesse cendrio, ¢ importante expli-
car que: a Pierre Fabre é a distribuidora do composto do
qual a licenca pertence ao laboratério Otsuka; este, por
sua vez, subcontrata sua fabricacdo de um parceiro, que,
até aquele momento, ndo possuia as aprovacoes necessd-
rias pela Anvisa.

% 2 DE JANEIRO DE 2021: pacientes oncolégicos que ja
foram submetidos, ou irdo realizar o TMO, se manifestam
por meio das redes sociais, utilizando a #SalvemOsPacientes.
A jornalista e transplantada de medula dssea, Duda Rie-
del, criou um abaixo-assinado contra a descontinuacdo da
droga. Atualmente, a peti¢cdo conta com mais de 200 mil
assinaturas. A pauta viralizou no Brasil.

% 8 DE JANEIRO DE 2021: a Anvisa responde o ques-
tionamento da ABRALE referente a descontinuacdo do
Bussulfano. A agéncia informa que “a descontinuacdo de
fabricacdo do medicamento nao tem relacdo com pendén-
cias regulatorias e estd fora da governanca da Anvisa e do
proéprio laboratério”.

Em agosto de 2020, o 6rgdo autorizou a importacdo ex-
cepcional do medicamento para evitar o desabastecimen-
to, no entanto, “por questoes comerciais, ndo foi possivel
realizar a transacdo”. O trabalho das organizacoes da so-
ciedade civil e das sociedades médicas continua em ou-
tras instancias do governo federal.



% 18 DE JANEIRO DE 2021: a ABHH (Associa¢do Brasi-
leira de Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular) in-
forma que o Pierre Fabre, em conjunto com o laboratério
Otsuka, estd em processo de oficializacdo, junto as insti-
tuigoes regulatdrias brasileiras, do pedido de importagao
de Bussulfano, visando atender ao mercado brasileiro até
a metade de 2022. Nesse momento, a ABHH conquista o
comprometimento e apoio do Dr. Mauro Junqueira, Secre-
tdrio Executivo do Conselho Nacional de Secretdrios Mu-
nicipais de Satde (Conasems), para resolver o problema.

Apesar do antincio da ndo descontinuacao, a ABRALE rece-
be relatos de pacientes informando a falta do medicamento
em alguns locais, nosso trabalho ainda nao tinha acabado.

% 20 DE JANEIRO DE 2021: a ABHH e a atual distribuido-
ra de Bussulfano se retinem para elaborar alternativas para
impedir uma nova ameaca de desabastecimento em 2022.
Ap6s conseguir, com o apoio do Conasems em articulacdo
com o Ministério da Saude, a ABHH se retine novamente
com o Pierre Fabre, buscando solu¢oes permanentes.

% 13 DE FEVEREIRO DE 2021: o laboratério Pierre Fa-
bre vem a publico comunicar que recebeu a aprovacao da
Anvisa, em cardter de excepcionalidade, para importacao
do medicamento Bussulfano a partir de uma nova planta
terceira (essa sim, devidamente autorizada pela Anvisa),
com o objetivo de atender o mercado brasileiro até o final
do primeiro semestre de 2022.

% 14 DE FEVEREIRO DE 2021: por meio de um docu-
mento da Anvisa, a SBTMO informou que, conforme consta
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no portal do érgdo regulador, foi autorizada a importacao,
em cardter excepcional, de 1.700 caixas do medicamento
Busilvex®. O comunicado também informa que as Socieda-
des devem entrar em contato com a empresa para disponi-
bilidade do medicamento.

Sabemos que se trata de uma medida tempordria até
que as autoridades publicas brasileiras identifiquem e im-
plementem solucdes de médio/longo prazo que possam
efetivamente minimizar as vulnerabilidades do setor de
transplantes no pais.

% DAQUI PARA FRENTE: ciente de sua responsabilidade
quanto aos riscos e agravos que tal fato poderia acarretar
aos pacientes sujeitos ao TMO no Brasil, a ABRALE continu-
ard a seguir essa pauta e dard os devidos acompanhamen-
tos junto ao poder publico. Onde houver 1% de chance,
sempre haverd 100% de esforco.

Para os pacientes em programa de TMO, ficam aqui as
nossas maiores honras e reconhecimentos. Cada posta-
gem, fotos, e-mail ou mensagens, foram essenciais em prol
do melhor tratamento. Uma linda frase do poeta Binho re-
trata essa histéria: “Uma andorinha sé ndo faz verdo, mas pode
acordar o bando todo”.

No6s conseguimos! W

Por
Tiago Cepas Lobo
Coordenador de Politicas Publicas da ABRALE
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SRt e c AT AR LAY
ISENCAQ DE IPVA

COMO E QUEM PODE DEIXAR DE PAGAR O IMPOSTO
SOBRE PROPRIEDADE DE VEICULOS AUTOMOTORES

legislacdo varia em cada Estado, mas a maioria

isenta o deficiente fisico de pagar o IPVA (Im-

posto sobre a Propriedade de Veiculos Automo-

tores) sobre veiculos de fabricacdo nacional, as-

sim como os pacientes com cancer que ficaram
com alguma sequela, geralmente em membros superiores
ou inferiores.

Contudo, recentemente, o Governo do Estado de Sdo
Paulo fez mudancas no sistema que garante a isencdo do
IPVA as pessoas com deficiéncia (PCD), com a regulamen-
tacdo da Lei 17.293/2020 (IPVA), pelo o Decreto n® 65.337,
em 08.12.2020.

A partir do dia 1° de janeiro de 2021, essas mudancas
entraram em vigor, sendo que as pessoas com deficiéncia
fisica severa ou profunda, cujo veiculo necessite de adapta-
¢do, continuardo a ter direito a isencao de IPVA.
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Segundo o Governo, o imposto nao recolhido podera ser
utilizado pelos proprietdrios como investimento para cus-
tear as modificacdes necessdrias (inversdo do pedal do ace-
lerador, comandos manuais de acelerador e freio e adapta-
cao de comandos do painel no volante, por exemplo).

Seguem as principais alteracdes conforme o Decreto
n® 65.337/2020:

a) Condutores terdo a isencao se tiverem deficiéncia fi-
sica grave (severa ou profunda) que necessite de alteracio
prépria para conducgdo, como inversdao do pedal do acele-
rador, comandos manuais de acelerador e freio, e adapta-
cdo de comandos do painel no volante.

As antigas adaptacoes que eram aceitas, sendo as mais
comuns, cAimbio automdtico e direcdo hidrdulica, ndo
serdo mais consideradas para fins de reconhecimento da
isencdo do IPVA. Os condutores cuja deficiéncia fisica nao



seja grave, estardo fora da isencdo, sendo que entdo deve-
rdo voltar a pagar o imposto.

Para aplicar a lei, a Secretaria da Fazenda fara o recadas-
tramento automadtico (oficio) dos veiculos de propriedade
de pessoas para os quais tenha sido concedida a isencao do
IPVA antes de 1° de janeiro de 2021. Esse recadastramen-
to serd feito uma unica vez, com base nas informacoes do
banco de dados da Fazenda e do Detran-SP. Os proprieta-
rios serdo informados para conferir sua situacdo por meio
de e-mail e SMS.

A isencao de IPVA para pessoas com deficiéncia passa
a ser condicionada a indicacdo de restricdes no campo
“Observacoes” da Carteira Nacional de Habilitagao (CNH).
Somente determinadas restri¢oes dardo direito ao proprie-
tdrio de usufruir do beneficio (veja a relagdo completa em
www.abrale.org.br).

b) Ndo condutores que sejam pessoas com deficiéncia
fisica, visual, mental, intelectual, severa ou profunda, ou
autista, que impossibilite a conducdo do veiculo, terdo o
direito a isencdo do IPVA.

c) Todos que tiverem a isencdo reconhecida serdo obri-
gados a afixar no veiculo isento de IPVA um adesivo in-
dicativo da iseng¢do. Os beneficiados poderdo imprimir a

arte indicativa de isen¢do no site da Secretaria da Fazenda.
E necessdrio que o adesivo esteja visivel no veiculo para
evitar penalidades.

d) As pessoas com deficiéncia que ndo sejam condutores,
caso ndo haja o reconhecimento automadtico pela Fazenda
do Estado quanto a isengao do IPVA, a partir de janeiro de
2021, poderdo requerer o recadastramento.

e) Os proprietdrios que ndo se enquadrarem nos Novos
critérios exigidos em lei terdo o beneficio da isengdo cessa-
do e deverdo recolher o IPVA 2021 normalmente, de acor-
do com o calenddrio de pagamento do imposto. Os que
perderem o beneficio tém a oportunidade de solicitar nova
isencdo por meio de recurso, desde que sejam obedecidas
as novas regras. Enfim, quem perder a isencao, podera dis-
cutir judicialmente a manutencdo, com base na igualdade
que deve existir entre as pessoas com deficiéncia. m

Por
Renata Delcelo Von Eye
Advogada da ABRALE

LHO NO PRAZO!

ATE QUANDO VOCE PODE PEDIR A ISENCAO DO IPVA

% Veiculo novo: até 30 dias apdés a data de
emissao da nota fiscal

% Veiculo usado: até o fim do ano anterior ao
da vigéncia da isencdo (ex: se o beneficio
é para 2022, o pedido deve ser protocolado
até o ultimo dia util de 2021)

% Veiculo que ja possuia isencdo: até 30 dias
apés o fim da vigéncia do beneficio anterior

% Demais prazos: artigo 3° da Portaria CAT
n°® 27/2015

% IMPORTANTE!

A isencdo sera concedida para apenas um Uni-
co veiculo de propriedade do interessado, inde-
pendentemente do motivo que a ensejou. O de-
ferimento de um novo pedido de isengdo implica
a baixa de qualquer outro que se encontre ativo
em relacao ao mesmo proprietario. Essa condicao
se aplica, também, as hipdteses de arrendamento
mercantil e alienagdo fiduciaria em garantia.
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TODOS JUNTOS

CONTRA O CANCER

FOTO SHUTTERSTOCK

A SAUDE DA MULHER

O QUE PRECISAMOS FAZER PARA QUE AS BRASILEIRAS
TENHAM ACESSO A SAUDE DE QUALIDADE

O Todos Juntos Contra o Cdncer é um
movimento politico que visa influen-
ciar as politicas de saide na drea de
Oncologia e acelerar a promocao da
satide, a prevencdo, 0 acesso ao tra-
tamento e cuidados paliativos as pes-
soas com cancer no Brasil.

Ele é composto por:

% CONSELHO ESTRATEGICO: com
as principais sociedades médicas da
drea, como a Sociedade Brasileira de
Patologia, Sociedade Brasileira de
Oncologia Clinica, Sociedade Brasi-
leira de Mastologia e Academia Na-
cional de Cuidados Paliativos.

% GRUPO DE TRABALHO DE SAUDE
DA MULHER: composto pelas organi-
zacgoes Pense Pink, Américas Amigas, Ins-
tituto Avon e Moka Info.

Trabalhar para que as mulheres
tenham acesso a uma Saude de qua-
lidade é parte importante de nossa
atuacdo. Queremos disseminar a po-
pulacdo que alguns cinceres femini-
nos podem ser prevenidos e que mui-
tas das mortes por cancer de mama,
de colo do utero e de ovdrio, por
exemplo, poderiam ser evitadas por
meio do acesso ao diagndéstico preco-
ce e tratamento.

Como estd na Declaracdo para Melho-
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ria da Atengdo ao Cancer no Brasil, com
relacdo a satide da mulher nosso tra-
balho visa:

% Reduzir a incidéncia, morbidade e
mortalidade por cancer em mulheres

% Melhorar a qualidade dos exames
e da manutencao dos equipamentos

% Conscientizar sobre o cancer de
mama e do colo do dtero, como opor-
tunidade de aprimorar a satde e as
politicas dessa drea para mulheres
com cancer no pais

% Ampliar a faixa etdria preconiza-
da e o encaminhamento de forma dgil
e adequada de mulheres com exames
alterados, tanto mamografia quanto
Papanicolau. Para isso, hoje, temos
como principais acoes:

1. Melhorar as Politicas Publicas de
Satde para as mulheres com cancer
no pais, por meio de:

% Regulamentacdo da Lei dos 30 dias,
para a confirmar o diagnéstico em até
30 dias no Sistema Unico de Satide (SUS)

% Regulamentacao da Lei dos 60 dias,
para que, ap6s confirmar o diagndsti-
€O, 0 acesso ao primeiro tratamento
seja realizado em até 60 dias no SUS

% Aprovacdo do projeto de lei do
Estatuto da Pessoa com Cdncer, que

serd um marco legal na melhoria do
diagnéstico e do tratamento de mu-
lheres no Brasil

2. Dados abertos para basear o plane-
jamento estratégico de politicas publi-
cas, tanto da sociedade civil organizada
quanto do governo. Para isso, temos:

% Criacdo e atualizagdo dos indica-
dores de cancer de mama e do colo
do utero, idealizado pelo Grupo de
Trabalho de Satide da Mulher e realizado
pela Moka Info

% Panorama da Aten¢do ao Cdncer de
Mama no SUS, realizado pelo Instituto
Avon em parceria com o Observatorio de
Oncologia, do Movimento TJCC

3. Apoio institucional de diversos
parceiros, principalmente do Grupo
de Trabalho de Satide da Mulher e Fema-
ma, e de suas importantes campanhas
e eventos para melhorar o cuidado
da mulher com cancer no pais. B

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 Anténio 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. Jodo
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
Magalhades; 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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Duda Dornela
Paciente de LMC e atual
aprasentadora da TV Abrale

TV Abrale

Pacientes entrevistam os
maiores especialistas do
pais sobre cdnceres do
sangue, tratamentos e
qualidade de vida.

Inscreva-se no canal da
Abrale, no Youtube -
AbraleSP

Toda quinta-feira, as
19h, um video novo!

www.youtube.com/abralesp

/ )
i )

abrale
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PARECE INVISTVEL.

MAS SEUS SINTOMAS
SAO PERCEPTIVEIS.

Este tipo de cdncer tem inicio na medula dsseaq,
quando as células de defesa do corpo deixam de
cumprir o seu papel e passam a se reproduzir de
maneira descontrolada.

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

e Fadiga e falta de ar

 Febre e infec¢des constantes

e Sangramentos

e Manchas roxas na pele

 Perda de peso sem motivo
aparente

* Inchago no bago ou figado

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

Fique de olho! Observar as
mudancgas do corpo é essencial
para conseguir enxergar o que
parece invisivel aos olhos.

-l
lasmin Rocha
Leucemia Mieloide Aguda (LMA)

Foto: Richard Cheles b I

ASSOCIACAO BRASILEIRA
DE LINFOMA E LEUCEMIA




