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UMA HOMENAGEM A QU
NOS ENCHE DE ESPERANCA



Toda semana, novos
contelidos sobre tratamento,
qualidade de vida, histérias
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 comentarios!

Amanda Vieira
Linforma de Hodgkin
Foto: Richard Cheles

abrale
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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 atengao as doengas hematolégicas. Nosso propdsito
€ melhorar o desfecho dos tratamentos das doencas do sangue no pais.

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

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

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

MAIS INFORMAGCOES EM WWW.ABRALE.ORG.BR.



E EDITORIAL

JUNTOS, VAMOS APRIMORAR
O ATENDIMENTO ONCOLOGICO NO BRASIL

Prezados amigos,

Com o sentimento de que € possivel irmos além e conti-
nuarmos o trabalho intenso em prol da melhoria dos des-
fechos dos tratamentos no Brasil, recorremos a fé e senti-
mos que a esperanca potencializa nossas forcas.

Em setembro de 2021, brindamos 19 anos desde a
fundacdo de nossa entidade ABRALE - Associacdo Bra-
sileira de Linfoma e Leucemia! A data nos remete a
muitas reflexoes.

Realizamos o nosso anualmente esperado 8° Congresso
Todos Juntos Contra o Cancer (TJCC), co-criando uma agenda
com instituicoes parceiras de todo o pais. Foram 50 deba-
tes e mais de 170 palestrantes que, cuidadosamente, pre-
pararam suas ideias para compartilhar com os demais in-
teressados, na adocdo de medidas que ndo sabemos quais
devem ser, mas estamos certos que sdo urgentes e neces-
sdrias. Os debates estdo gravados, entdo, se tiver interesse,
confira no site do TJCC: www.congresso.tjcc.com.br.

Estreamos, com os motores acelerados, a chegada da
nossa CEO, a Dra. Catherine Moura, com a qual vou dividir
as incumbéncias e estratégias para a gestdo, sustentabili-
dade e escalonamento de nosso impacto, sempre manten-
do uma visdo centrada no que importa para os pacientes.
A Dra. Catherine quer conhecer todos vocés e se apresenta
na pagina seguinte.

Gradativamente, vamos avancando e ficamos felizes
em testemunhar que nossa instituicdo e equipe tém o
papel relevante de dar visibilidade as demandas urgentes
dos pacientes e de engajar todos, num propdsito comum
e transparente.

Sdo milhares de pessoas trabalhando em centenas de em-
presas e instituicdes publicas e privadas, refletindo no que
pode ser feito para que os servicos na drea da Satide sejam
acessiveis a todos e eficazes para as necessidades do doente.

A monja Cohen, em um de seus discursos, pontuou o
que tinha lido e eu adorei: “Se vocé estd inconformado e
fica sozinho, vai se tornar uma pessoa triste e amarga. Se
se juntar com outros também inconformados, serd capaz
de mudar o mundo”!

Nao estamos exaltando o inconformismo e sim a forca,
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que nasce desse sentimento quando vocé intenciona fazer
algo, para que as mudancas desejadas ocorram. Sempre
com amor, respeito, gratidao, fé, coragem e soma de talen-
tos e considerando olhares por dngulos diferentes.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em janeiro de
1998, assumiu a espiritualidade como a quarta dimensao
da satde. “Sauide é um estado dindmico de completo bem-
-estar fisico, mental, espiritual e social e ndo meramente a
auséncia de doenca ou enfermidade”. Uma visdo integral
do ser humano, que deve servir de bussola em nosso traba-
lho para a humanizacdo da Medicina.

Qual o sentido da vida? Cada um encontra as suas res-
postas e escolhe que dimensdes do amor quer explorar.
Compartilhar conhecimento, como fazemos aqui nas pa-
ginas desta revista e em outros canais da ABRALE, também
é uma forma de semear amor.

Allan Kardec pontuou que “a nossa felicidade serd natu-
ralmente proporcional a felicidade que estimularmos aos
outros “ e acho que é por isso que nos sentimos tao felizes,
ao fazer o que estd ao nosso alcance.

Registro nossos agradecimentos a equipe, aos voluntd-
rios, pacientes, familiares, comités médico e multidiscipli-
nares, as empresas que investem para viabilizarmos nos-
sos projetos, aos gestores, jornalistas e todos que somam
esforcos nesse propdsito que acreditamos: “aprimorar a
prevencado e a assisténcia na Oncologia do Brasil”.

Escolha ajudar! Veja no site e entre em contato.

Que Deus continue intuindo nossas escolhas e renovando
nossas energias e forcas.

Carinhoso abraco transbordando gratidao,

MERULA SEAGALL
Presidente da ABRALE e lider
do Movimento Todos Juntos
Contra o Cancer
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SER MEDICO E CUIDAR DO OUTRO!

A Medicina como ciéncia e drea de conhecimento dedi-
cada aos cuidados em saide remonta das primeiras civili-
zacgoes. Inicialmente, tinha os processos de diagndstico e
tratamento das enfermidades pautados em rituais de magia,
da crenca do poder do “sagrado” e na proépria religido. Com
a passagem do tempo, essa visdo se transformou e, com gran-
de contribuicdo do grego Hipdcrates, acabou deixando de
ser entendida como uma atividade do “divino” para ser reco-
nhecida como uma ciéncia, com bases tedricas e evidéncias
desenvolvidas por homens-médicos para homens-pacientes.

A evolucdo da ciéncia médica tem sido uma constante.
Testemunhamos ao longo dos dltimos séculos, o inicio da
utilizacdo de testes diagnésticos, a ampliacdo do conheci-
mento sobre o funcionamento do corpo humano e a intro-
ducido de firmacos no combate as doencas. Outro grande
marco, foi a estruturacdo do exame fisico como elemen-
to essencial de avaliacdo do paciente, além de inimeros
avancos de pesquisas e desenvolvimento de equipamentos
de apoio diagnéstico e terapéutico.

Mais recentemente, a revolucdo tecnolégica e a amplia-
cdo do acesso a informacao, por meio dos recursos da in-
ternet, contribuiram para incrementar o alcance das acoes
educativas, acesso as informacoes de satde e a dissemina-
cdo sobre direitos dos pacientes. A nova era democratiza o
conhecimento e vem ajudando diretamente na intensifica-
cdo da “voz” do paciente.

A medida em que o paciente ganha espaco para dialogar,
questionar e contribuir com a tomada de decisdo sobre os
cuidados de sua saude, passa a ter suas necessidades con-
sideradas para orientar acdes e servicos (Patient Centricity).
Assim, nasce uma questdo inevitdvel: a revisdo do papel
do médico. Antes reconhecido como principal detentor do
conhecimento técnico e definidor do cuidado ao paciente,
agora o médico passa a ser um coordenador do cuidado,
uma espécie de facilitador que ird guiar o paciente duran-
te a jornada para acesso ao melhor diagndstico e a melhor
terapéutica, visando alcancar o desfecho clinico que ele, o
proprio paciente, decide trilhar.

O médico continua sendo o profissional responsdvel pela
promocao da saude. Ele deve contribuir na prevencdo, no
diagnéstico e tratamento. Entretanto, ndo é o inico e nem
pode atuar de forma isolada. O médico integra uma equi-
pe multiprofissional e precisa articular conhecimentos di-
versos, comunicar-se com o paciente e seus familiares de
forma clara e empadtica, humanizada e colaborativa.

Né6s, médicos, temos o compromisso com o cuidado,

com a saide, com o bem-estar do paciente. Essa é uma re-
lacdo valiosa e determinante para geracao de vinculo, para
adesdo ao tratamento e, consequentemente, para alcangar
melhores resultados em satide.

Muitas mudancas nos modelos assistenciais ja sao co-
nhecidas, outras sdo tendéncias de futuro. Sabemos que
diversas modificagoes, sobretudo com o avanco de uso
de dados e inteligéncia artificial na Sauide, ndao podemos
ainda prever. O que precisamos assegurar é que essas mu-
dancas possam agregar mais seguranca e qualidade para
o paciente, agilidade e precisdo para a atuacdo médica e
otimizacdo de tempo e de recursos.

O que bem sabemos é que todas causam impacto na for-
ma com que médico e paciente interagem. Por isso, ser mé-
dico implica em acomodar as transformagoes benéficas na
forma de cuidar da satide e manejar as doencas, no ambito
individual e coletivo, focando a atencdo naquele que é o
centro de tudo e o beneficidrio direto de nossas interven-
coes, ou seja, o paciente.

Cuidar é um ato de amor ao préximo. Cuidar pressupode
escuta humanizada, empatia para conectar-se ao outro
que manifesta dores fisicas, angustias e medos e é um ser
integral (corpo, mente e alma), cuja vida, bem mais precio-
so da nossa existéncia, estd fragilizada por agravos, doen-
cas, condicdes de risco que podem abreviar seu curso.

Todos nds somos, ou seremos, pacientes em algum mo-
mento de nossas vidas!

Com muita honra, comeco minha jornada na ABRALE,
comprometida em colaborar para fortalecer nossa missao
e apoiar pacientes na luta por acesso a prevencao, ao diag-
noéstico e tratamento no ambito da assisténcia oncolégica
No Nosso pais.

Desejo a todos os colegas de profissdo que, em 2021, no
Dia do Médico, possamos resgatar nosso proposito e revi-
sitar nosso papel de cuidadores de vidas, unindo esforcos
para potencializarmos a voz do paciente, ajudando-o na
jornada por acesso aos cuidados
adequados em saude e influindo
para a construcdo de politicas pu-
blicas de satide mais humanizadas
e para todos!

DRA. CATHERINE MOURA
Médica Sanitarista
e CEO da ABRALE

FOTO ABRALE



Duda Dornelo

resantadora do TV Abrale

TV Abradle

Pacientes entrevistam os
maiores especialistas do
pais sobre canceres 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
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vos, fundada em 2002 por pacientes e familiares com
a misséo de oferecer ajuda e mobilizar parceiros para
que todas as pessoas com cancer e doengas do san-
gue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento.
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E NOTAS

BLEOMICINA ESTA EM FALTA - DE NOVO!

HOSPITAIS NAO COMPRAM O MEDICAMENTO ESSENCIAL
NO TRATAMENTO DO LINFOMA DE HODGKIN

Nao é de hoje que os pacientes com linfoma de Hodgkin
enfrentam dificuldades para realizar o protocolo ABVD
completo, o mais cldssico para esse tipo da doenca. Desde
2017, a Bleomicina, um dos quimioterdpicos usados, estd
em falta.

As dificuldades comecaram quando o laboratério que
produzia o medicamento deixou de fabricd-lo. Mas, essa
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questdo ja foi resolvida, e agora o problema estd na com-
pra do medicamento, por parte de alguns hospitais.

A ABRALE estd ciente e estamos na linha de frente para
que a situacdo se normalize. Se vocé é paciente e estd en-
frentando dificuldades no acesso a esse, ou a qualquer ou-
tro tratamento, entre em contato com a nossa equipe no
telefone (11) 3149-5190 ou por e-mail abrale@abrale.org.br.

FOTO SHUTTERSTOCK



Editais Filantropia / Plataforma Exitos

Oportunidades de Captacao de Recursos
para sua organizacao.

Busca de Oportunidades

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

Download de Documentos

Modelos de documentos
considerados obrigatérios em
cada oportunidade de captagéo.

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

MFORMACAL « CAPACITACAD « DESENVOLVIMENTO tipo de oportunidade de captagéo.

www flantropia.ong/editais

Treinamento e Suporte

Central de suporte para
esclarecimento de duvidas.
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E NOTAS

BOLSONARO DIZ NAO PARA OS QUIMIOTERAPICOS ORAIS

PRESIDENTE VETA O PROJETO DE LEI “SIM PARA QUIMIO ORAL”
QUE AUMENTARIA ACESSO AO TRATAMENTO ONCOLOGICO
PARA MILHOES DE PACIENTES

A boa noticia é que é possivel reverter a decisdo.

No dia 27 de julho, o Presidente da Reptblica Jair Mes-
sias Bolsonaro vetou o projeto de Lei “Sim para Quimio
Oral”, que tornava obrigatoria a cobertura, pelos planos
privados de saude, de medicamentos orais contra o can-
cer para uso domiciliar.

Na justificativa para o veto, o governo afirmou que o tex-
to poderia “criar discrepdncias no tratamento das tecnolo-
gias e, consequentemente, no acesso dos beneficidrios ao
tratamento de que necessitam, privilegiando os pacientes
acometidos por doencas oncolégicas”.

Mesmo com o veto do governo, os pacientes ainda tém
uma chance! Depois que a decisdo é publicada no Didrio
Oficial da Unido, a Presidéncia da Republica encaminha
essa mensagem ao Congresso Nacional, em até 48 horas.
Ap6s o protocolo na Secretaria Legislativa do Congresso
Nacional, comeca o prazo de 30 dias corridos para decisdo
de manter o veto, ou ndo, pelos Senadores e Deputados em
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sessdo conjunta.

Para a rejeicdo do veto é necessdria a maioria absoluta
dos votos de Deputados e Senadores, ou seja, 257 votos de
Deputados e 41 votos de Senadores, computados separa-
damente. Caso seja registrada uma quantidade inferior de
votos em umas das Casas, o veto é mantido.

Caso os Deputados e Senadores derrubem o veto, as par-
tes correspondentes do projeto apreciado sdo encaminha-
das a decisdo do Presidente da Reptiblica, em até 48 horas
ou, na omissdo deste, pelo Presidente ou Vice-Presidente do
Senado, em igual prazo. Dessa forma, apds a sancdo, a pro-
mulgacdo da lei ndo é feita pelo Presidente da Republica.

A ABRALE sabe que o melhor caminho é definido entre
o médico e o paciente e entende que essa lei ajudard os
pacientes a tomarem melhores decisdes sobre o seu trata-
mento. Entdo, continuaremos a defender o “Sim para Qui-
mio Oral” e contamos com o seu apoio para darmos desta-
que a essa pautal
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MUDANGCAS NA DOAGCAO DE MEDULA OSSEA

UMA DELAS, E A REDUCAO DA IDADE MAXIMA
PARA O DOADOR, AGORA DE 35 ANOS

O Registro Nacional de Doadores de Medula
Ossea (Redome) recebeu novas atualizacdes,
seguindo agora, tendéncias internacionais.

A primeira atualizacao se refere ao limite de
idade para o cadastro do doador. Antes, era
possivel realizar o cadastro até os 55 anos e
as informacgoes ficariam ativas no sistema até
os 60 anos. Agora, a idade maxima passa a ser
de 35 anos e as informagdes permanecem no

O cuidado faz parte 'da‘essencia da Ypé
desdea’staifundacac: POr{ss0 apoia o
importanteitrabalho da Abrale como
Uma de suas iniciativas sociais:

dEBOM. E DO BEWILE YPE.

sistema até os 60 anos.

Estudos recentes mostram que, quanto mais
jovem é o doador, melhor o resultado para o pa-
ciente que recebera a medula éssea.

Outra mudanca é que foi melhorada a maneira
de realizar a tipagem HLA, que serao registradas
pelo Redome. Com as novas técnicas, essas in-
formagodes ficam mais completas, tornando ain-
da mais seguro o procedimento.




\ASNBE= ® ASMR

Saruininho
DOM

QUE FENOMENO E ESSE NO QUAL
VIDEOS COM SUSSURROS
E TIQUETAQUES CAUSAM GRANDE
RELAXAMENTO E FAZEM UM SUCESSO
EFSTRONDOSO NA INTERNET

uem nunca, na cadeira do saldo para cortar

o cabelo, ndo sentiu uma sensacdo beeem

relaxante ao ouvir o tic-tic-tic da tesoura, se-

guido do creeec-creeec-creeec baixinho dela

agindo sobre os fios? E ainda, do tch-tch-tch,
do spray que molha a cabeca e do ziiip-ziiip-ziiip, da esco-
va ao pentear o novo corte? Ou, mais ainda, percebeu que
os movimentos suaves e ritmados do profissional refleti-
dos no espelho somados a voz tranquila, quase sussurra-
da, com comentdrios aqui e ali, aumentavam ainda mais
esse relaxamento?

Por mais atencioso que seja o atendimento, o que causa
essa leveza no corpo é a chamada Resposta Sensorial Meri-
diana Autdénoma, o nome em portugués do famoso ASMR
(Autonomous Sensory Meridian Response) que faz um sucesso
estrondoso no Youtube. Basta uma busca rdpida na plata-
forma e surgem centenas de videos sussurrantes, repletos
de situagoes recheadas com barulhinhos bons. E com es-
timulos visuais que, igualmente, levam ao relaxamento. >
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— AUTONOMA SENSORIAL

> Foram, alids, videos espaciais, com movimentos flu-
tuantes, que levaram a americana Jenniffer Allen a que-
rer investigar por que ela sentia uma sensacdo peculiar
de formigamento que se espalhava pelo couro cabeludo
quando os assistia. Isso, hd mais de 10 anos. “Eu via a
camera se afastar para mostrar a superficie marmorizada
da Terra e vinha uma onda prazerosa, como uma eferves-
céncia quente, percorrendo toda a extensdo da espinha
e revelando uma sensacdo de gratidao e integridade”,
contou ao jornal americano The New York Times. Jennifer
adorava esse sentimento, mas ndo sabia o que o causava.
Era totalmente diferente de tudo o que ela havia experi-
mentado antes.

Para descobrir, volta e meia, ia ao Google, mas ndo acha-
va nada. Até que encontrou uma comunidade que com-
partilhava as mesmas sensacoes e a curiosidade dela. As
conversas foram evoluindo, surgindo casos, e foi preciso
dar um nome para o “fendmeno” para que os académicos
passassem a estudar o assunto. Foi ai, que ela criou a Res-
posta Sensorial Meridiana Auténoma.

Resposta porque é algo rdpido, causado por um estimu-
lo; Sensorial porque é relacionado a sensacdes; Meridiana
funciona em tripla funcdo, sugerindo pico, mas também
orgasmo e as vias de energia da medicina tradicional chi-
nesa; Autdbnoma porque é algo que vem de dentro.

A partir dai, afinal, vieram os estudos. E nenhum deles,
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MERIDIANA

RESPOSTA —

desde entao, chegou a conclusdo alguma de por que, de
fato, temos uma sensacdo boa diante do ASMR.

O que se sabe é que cada pessoa pode ser estimulada
a relaxar de uma forma diferente. Isto é, nem todas sdao
sensiveis ao mesmo tipo de estimulo. E por isso que existe
uma variedade tdo grande de videos com os mais variados
gatilhos que levam ao ASMR.

Na maioria dos casos, as sensacoes podem ser descri-
tas como o tal do leve formigamento na parte de trds ou
superior da cabeca, depois no pescogo, descendo para os
ombros, coluna, bracos até o fundo das costas. Também
podem ocorrer arrepios. Enfim, o relaxamento é tdo rele-
vante que muita gente fica com sono - o que explica o uso
do ASMR para casos de insonia.

De cientifico mesmo, cogita-se que certos organismos es-
timulados pelo ASMR liberem oxitocina, endorfina, seroto-
nina e outros hormonios neurotransmissores que aliviam
de forma rdpida o estresse e a ansiedade. Hd também uma
diminuicdo considerdvel dos batimentos cardiacos, como
a que temos pouco tempo depois de deitar para dormir.

Tudo isso faz com que as pessoas usem o ASMR como
uma ferramenta que vai além de causar uma sensa¢ao
agraddvel, mas como estimulo capaz de aliviar a ansieda-
de, relaxar e até ajudar em casos de depressao.

E curioso ver alguns estudos indicando o ASMR para o
aumento de produtividade. Como assim, se ele nos leva
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ALEM DE CAUSAR UMA SENSACAO AGRADAVEL,
O ASMR PODE ALIVIAR A ANSIEDADE, RELAXAR
E ATE AJUDAR EM CASOS DE DEPRESSAO

ao relaxamento? Um artigo publicado nos EUA, em 2012, Ndo € a toa, afinal, que o contetido de ASMR € o terceiro
defende que o som ambiente em niveis moderados é capaz  mais buscado (e visto!) no Youtube. Alguns videos chegam a
de melhorar o desempenho para tarefas criativas na maio- ter mais 20 milhdes de visualizacdes, como alguns da ame-
ria das pessoas (quem nunca colocou musica em fones de ricana Gibi. Ela é tdo famosa, que ndo revela o sobrenome

ouvido para trabalhar melhor?).

e nem onde mora. A sua caixa de mensagens vive lotada,
De certa forma, os videos de ASMR fazem exatamente com mensagens de todo tipo.

isso: acabam se tornando estimulantes para a finalizacdo Se vocé nunca viu um video de ASMR, vale experimen-
de tarefas, provocando um melhor rendimento. tar. Cd entre nés, mal ndo faz. @

SUSSURRO NA TELINHA [CREN

COMO, AFINAL, SAO OS VIDEOS - ~
DE ASMR?

De forma geral, os videos de ASMR trazem o in- mula situag¢des individuais como uma consulta no
terlocutor posicionado muito préximo a camera oftamologista, um corte de cabelo, uma sessdo de
com um microfone de altissima sensibilidade. Ali, maquiagem... Em todas elas, usa e abusa de instru-
ele faz descricdes 6bvias e cria situacdes nas quais mentos, gestos harmonicos e, sempre, sussurros e
usa elementos para causar os tais barulhinhos olhares penetrantes.
bons. Usa as unhas para tiquetaquear em superfi- Em muitas dessas producoes, é feito um jogo
cies rigidas, escova cabelo, abre e fecha tesouras, de interpretacdo, onde a pessoa que grava o video
esfrega os dedos etc. Tudo isso é feito de forma simula estar conversando com o ouvinte, o que
pausada e repetidamente. transmite uma sensacdo de intimidade e cuidado.

Em certas producoes, ele cria um enredo, como Para isso, sdo utilizados movimentos e tom de voz
se estivesse conversando com o expectador, e si- muito suaves.

m 15
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NO esia
N leucemia.
— agora’”’

A BOA NOTICIA E QUE OS CASOS
EM CRIANCAS SAO ALTAMENTE CURAVEIS.
F AQUI, VOCE VAI SABER COMO SE DA
TODO O TRATAMENTO

POR NATALIA MANCINI

os ultimos trés anos, cerca de 8,4 mil
criancas receberam um diagnosti-
co de cancer. Quase 1/3 (28%) desses
diagnésticos sdo de leucemia, o can-
cer mais comum na faixa etdria de 0
a 19 anos. Depois, 26% sdao de tumores do sistema
nervoso central (SNC) e 8% sdo linfomas. Diversos
estudos e a pratica clinica mostram que, apesar da
maior quantidade de casos de leucemia, esse tipo
de cancer infantil apresenta uma alta probabilida-
de de cura. A maior parte das criangas (90%) que
realiza o tratamento adequado alcanca a remissao
completa. Sarah, que atualmente tem 11 anos, faz
parte desse grupo. >

m 17
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[ Vanessa Valente, mde da Sarah, conta que a filha tinha
4 anos e 11 meses quando comecou a ter dores nas pernas,
febre durante a noite, fraqueza e diversos hemogramas
indicando que ela estava com anemia. Esses sdo sintomas
muito comuns em jovens com leucemia, embora existam
outros como palidez, cansaco e sonoléncia, hematomas,
infeccoes constantes, carocos pelo corpo, baco aumentado
e perda de peso sem explicacdo.

Os sintomas, quando analisados de forma separada, po-
dem ndo gerar nenhum alerta, jd que sdo semelhantes a
outras condicdes benignas da infiancia. Por exemplo, qual
crianca nunca ficou gripada e teve febre? Brincou muito
e ficou cansada? Ou entdo, até mesmo, sentiu a chamada
“dor do crescimento™?

Entretanto, existem alguns detalhes que diferenciam es-
ses quadros, que precisam de atencao, e que podem auxi-
liar no diagnéstico precoce, fundamental para aumentar
as chances de cura.

O Dr. Lauro Gregianin, oncopediatra do Instituto do
Cancer Infantil, explica que as dores do crescimento acon-
tecem em criangas com idade de 5 a 10 anos. Duram pou-
cos minutos e ocorrem, principalmente, durante a noite.
No caso da dor relacionada a leucemia infantil, costuma

] 8 @ REVISTA DA ABRALE

ser mais intensa e aumenta ao longo dos dias.

No caso da febre causada por uma gripe, o Dr. Gregia-
nin diz que “ela costuma ter um curso relativamente agu-
do, surgindo em associacao com sintomas respiratérios.
Como tosse, coriza, falta de apetite e, eventualmente,
diarreia”. Nesses casos, a tendéncia é que a febre dure
de cinco a sete dias e diminua de intensidade, ao mesmo
tempo em que desaparecem os sintomas respiratérios.
Por outro lado, a febre na leucemia é persistente e recor-
rente. A persisténcia também deve ser observada no caso
do cansaco e da fadiga.

“Nessa situacdo, é muito fdcil associar o sintoma com
o fator causal, ou seja, a atividade em excesso. Também
sabemos que com algumas horas de repouso esses sinto-
mas desaparecerdo”, ressalta o médico. Por outro lado,
quando esses sintomas acontecem devido a leucemia,
eles ocorrem de maneira constante, mesmo se o jovem
estiver em repouso.

Vanessa percebeu, justamente, que havia algo de dife-
rente nos sinais que a filha estava apresentando.

“Levei a Sarah ao Programa Saude da Familia (PSF). O
Dr. Ricardo Amorim achou muito estranha a situacdo dela
e pediu uma avaliacdo com uma hematologista. Ela, no



entanto, ndo encontrou a leucemia logo de cara. A Sarah
tomou dcido félico por dois meses, porque achavam que
era anemia, mas sem melhora. Quando levei-a novamente
na mesma médica, ela continuava com os exames muito
ruins e foi internada no Hospital Santa Isabel de Ubd, em
Minas Gerais”, relembra.

A made conta que elas ficaram nesse segundo hospital
por quatro dias, enquanto a Sarah realizava alguns exa-
mes e aguardava uma vaga para ser transferida para Juiz
de Fora, também em Minas Gerais.

“O processo foi dificil, porque ndo sabia por qual mo-
tivo ela estava internada, nem o porqué de ir para outra
cidade. Ainda estava sem um diagnéstico fechado. Mas a
Sarah sempre teve uma confianca muito grande em mim.
Eu falava com ela: ‘Filha, agora vamos fazer exame de san-
gue, td? E s6 uma picadinha e acabou’. Ela chorava, ficava
brava, mas fazia”, complementa Vanessa.

Quando Sarah chegou no terceiro hospital, tudo ja esta-
va preparado para que ela pudesse fazer os exames neces-
sdrios no dia seguinte.

SE ANALISADOS DE FORMA SEPARADA,
OS SINTOMAS PODEM NAO GERAR ALERTAS
PORQUE SAO SEMELHANTES A OUTRAS
CONDICOES BENIGNAS DA INFANCIA

FOTO SHUTTERSTOCK

A Dra. Silvia Brandalise, médica, pesquisadora, funda-
dora e presidente do Centro Infantil Boldrini, fala que o
primeiro exame que gera a suspeita de leucemia infantil
é 0 hemograma. Os resultados, geralmente, mostram alte-
racdes nos niveis de hemoglobina e plaquetas e indica a
presenca de blastos.

Para confirmar se é leucemia sdo feitos, em seguida,
uma série de exames. Como o mielograma (para investi-
gar e confirmar as alteracoes indicadas pelo exame de san-
gue); imunofenotipagem (para verificar as caracteristicas
das células); ultrassonografia (para avaliar se o baco estd
aumentado) e o estudo do liquido da espinha, chamado de
liquor, (para saber se hd células da leucemia no Sistema
Nervoso Central). Foi justamente esse ultimo exame que
confirmou o diagnéstico da Sarah.

“Foi na pulsao lombar, na coleta do liquor, onde
tudo foi descoberto. Um dia inteiro de espera. Ao final
do dia, a equipe médica veio ao quarto para conversar
comigo. Ali, nossa vida virou de ponta-cabeca. Inicia-
va-se todo um tratamento, protocolos e exames para a
leucemia linfoide aguda (LLA). Uma rotina totalmente
diferente do que jd tinhamos vivido até aquele momen-
to”, relembra Vanessa.
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Porém, desde o momento do diagnéstico, os médicos
avisaram que as chances de cura eram bem altas e isso
ajudou, aos poucos, a amenizar a dor. A LLA é o tipo
mais comum de leucemia em criancas e apresenta um
6timo prognéstico.

Atualmente, a poliquimioterapia (quimioterapia com
mais de uma droga) é o principal tratamento para a LLA
em criancas e adolescentes. Isso porque, ele oferece uma
maior sobrevida e qualidade de vida aos pacientes, visan-
do, principalmente, amenizar os efeitos colaterais tardios.

“No Brasil, até o final da década de 1970, o tratamento das
leucemias em criancas era feito por hematologistas de adul-
tos, sem o uso da Asparaginase. As taxas de sobrevida, em
cinco anos, eram inferiores a 10%”, conta a Dra. Brandalise.

Em 1980, foi estabelecido o primeiro protocolo de trata-
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mento de leucemia linfoide aguda. “E interessante obser-
var que as drogas Prednisona, Vincristina, Daunoblastina
e Asparaginase jd faziam parte do regime da terapia de in-
ducdo. Esse esquema permanece até hoje”, diz a doutora.

Além disso, em todos os casos é recomendado que o pa-
ciente faca a quimioterapia intratecal, administrada dire-
to no liquido cefalorraquidiano. O objetivo é destruir qual-
quer célula que possa ter se espalhado para o cérebro efou
medula espinhal, ou prevenir que isso aconteca.

No caso da Sarah, ela fez nove ciclos de quimioterapia
e, ao final, 10 sessoes de radioterapia profildtica. A médica
esclarece que a radioterapia, apds a quimioterapia, atual-
mente, s6 é realizada em pacientes com mais de 100 mil
glébulos brancos no diagnoéstico e para aqueles com envol-
vimento do Sistema Nervoso Central (SNC).

Vanessa conta que “com certeza a parte mais dificil foi
quando a Sarah perdeu a audicdo total, em novembro de
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Sarah, 11 anos, paciente de LLA

2015, e quando teve endocardite fingica, em marco de
2016. Foi uma situacdo muito grave: ela ficou em tratamen-
to hospitalar por 90 dias. Isso, gerou muito estresse para
gente, cansamos de ficar tanto tempo dentro do hospital. ”
Pacientes considerados de alto risco no momento do
diagnéstico, ou aqueles que tém doenca residual minima
(DRM) positiva no final da inducdo e na 122 semana do tra-
tamento (na fase de consolidacdo), geralmente, sdo indi-
cados para realizar o transplante de medula 6ssea (TMO).
Conforme falado anteriormente, 90% dos pacientes al-
cancam a remissdo completa quando realizam o tratamen-
to adequado. O principal motivo para essa alta taxa é a
sensibilidade que os jovens tém em relacdo ao tratamento.
Outra explicacdo, é que pessoas entre 15 e 29 anos demo-
ram mais para eliminar as drogas do corpo. Dessa forma,
hd uma maior quantidade de quimioterdpico no sangue.
Por um lado, essa maior toxicidade gera uma maior “po-

téncia” para destruir as células cancerosas. Por outro, tam-
bém pode trazer mais efeitos colaterais. Por isso, é preciso
sempre estar atento e avisar sobre qualquer sintoma para
a equipe médica.

“Quando recebemos a confirmacdo da cura, foi sim-
plesmente perfeito. Foi muita luta, muita oracdo e mui-
to amor de todo mundo em volta de nés. A Sarah sempre
foi querida por todos e eu acompanhei todo esse processo
dela. Gracas a Deus, ela estd bem. Tem limitacdes, mas estd
bem”, diz Vanessa Valente.

Recentemente, a Associacdo Brasileira de Hematologia,
Hemoterapia e Terapia Celular (ABHH) submeteu para a
avaliacdo da Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecno-
logias no SUS (Conitec) o uso do Blinatomumabe no trata-
mento da LLA infantil. Esse medicamento aumenta a expec-
tativa de vida dos pacientes, além de ampliar as chances de
sucesso no TMO e apresentar menos toxicidade. ®
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Jm viva a
telemeaicina

CADA VEZ MAIS UTILIZADO,
O ATENDIMENTO A DISTANCIA E, SIM, EFICIENTE.
AGORA, A ABRALE LANCA PROGRAMA
COM CONSULTAS GRATUITAS

POR TATIANE MOTA

o comeco da pandemia, quando a Covid-19 ainda

era desconhecida pela populacdo e também pela

comunidade cientifica, muitas pessoas deixaram

de ir aos hospitais para realizar exames e, até

mesmo, tratamentos. Inclusive, em muitos cen-
tros, essa era a orientacdo dos préprios especialistas.

Porém, com o passar do tempo, a situacao foi ficando preo-
cupante. Afinal, muitos ndo esperavam que o novo coronavi-
rus fosse perdurar por tanto tempo. E, claro, ficar sem acesso
aos servicos de satide, em especial, quando se tem doencas
graves, cOmo o cancer, nao é op¢ao.

E foi nesse momento, que a telemedicina, antes muito
conhecida somente entre os médicos e profissionais da mul-
tidisciplina, se popularizou. Vale dizer, o formato de aten-
dimento agora é regularizado pelo Conselho Federal de Me-
dicina (CFM), por meio da Resolucdo n® 2.227/18.

COMO FUNCIONA A TELEMEDICINA

Para a Dra. Juliana Dall’Agnol da Rocha, médica hemato-
logista do Hospital Israelita Albert Einstein, o atendimento
a distancia vem permitindo uma maior proximidade entre
pacientes e médicos, transpassando barreiras geograficas.

“E importante compreendermos que a telemedicina abran-
ge toda a prdtica médica realizada a distancia, incluindo con-
sultas, solicitacdes de exames, receitudrios, relatérios, troca
de informacdes. Uma consulta de telemedicina garante o
atendimento integral do paciente. Isso quer dizer que é pos-
sivel realizar anamnese, checar resultados de exames, pres-
crever medicamentos. E tudo isso, feito de maneira segura e
legalizada pelo CFM”, explica. >
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O ATENDIMENTO A DISTANCIA VEM PERMITINDO
UMA MAIOR PROXIMIDADE ENTRE PACIENTES E MEDICOS,
SUPERANDO BARREIRAS GEOGRAFICAS

P ATENDIMENTO A DISTANCIA X ATENDIMENTO
PRESENCIAL

O atendimento pela telemedicina (a distdncia) tem sua
aplicabilidade, mas hd situacoes em que o atendimento
médico presencial é mandatério. Serd necessdrio avaliar
caso a caso.

“Na minha prdtica clinica, uma primeira consulta a dis-
tancia pode ser bem desafiadora, em especial nos casos on-
colégicos. Sintomas de alarme, como alteracdo dos sinais
vitais, por exemplo, pressdo arterial muito baixa, saturacao
de oxigénio baixa, taquicardia, exigem avaliacdo de emer-
géncia. Entdo, dependendo da queixa clinica do paciente,
é fundamental o exame fisico. Com relacdo as situacoes de
urgéncia, os atendimentos também foram difundidos, com
orientacodes e prescricoes, e quando necessdrio, encaminha-
mento para o hospital e especialista”, fala a médica.

Assim como no atendimento presencial, no atendimen-
to a distancia também é essencial que a ética e o sigilo de
dados sejam respeitados.

“E fundamental documentar o atendimento no pron-
tudrio do paciente, utilizando programas que estejam de
acordo com a Lei Geral de Protecdo dos Dados, salienta a Dra.
Juliana. E mais, ela diz, ndo importa o tipo de telemedi-
cina utilizado (veja quadro ao lado): “Toda a equipe mul-
tidisciplinar pode e deve fazer atendimentos a distincia.
O cuidado do paciente ndo deve ser modificado, sempre
temos que preservar a integralidade da assisténcia”.
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OS TIPOS DE TELEMEDICINA

ALGUNS TERMOS SAO UTILIZADOS
PARA DETERMINAR O ATENDIMENTO
QUE E REALIZADO

% TELECONSULTA: é a modalidade mais utili-
zada e a que mais se assemelha a uma consulta
presencial. Ela deve ser feita por um computador
ou celular, utilizando a camera de video. Dessa ma-
neira, médico e paciente podem se olhar e também
compartilhar resultados de exames, imagens, den-
tre outros.

% TELEMONITORAMENTO: por meio desse tipo
de atendimento, é possivel que sejam observados
parametros respiratérios, pele e estado geral de
salde do paciente.

% TELEFONE: quando o atendimento acontece
via uma ligagao telefénica.
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CHEGOU O PROJETO TELEMEDICINA ABRALE

SAO DOIS MODELOS, SEMPRE COM ATENDIMENTOS GRATUITOS

Para facilitar o acesso dos pacientes as consultas
médicas, a ABRALE também oferece atendimento
via telemedicina, de forma gratuita, para pacientes
com leucemias, linfomas, mieloma multiplo, mielo-
displasia e doencas do sangue (PTI, policitemia vera,
trombocitemia essencial, HPN e anemia apldsica) e
para seus familiares. Sdo duas categorias:

% TELEORIENTACAO: os pacientes receberio
orientagdes bdsicas quanto a doenca, seus sinais e
sintomas e também quanto ao uso de medicacao,
etapas do tratamento, exames de acompanhamen-
to e hdbitos que possam aliviar sintomas e preve-
nir complicagdes.

%> TELECONSULTA: nesse atendimento é possi-
vel a indicacdo e prescricdo de exames que o pa-
ciente deverd solicitar ao seu médico de origem,
segunda opinido médica e orientacdo sobre o uso

de remédios coadjuvantes no tratamento, para
prevencao efou alivio dos efeitos colaterais.

Para ambos os atendimentos, é necessdrio que o
paciente tenha acesso a internet, e tenha, em maos,
resultados e laudos anteriores sobre o seu diagnds-
tico e tratamento.

A Dra. Juliana Dall’Agnol da Rocha é uma das
médicas que realiza o atendimento na plataforma
da ABRALE: “Tem sido uma grande experiéncia,
pois em minha prdtica clinica, estou hd um tempo
longe do atendimento de pacientes do SUS, entdo
tenho que me adequar a uma realidade diferente da
minha atuacdo didria. Mantenho a mdxima de um
atendimento humanizado, com foco no cuidado do
paciente”.

% Para realizar a consulta, entre em contato com
0 Apoio ao Paciente ABRALE pelos canais: (11) 3149-
5190, 0800 773 9973 e abrale@abrale.org.br. ®
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Quem é

VIVE MAalS

otimista,

NAO ESTAMOS FALANDO DE AUTOAJUDA,
MAS DE UM ESTUDO QUE PROVA A AFIRMACAO ACIMA

uem nunca se deparou com uma dessas his-
térias de pessoas que tocaram a vida sem
regras, sem cuidados e chegaram a idades
avancadas (mais de 90 anos), até centend-
rias? Ja parou para pensar o que elas tinham
em comum? A alegria de viver, caracteristica marcante
desse tipo de gente, na verdade, é fruto de outro fator que
leva a ela: o otimismo. A certeza de que teremos o melhor
para propria vida e a esperanca de que tudo vai dar certo.

Ah, vai, mas quem disse que querer é poder? De fato,
ndo é, mas desejar e acreditar faz toda a diferenca.

Quem diz isso é um estudo da Universidade de Berkeley,
nos EUA, que garante que o segredo para uma vida longa
ndo estd apenas relacionado com o que comemos ou quan-
to nos exercitamos, mas sobre o quanto otimistas somos.

Os pesquisadores examinaram casos a longo prazo, com
mais de 70 mil pessoas. Todos os grupos relataram o qudo
otimistas estavam: se esperavam que coisas boas ou ruins
acontecessem com eles no futuro, e se eles se sentiam no
controle de aspectos importantes de suas vidas. As mulhe-
res tinham, em média, 70 anos e foram acompanhadas
por 10 anos; os homens tinham, em média, 62 anos e fo-
ram acompanhados por 30 anos.

Quem ainda estava vivo no final do estudo? O mais oti-
mista sobreviveu 15% mais do que o menos otimista.

Padrdes semelhantes se mantiveram mesmo depois de
levar em conta outros fatores que poderiam ter influen-
ciado seu otimismo e sua sobrevivéncia, como seu status
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socioecondmico e, atencao, qudo sauddveis eles eram - ou
estavam. “O otimismo pode ser um recurso psicossocial
importante na promocdo do envelhecimento sauddvel”,
concluem os pesquisadores.

Por que, afinal, o otimismo é uma habilidade de sobre-
vivéncia? Porque nos motiva a cuidar melhor de nés mes-
mos. “Individuos otimistas tendem a ter objetivos e a con-
fianca para alcancd-los. Assim, o otimismo pode fomentar
hdabitos que também promovam a satide”, diz a pesquisa.
Em outras palavras, os otimistas ficam mais engajados no
autodesenvolvimento e ganham forca para enfrentar os
obstdculos que encontram no caminho, sim, para buscar
ter uma saude melhor.

Sabe quando o nosso copo estd meio cheio (e sabemos
como isso é comum, quando lidamos com dificuldades)?
Nesses momentos, o otimismo nos ajuda a lidar melhor
com o estresse e com as emocoes negativas. Ao evitarmos
a irritacdo, evitamos o comprometimento da saude. E isso
é fato, estd comprovado. Durante os estudos, por exemplo,
as pessoas otimistas pareciam mais sauddveis, ndo s no
convivio mas também em testes biolégicos.

Vocé nao ficou muito otimista com as informacgdes aci-
ma? Humm, pode ser o seu pessimismo automadtico falan-
do. Ai, a boa noticia: otimismo é algo que podemos cultivar.
Seja praticando a gratidao, imaginando o nosso “eu melhor
possivel” e, claro, buscando apoio psicolégico para isso.

No final das contas, o objetivo é fazer do otimismo um
estado de espirito e viver muito feliz para viver mais. ®
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Obrigado,
doutores!

PACIENTES COM CANCER FAZEM HOMENAGENS
AOS MEDICOS QUE NOS ENCHEM DE ESPERANGA
E, CLARO, SAUDE

POR TATIANE MOTA

ia 18 de outubro é o Dia do Médico, profissiao
que proporciona bem-estar, esperanca e a
chance de resgatar a saude. Agora, vocé sabia
que a Medicina é uma atividade milenar? E
que, mesmo hd milhares de anos, ja existiam
médicos que tentavam tratar diversas doencas?

H4 registros de que a Medicina teve inicio por volta de
1.600 a.C.. Papiros egipcios comprovam que, no Antigo Egi-
to, existiam médicos atuantes, que realizavam cirurgias
oculares e, até mesmo, tratavam problemas respiratorios.

Na China, as Instituicoes de Chou, compiladas vdrios
séculos antes de Cristo, descrevem uma organizacao hie-
rarquica dos médicos em cinco categorias: médico-chefe
(que coletava medicamentos e examinava outros médi-
cos); médico dietélogo (que receitava alimentos e bebi-
das); médico para enfermidades simples (dores de cabeca,
resfriados, feridas menores); médico de tlcera (provavel-

mente cirurgioes) e médico de animais (hoje, chamados
de veterindrios).

A era das especializacdes teve inicio a partir do século
18, quando a ciéncia passou por um importante avanco.
A Oncologia, por exemplo, chegou ao Brasil no inicio do
século 20.

Depois de tanto tempo, de tantas experiéncias, uma
mudanca importante vem acontecendo no cendrio da
saude: médicos e médicas se preocupam muito mais com
0 paciente e seu bem-estar, do que com a doenca em si.
Diagnéstico e tratamento, claro, continuam sendo funda-
mentais. Mas é a vida, no seu sentido mais amplo, o que
realmente importa.

Para homenagear esses profissionais, que com conheci-
mento e dedicacdo promovem acolhimento e satide, inte-
grantes do Comité de Pacientes ABRALE trazem depoimen-
tos de carinho e agradecimento aos seus médicos.
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De: Vanessa Melo
Para: Dra. Juliana Brunow
e Dr. Lucas Meneses

“Em 2004, descobri ser portadora de LMC (leu-
cemia mieloide cronica). Isso causou grande tur-
buléncia na minha vida, na saidde fisica e emo-
cional, e também na carreira profissional. Foi um
grande impacto.

Mas Deus, em sua infinita bondade, enviou an-
jos para me salvar e, hoje, a homenagem vai para
dois deles.

A querida Dra. Juliana Brunow, hematologista
que cuidou de mim dentro do HUSE (Hospital de
Urgéncia de Sergipe) na fase mais delicada da
doenca. Sempre atenta a cada detalhe e disponi-
vel para me orientar em tudo o que foi necessdrio
para meu bem-estar e para, de fato, eu sobreviver.

O outro anjo, é o Dr. Lucas Meneses, que me
acompanha atualmente na Clinica Onco-Hema-
tos, sempre paciente e disponivel para me ouvir.

Sou muito grata a esses dois especialistas da
luta contra a LMC e defendo que sdo os melhores
médicos do meu mundo. Sdo heréis que doam a
vida pelos pacientes. A eles, o meu respeito e o
desejo de uma vida plenamente feliz.”
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De: Thiago Brasileiro
Para: Dra. Emanuella Graciott

“Fui diagnosticado em marco de 2017. A LMC
(leucemia mieloide crénica) veio para me trazer
um novo conceito de vida normal, de busca por
evolucdo espiritual, além do verdadeiro significa-
do de minha existéncia.

Encontrei na Hematolégica, clinica em Belo
Horizonte, e na Dra. Emanuella Graciott, um aco-
lhimento maravilhoso, com espaco fisico e pro-
fissional ideais, perfeitos para um momento tdo
delicado, cercado de tantas duividas e vdrios ques-
tionamentos.

Dra. Manu, como carinhosamente é chamada,
muito atenciosa, consegue passar uma tranqui-
lidade que faz diferenca no tratamento. Sempre
me respeitou como paciente ativista, curioso e
questionador. Queria aprender para ajudar ou-
tras pessoas e, muitas vezes, minha consulta vira-
va uma consultoria.

Uma médica que confio e respeito tanto, a quem
sou imensamente grato por tudo, principalmente
por poder contar com ela sempre! Deus lhe aben-
coe, Dra. Emanuella, muito sucesso!”

FOTOS ARQUIVO PESSOAL



DIAGNOSTICO E TRATAMENTO, CLARO,
SAO FUNDAMENTAIS. MAS O PACIENTE
E SEU BEM-ESTAR TAMBEM IMPORTAM

De: Débora Fiamini

Para: Dr. Luis Gustavo Ferraz, Dr. Marcos Maia,
Dr. Celso Vinicius Maia Dr. Alfio Filho,
Dr. Jean Gorinchteyn e Dr. Pedro Amoedo

“Desde o comeco da minha jornada, entreguei minha
vida a Deus e pedi que todos os exames viessem normais.
Mas, se desse positivo, que Ele tomasse a frente e me guias-
se. E assim, Deus colocou alguns anjos no meu caminho.

Fui indicada por um amigo, o Igor Phillip dos San-
tos Gloria (fisioterapeuta), para um médico de cabeca e
pescoco, chamado Dr. Luis Gustavo Centeno Ferraz, que
segurou minha mao e ndo soltou nem um minuto. Gra-
cas a dois amigos médicos radiologistas, o Dr. Marcos
Maia e o Dr. Celso Vinicius Maia, alguns exames foram
feitos rapidamente. Agradeco ao Dr. Alfio Chufalo Filho
(pneumologista), por nos amparar quando tive a suspei-

ta de tuberculose.

Agradeco também ao Dr. Jean Gorinchteyn (infectolo-
gista) por amparar a mim e aos meus pais no dia em que
peguei os exames positivos para linfoma.

E com o coracao cheio de gratidao, agradeco ao Dr.
Pedro Amoedo (onco-hematologista) que me amparou
desde o primeiro momento e esteve junto durante todo
o tratamento, lutando, respondendo a todas as duvidas,
em consulta, por mensagens, independentemente da
hora, e vibrando quando tudo acabou. Ele era aquele
médico que sé de vé-lo, jd me sentia melhor.

Obrigada a todos os médicos do antigo IBCC. Seria in-
justo citar nomes e deixar alguém de fora, mas ali eu vi
um verdadeiro tratamento humanizado e que, gracas a
Deus, tive durante todo o processo pelo qual passei.

Minha enorme gratiddo e que Deus abencoe muito a
todos vocés!”
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De: Lilia Borges
Para: Dr. Phillip Scheinberg

“Recebi, em 2019, o diagnédstico de linfoma ndo-Hodgkin
folicular. Apds obter conselhos de alguns hematologistas,
passei em consulta com o Dr. Phillip Scheinberg. Desde os
primeiros momentos, percebi que estava diante de um mé-
dico que, verdadeiramente, se preocupava com o ser huma-
no. Ele me fez enxergar o meu problema de saide de modo
realista e objetivo, porém com leveza e otimismo.

Sua capacidade de traduzir a linguagem médica para
um vocabuldrio acessivel ao leigo faz toda diferenca para
a compreensdo do problema e para o comprometimento
do paciente com os cuidados necessdrios e tratamentos
que terd que realizar. O Dr. Phillip utiliza para o meu tra-
tamento o método W&W, que pode ser traduzido, em por-
tugués, como “Aguardar e Observar”.

O cuidado e a atenc¢do com o organismo como um todo
sdo muito importantes para o tratamento. O estdgio e o
grau do meu linfoma (grau 1,2 estdgio 3) ndo se alteraram
desde o diagnéstico e faco acompanhamento clinico semes-
tralmente, por meio de exames de sangue e de imagem.

Tenho exercitado, com o apoio do meu médico, a expe-
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riéncia de viver um dia de cada vez, o que, além de me
tranquilizar como paciente, tem sido muito bom para a
minha vida cotidiana.

A medida que as situacdes vio surgindo e exigindo
atitudes, vamos nos mobilizando para resolvé-las, uma
de cada vez, cada qual ao seu tempo. Uma frase do Dr.
Phillip se tornou muito significativa para mim, me possi-
bilitando ter vontade de viver fora do linfoma e ter muita
esperanca nos tratamentos, quando eu precisar: ‘E mais
certo que vocé morra com o folicular do que do folicular.
E um linfoma crénico e tratdvel, quando precisar, vamos
14 e tratamos’.

Ele é um lider nato e vé-lo atuar como chefe do depar-
tamento de Hematologia do Hospital Beneficéncia Portu-
guesa me enche de orgulho. Todos os profissionais da sua
equipe sdo respeitados e valorizados, o que me dd a certeza
de que possuo uma equipe médica altamente capacitada,
zelando por mim. Tenho a sensacdo de que o conheco hd
tempos, de que é auténtico e de que posso verdadeiramen-
te contar com ele para auxiliar-me nos tratamentos. E a
minha principal fonte de esperanga e fé em dias melhores,
com satde e qualidade de vida.

Dr. Phillip, sou muito grata ao senhor!”.



De: Duda Dornela
Para: Dra. Nelma Clementino
e Dr. Vanderson Rocha

“Meus queridos anjos, quero agradecer todo
carinho e amor que tiveram por mim! Sem vocés,
hoje, eu ndo estaria aqui. A sabedoria de vocés me
trouxe fé para continuar e acreditar que a cura vi-
rial E muito prazeroso poder homenagea-los por
tanta dedicacdo e amor a essa linda profissdo de
salvar vidas. Nao sei como agradecé-los, entdo so-
mente posso dizer: muito obrigada por tudo! Nun-
ca me esquecerei do que fizeram por mim. Peco
que Deus os abencoe e lhes dé muita saide. Obri-
gada meus queridos anjos, Dra. Nelma Clementi-
no e Dr. Vanderson Rocha e a toda equipe médica
que cuidou de mim. Feliz Dia do Médico!

“DIA DO MEDICO: MAS PODE

CHAMAR DE DIA DA VIDA,

DIA DA RESPONSABILIDADE,

DIA DA DEDICAGAO”

De: Patricia Donéga
Para: Dra. Cristiane Silveira Cunha

“18 de outubro, Dia do Médico. Mas se prefe-
rir, pode chamar de dia da tranquilidade, dia da
amizade, dia da atencdo, dia da responsabilidade,
dia do profissionalismo, dia da dedicacdo ou dia
da vida. Apenas agradeco por ter uma médica tdo
dedicada ao meu tratamento da PTI. Dra. Cristiane
Silveira Cunha (onco-hematologista) devo a minha
vida a vocé! E, com certeza, a medicina é o remé-
dio para todas as dores humanas.”
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NUTRICAO

—ara uma guimio

Mals gostosa

QUE TAL QUEBRAR A ROTINA DO ARROZ COM FEIJAO
COM PRATOS DIFERENTES E SABOROSOS,
COM TUDO O QUE PRECISAMOS
NO TRATAMENTO DO CANCER?

uando a gente faz quimioterapia surgem

vdrias duividas quanto a alimentacdo. Isto

por que o tratamento pode causar efeitos

colaterais como enjoo, boca seca, feridas

na boca e até perda de apetite. Mas ndo é
por causa deles que vamos parar de comer. Muito pelo
contrdrio. Isso porque, quem come melhor tem mais ca-
pacidade de vencer os tais efeitos colaterais e de enfren-
tar, com éxito, as sessoes de quimioterapia.

E a comida sauddvel que nos ajuda a manter a dis-
posicao, evitando a degeneracdo dos tecidos do corpo
e ajudando a reconstruir os prejudicados pela quimio.

Quando ndo ingerimos a quantidade suficiente, ou o
tipo correto de alimento, o corpo utiliza os nutrientes
que tem armazenados para servirem de fonte de ener-
gia. Resultado: as defesas naturais se enfraquecem e o
corpo ndo consegue combater as infeccoes. Além disso,
perdemos peso, o que ndo pode acontecer durante o tra-
tamento do cancer. E, importante, nem pense em usar
suplementos antioxidantes, probidticos, fitoterdpicos e
de ervas ndo habituais como um incremento da alimen-
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tacdo. Eles devem ser evitados durante a quimioterapia,
combinado?

Para manter o organismo forte, tudo o que precisa-
mos sdo pratos com porgoes adequadas de verduras,
legumes, frutas, gorduras sauddveis, carboidratos inte-
grais e proteinas animal e vegetal (veja ao lado).

Muito melhor quando o prato tem composicoes sabo-
rosas, com detalhes que fazem diferenca para o nosso
bem-estar ao comer.

Devemos evitar alimentos secos, muito quentes ou
gelados. E tiramos da despensa os condimentos fortes,
assim como diminuimos o sal nas receitas. Alimentos
dcidos devem ser evitados se existem feridas na boca.
Mas, se ela estd seca, usar umas gotinhas de limdo para
temperar ajuda a provocar a salivacao.

Foi pensando em tudo isso que selecionamos saladas
diferentes, mastigdveis e bem gostosas, para dar mais
prazer e quebrar a rotina do arroz com feijao (todas
com receitas para uma porcao). Elas tém tudo o que pre-
cisamos e também o que devemos evitar, como frituras
e alimentos gordurosos.



O PRATO
PERFEITO TEM:

~ Metade de legumes e verduras
~ 1/8 de proteinas animais

~ 1/8 de proteinas vegetais
(gréo de bico, feijao, ervilna)

~ 1/4 de carboidratos
(arroz, macarrao, batata)

= 28
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MACARRAO, REPOLHO E CENOURA

CUSCUZ DE COUVE-FLOR

Massa é sempre bom, né?
Aqui, ela fica mastigavel e molhadinha
com um molho todo especial

INGREDIENTES
© 200 g de macarrdo massa curta cozida
° 1/2 cenoura ralada
1 xicara de repolho em tiras
* 2 colheres de sopa de cebola-roxa, previamente
mergulhada no azeite ou na dgua
* 1 colher de sopa de améndoas laminadas e tostadas
* 1 colher de sopa de azeitonas pretas em rodelinhas
* 1/2 xicara de molho de iogurte

(molho)

* 5 colheres de sopa de iogurte natural sem o soro
* 3 colheres de sopa de azeite

1 pitada de sal

PREPARO
(molho)

* Coloque todos os ingredientes numa tigela e misture

(salada)

* Em uma tigela grande, coloque os ingredientes
secos e misture bem, delicadamente

* Regue com o molho e misture novamente
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Parece trigo, mas nao é!
O vegetal picadinho ganha uma textura incrivel

INGREDIENTES
* 1/2 couve-flor
* 1 colher de sopa de azeite
2 colher de sopa de cebola-roxa fatiada
e previamente mergulhada no azeite (1/2 hora basta)
° 5 tomates secos picados (ou 1 tomate italiano
bem maduro)
* 1/4 de pepino picado
¢ 10 folhas de manjericao frescas rasgadas
* 1 colher de sopa de pinole (ou améndoa) tostado
* 1 colher de sopa de ricota (ou queijo feta,
ou branco) esfarelada
* Sal

PREPARO

* Divida a couve-flor em floretes e bata em um
processador, até obter uma consisténcia de cuscuz
(na falta do processador, pulse num liquidificador.
Ou pique muito bem com uma boa faca)

* Aqueca o azeite em uma panela grande e rasa
e refogue a couve-flor picadinha por alguns minutos,
mexendo bem. Tempere com sal

 Passe para uma tigela e coloque
os ingredientes restantes
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ESPINAFRE, GRAO-DE-BICO E AMENDOAS

E forte e surpreendente. Enche a boca com
uma misturinha gostosa de doce e salgado

INGREDIENTES
1 colher de sopa de uva-passa
300 g de espinafre
100 g de grao-de-bico cozido
2 colheres de sopa de améndoas
em laminas tostada
2 colheres de sopa de cebola, previamente
mergulhada no azeite ou na dgua (1/2 hora basta)
1/2 dente de alho amassado
2 colheres de sopa de azeite
1 colher de sopa de salsa fresca picada
Sal a gosto

PREPARO
Cubra as uvas-passas com dgua quente
e deixe de molho
Cozinhe o espinafre em dgua fervente, por 1 minuto,
depois passe-o em dgua fria e escorra bem
Esprema o excesso de umidade do espinafre
e corte-o finamente. Tempere com sal
Triture, grosseiramente, metade do grao-de-bico
Misture todos os ingredientes, incluindo
as uvas-passas escorridas, e sirva imediatamente
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Parece prato de celebracéo, desses que todo
mundo adora em festas de Ano-novo

INGREDIENTES
100 g de lentilha cozida
1/4 de pepino em cubos
1 colher de sopa de endro fresco (ou salsa) picado
3 tomates secos fatiados (ou 1/2 tomate italiano
bem maduro)
1 colher de sopa de sementes tostadas
Um punhado de ricula
4 a 6 fatias de pernil bem sequinho
Azeite e sal para temperar

PREPARO
Misture a lentilha com o pepino e o endro
em uma tigela. Tempere
Misture os ingredientes restantes, em outra tigela,
com um pouquinho de azeite
Junte tudo com a lentilha e sirva



MELAO COM RUCULA

FOTOS SHUTTERSTOCK E UNSPLASH

Refrescante, mastigavel e crocante,

quando usamos a verdura
bem fresquinha

INGREDIENTES
* 1/2 meldo cantalupo geladinho
* 4 a 6 fatias de rosbife
ou peito de peru caseiro
e Um punhado de ricula
* Ervilha baby
* Azeite

PREPARO

* Descasque o meldo e fatie
a polpa em tiras finas com
um descascador de legumes

* Corte o rosbife, ou o peito de
peru caseiro em tiras e arrume-o
numa travessa com o meldo,
misturando delicadamente
com a ricula

* Regue com azeite e sirva
com as ervilhas por cima

MELANCIA COM QUEIJO
BRANCO

Suculenta, muito saborosa
e incrivelmente refrescante

INGREDIENTES

* 400 g de melancia geladinha
cortada em pedacos de 3 a 4 cm

e 2 colheres de sopa de cebola-roxa
previamente mergulhada
no azeite (1/2 hora basta)

* 60 g de ricota (ou queijo feta,
ou Minas) esfarelada, ou picada
em cubos

* 2 colheres de sopa de sementes
de abébora tostadas

FEIJAO BRANCO
COM ATUM

* 10 azeitonas pretas

¢ 2 colheres de hortela fresca
picada

* 50 g de ricula

* Azeite e sal para temperar

Tem sustanca e uma composicao
que nao estamos muito
acostumados, mas é deliciosa

INGREDIENTES

* 200 g de feijao branco
cozido e bem escorrido

* 120 g de atum em lata escorrido

* 2 dentes de alho amassados

* 2 colheres de sopa de azeite

e 2 colheres de sopa de salsa
picada grosseiramente

e 2 talos de aipo (ou erva-doce)
picados finamente

e Sal a gosto

PREPARO
» Disponha todos os ingredientes
em uma travessa grande
» Tempere e regue com azeite

PREPARO
* Misture tudo e tempere
com sal e azeite
* Decore com a salsa
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menos que vocé tenha sido diagnostica-
do com linfoma do manto ou tenha al-
guém na familia que foi, muito prova-

D | ANTE D|SSO velmente vocé nunca ouviu falar sobre

esse subtipo de linfoma. Os linfomas de

COMO E O ATENDIMENTO células do manto (LCM) sdo um subtipo raro de lin-
AOS PAG”ENTES COM ESSE foma nao-Hodgkin de células B, que representam

A cerca de 6% dos LNH. Eles, geralmente, tém com-
TIPO DE CANCER, portamento agressivo, costumam apresentar-se
NO BRASIL em estddios avancados e, na maioria das vezes,
podem ser do tipo indolente (de evolucdo lenta).
POR NINA MELO. COORDENADORA Para conhecer melhor o cendrio do linfoma do
DE PESQU lS’ A DA ABRALE manto, o Observatério de Oncologia, plataforma de da-
dos abertos da ABRALE, fez um levantamento por
meio de dados do Registro Hospitalar de Cancer
(RHC), do Inca, com o objetivo de apresentar o pa-
norama de atendimento dos pacientes diagnostica-
dos com essa patologia no Brasil, entre 2014 e 2018.

FOTO SHUTTERSTOCK
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SEXO

ILUSTRAGOES SHUTTERSTOCK

72% masculino

—
. 0

|

INFORMACOES GERAIS

1.020 pacientes foram diagnosticados com linfoma do manto

28% feminino

FAIXA ETARIA

60 a 69 anos 32%

DIAGNOSTICO

LINFOMA
DO MANTO

A maioria dos pacientes foi diagnosticada por exame
de anatomia patolégica. A quimioterapia foi o primeiro
tratamento oncol6gico mais realizado: em 69% dos pacientes

73% dos casos confirmados nio possuem informacao
sobre estadiamento da doenca. Entre os pacientes com
informacao preenchida, 84% foram diagnosticados
em estdgios avancados (III e IV)

'
Ao avaliar o tempo, em dias, FoM - -
entre a consulta com o especialista
e o recebimento do diagnéstico, [

nota-se que 63% dos pacientes
ndo tém essa informacao preenchida

De acordo com os registros
preenchidos, o tempo médio, entre
a primeira consulta com o médico especialista
e o recebimento de diagnostico, foi de 28 dias

Em contrapartida, ao analisar o tempo entre o diagnéstico
e o inicio do tratamento oncolégico, nota-se uma média
de 124 dias e esse tempo é superior para pacientes
diagnosticados em estdgios I1I (1 18 dias) e IV (157 dias)

Para ver o estudo na integra, com os resultados completos, acesse: www.observatoriodeoncologia.com.br
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O gue precisamos
sa0er sopre
Onco-Hematologia

PARA NOS, AS DOENCAS DO SANGUE
(INCLUINDO TRATAMENTO E DIAGNOSTICO PRECOCE)
SAO TAO IMPORTANTES QUE TEMOS ATE
UM MES ESPECIAL PARA FALAR DELAS

més de setembro tem um significado
especial para quem convive, direta
ou indiretamente, com doencas do
sangue. Sdo sete datas especiais, que
se prestam a uma causa nobre: fa-
lar sobre enfermidades como leucemia e linfoma
(veja quadro na pdgina 47). E uma oportunidade
de divulgar o assunto e levd-lo ao maior nimero
de pessoas possivel, com o objetivo de mostrar as
possibilidades de tratamento, a necessidade de se
cuidar bem daqueles que tém a doenca e também
incentivar o diagndstico precoce. >
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MENTE ONCO-HEMATOLOGIA

A ONCO-HEMATOLOGIA E UMA ESPECIALIDADE DENTRO
DA HEMATOLOGIA, QUE SURGIU E SE DESENVOLVEU
COM O DESCOBRIMENTO DE CADA NEOPLASIA
AO LONGO DOS ANOS

FOTO SHUTTERSTOCK

P> Por trds do tratamento de cada uma dessa doencas de
destaque do més de setembro estd uma drea centendria
da Medicina, que vem evoluindo muito nas tltimas déca-
das: a Onco-Hematologia. De acordo com o hematologista
Celso Massumoto, doutor em Medicina pela Faculdade de
Medicina da Universidade de Sdo Paulo (FMUSP), membro
da ABRALE, fellowship pelo Fred Hutchinson Cancer Center e
diretor da Casa Hope de apoio a crianca com cancer, a He-
matologia é a ciéncia que estuda o sangue e a relacao dele
com os 6rgaos linfoides e a medula éssea. “A Onco-Hema-
tologia é a especialidade da Hematologia relacionada as
neoplasias”, resume o médico.

AS DOENCAS NO FOCO

O médico explica que as doengas que estdo no foco da
Onco-Hematologia sdo as leucemias, o mieloma multiplo,
os linfomas e as sindromes mielodispldsicas. De acordo
com estatisticas do Instituto Nacional de Cancer, o Inca, a
estimativa de novos casos de linfoma (Hodgkin e ndo-Hod-
gkin) e leucemia, a cada ano, somando as trés doencas, su-
pera a faixa das 25 mil ocorréncias. “A incidéncia dessas
doencas é parecida no Brasil e no mundo. Alguns subtipos
de linfoma de Hodgkin e alguns subtipos dos linfomas
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ndo-Hodgkin podem ter diferencas com a incidéncia nos
Estados Unidos. Essa diferenca estd associada ao longo
tempo que se leva para o diagnéstico no Brasil, fazendo
com que algumas formas iniciais da doenca se tornem
mais agressivas pelo tempo decorrido para o diagnéstico”,
diz o doutor Celso Massumoto.

SO 0S HEMATOLOGISTAS CUIDAM
DOS CASOS ONCO-HEMATOLOGICOS

Em geral, os médicos responsdveis pelo tratamento das
doencas onco-hematolégicas sdo hematologistas, mas, no
Brasil, alguns oncologistas também tratam desses casos,
uma vez que tiveram formacdo no exterior, explica o Dr.
Massumoto. “Ainda assim, nos centros hospitalares publi-
cos, somente os hematologistas cuidam dos casos onco-he-
matolégicos”, esclarece o médico.

A EVOLUCAO DOS TRATAMENTOS

A Onco-Hematologia é uma especialidade dentro da He-
matologia, que surgiu e se desenvolveu com o descobri-
mento de cada neoplasia ao longo dos anos. “Por exemplo,
o linfoma de Hodgkin surgiu em 1832, descrito por Tho-
mas Hodgkin e dai, houve uma evolucdo muito grande, | 4



POR QUE CELEBRAR?

PORQUE AJUDA NA EDUCAGCAO SOBRE DOENGCAS DO SANGUE

O Dia Mundial do Cancer (4 de fevereiro) foi
criado no ano 2000, segundo o Instituto Na-
cional de Cancer (Inca), com o objetivo de au-
mentar a conscientizacdo e a educagao mundial
sobre a doenga, além de influenciar governos e
individuos para que se mobilizem pelo controle
do cancer, evitando assim, milhoes de mortes a
cada ano. As demais datas de tipos especificos
de cancer tém motivacao similar.

Falar do assunto ajuda na difusao de infor-
magdes sobre o tema e estimula os diagnds-
ticos precoces. No Ultimo més de setembro,
por exemplo, a ABRALE promoveu agodes in-
formativas com o objetivo de conscientizar a
populacao sobre a importancia de conhecer
os sintomas e do diagndstico precoce, além
de homenagear os pacientes de cada uma
dessas patologias.




MENTE ONCO-HEMATOLOGIA

AGONTECEB’ABAQOM A DESCOBERTA DOSf’ANTI -
MONOCLONGAIS = jORA COM A TECNOLOG

s ¢
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P> principalmente pelo casal Dorothy Reed e Carl Sternberg,
que descreveu a célula do linfoma de Hodgkin, que leva
o nome do casal: célula de Reed-Sternberg”, diz o doutor
Celso Massumoto.

De acordo com o hematologista, os principais avancos
na Onco-Hematologia aconteceram com a descoberta
dos anticorpos monoclonais e, mais recentemente, com
a tecnologia CarT Cells (Chimeric Antigen Receptor T Cells, ou

receptor de antigeno quimérico das células T). Trata-se de
um tratamento baseado na reprogramacao de células do
préprio paciente. “Linfécitos do paciente sdo obtidos por
técnica de leucaférese e, posteriormente, fundida com an-
ticorpo monoclonal associado a vetor viral fundido com a
célula T. A molécula hibrida é capaz de reconhecer o anti-
geno tumoral e, depois, promover o crescimento de célu-
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las T especificas para destruir o tumor. E a tecnologia mais
nova no tratamento dos canceres hematolégicos”, explica
o Dr. Celso.

Atualmente, testes moleculares identificam as mutacoes
capazes de promover o crescimento das células tumorais.
Segundo o hematologista Celso Massumoto, existem al-
guns medicamentos desenhados especificamente para al-
gumas mutacoes ja descritas. “Sao medicamentos muito
eficazes, pois sdo capazes de desligar a célula tumoral e
promover a morte celular programada, a chamada apopto-
se. Vdrios medicamentos foram aprovados pela FDA (Food
and Drug Administration), a agéncia de vigilancia sanitdria
dos Estados Unidos, com especificidade para algumas mu-
tacoOes e, nesses casos, as respostas clinicas sdo elevadas e
muito eficazes”. ®



O CALENDARIO DO CANCER
HA UM DIA PARA FALARMOS DE CADA DOENCA DO SANGUE

% DIA MUNDIAL %» DIA MUNDIAL

S

19

DA LEUCEMIA

A leucemia é a proliferacio ace-
lerada de células jovens (blastos)
envolvendo a medula éssea e com
comprometimento sistémico.

» DIA MUNDIAL DO

MIELOMA MULTIPLO

O mieloma multiplo é a prolife-
racdo de plasmocitos, com envol-
vimento de rins, medula 6ssea,
0ssos e presenca de uma parapro-
teina monoclonal que caracteriza
a doenca.

» DIA MUNDIAL

DOS LINFOMAS

O linfoma ¢ a proliferacdo de cé-
lulas linfoides, dividido em linfo-
mas de Hodgkin e ndo-Hodgkin.
Tem cardter sistémico, sendo que
as formas indolentes acometem
mais os idosos e os linfomas de
Hodgkin acometem mais os pa-
cientes jovens.

> DIA MUNDIAL DO DOADOR

DE MEDULA OSSEA

E uma doagio voluntdria de cé-
lulas da medula 6ssea para trans-
plante de medula 6ssea, aborda-
gem utilizada para o tratamento
de doencas do sangue.

20

24

DA MIELOFIBROSE

A mielofibrose é uma doenca
mieloproliferativa em que ocorre
um depésito de fibrose na medu-
la 6ssea e, consequente aumento
de baco e outros tecidos hema-
topoiéticos, em decorréncia da
fibrose medular.

» DIA MUNDIAL DA LEUCEMIA

MIELOIDE CRONICA (LMC)
A leucemia mieloide crénica é a
proliferacao de células mieloides
provocada pela fusdo dos genes
BCR e ABL, gerando o cromosso-
mo Philadelphia, que caracteriza a
doenca.

> DIA MUNDIAL DA PURPURA

TROMBOCITOPENICA
IDIOPATICA (PTI)
A purpura trombocitopénica idio-
pdtica é uma plaquetopenia decor-
rente da producdo de anticorpos
contra as plaquetas, por processo
de autoimunidade ou, ainda, por
falha de producdo de trombopoe-
tina pela medula 6ssea.

m 4/
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NOVIDADES NO TRATAMENTO
DO MIELOMA MULTIPLO!

ANVISA APROVA NOVA COMBINAQAO DE MEDICAMENTOS
QUE FREIA A PROGRESSAO DA DOENGCA

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria (An- O Daratumumabe é um tipo de anticorpo mo-
visa) aprovou o uso do Daratumumabe, em com- noclonal que inibe a proteina CD38, presente na
binacdo com Lenalidomida e Dexametasona, ou maior parte dos pacientes. As novas combinacoes
com Bortozomine e Dexametasona, para pacien- propostas foram baseadas nos resultados de estu-
tes com mieloma multiplo que receberam, pelo dos clinicos, que avaliaram 466 pacientes e apre-
menos, um tratamento prévio. sentaram importante desfecho de sobrevida livre

de progressdo da doenca e taxa de resposta geral.
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MAIS ATENCAO PARA CRIANGCAS COM CANCER

VEM Al, PLANOS ESTADUAIS PARA CUIDAR DOS PEQUENOS,
INCLUINDO CENTROS REGIONAIS PARA ATENDIMENTO

A Comissao de Constituicao e de Cidadania
(CCJ) da Camara dos Deputados aprovou o
projeto de Lei 3921/20, que cria a Politica Na-
cional de Atencao a Oncologia Pediatrica. O
objetivo é garantir atendimento integral, desde
o diagndstico, a criangas e adolescentes com
cancer, de 0 a 19 anos.

Clarify

A nova politica devera abranger tanto o Sis-
tema Unico de Saude (SUS) quanto a salde
suplementar. O projeto prevé medidas para es-
timular a implantagéo de planos estaduais de
atencdo em Oncologia pediatrica e também a
formagao de centros regionais especializados
no atendimento as criangcas com cancer.

O conhecimento
transforma quem
vive em movimento.

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

Metodologia
que integra teoria
com a pratica.

Equipe prépria
de instrutores.

Cursos atualizados ooool Agenda flexivel
e dinamicos. 200 e diversificada.

0 £

Conhec¢a mais em
clarify.com.br

Av. Paulista, 568 - 5° andar - Sdo Paulo, SP
(11) 3675-0033 @ (11) 9.9584-0033
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8° CONGRESSO TODOS JUNTOS CONTRA O CANCER

W@,

ONCOLOGICO NO BRASIL

A 8 edicao do Congresso Todos Juntos Contra o Cancer,
que aconteceu de 20 a 24 de setembro de 2021, trou-
xe debates sobre promocdo, prevencdo, tratamento,
gestdo, financiamento e inovacdo no ambito da Politica
Nacional de Prevengdo e Controle do Cdancer.

Foram cerca de 50 painéis, com mais de 100 pales-
trantes, que falaram sobre os impactos da pandemia
da Covid-19, a importancia dos dados e da informacao
em saude, sistema publico e privado de atendimento
oncolégico, cuidados paliativos, testes genéticos nos
canceres femininos, sexualidade e cancer, dentre mui-

ENGAJAMENTO DE LIDERES APRIMORA O CUIDADO
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<

Y\
tos outros assuntos.

Na abertura, o tema Cdncer: responsabilidade e agdo de to-
dos para transformarmos a realidade no Pais, foi ministrado
por Gonzalo Vecina Neto, ex-diretor-presidente da An-
visa; Ana Cristina Pinho Mendes Pereira, diretora-geral
do Inca; Dr. Felipe Roitberg, médico oncologista — UICC
Leadership Programe; Igor Morbeck, integrante da direto-
ria da Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica (SBOC);
André Ballalai, pesquisador da IQVIA e Dra. Catherine
Moura, médica sanitarista e CEO da ABRALE.

Para assistir as mesas, acesse: www.congresso.tjcc.com.br.

MAIS PROTECAO
CONTRA A COVID-19

TERCEIRA DOSE DA VACINA E APLICADA
EM PACIENTES IMUNOSSUPRIMIDOS

A orientacdo é vdlida para pessoas que receberam trans-
plantes de 6rgaos, como a medula dssea, ou que sejam
diagnosticadas com doencas que reduzem a capacidade
de resposta do sistema imunolégico a infeccdo, dentre
elas, o cancer.

Essa dose de reforco pode ajudar a aumentar a protecao
contra o novo coronavirus para esse grupo de pessoas.

Confira na sua regido o calenddrio para a vacinacao!
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NOTA DE FALECIMENTO

Suely Pena nos encantou com seu SoOrri-
so, alegria e forca para encarar de frente
o mieloma multiplo. E mesmo apds sua
partida para o plano espiritual, tais senti-
mentos ainda permanecem e nos trazem
lembrancas boas e que jd deixam saudade.

Aos amigos e familiares, continuamos
em orac¢do e estamos a disposi¢dao para o
que precisarem.

“A morte é a mudanca completa de casa, sem
mudancga essencial da pessoa” — Chico Xavier.




ABRALE REALIZA CAMPANHA NO MES
DE CONSCIENTIZACAO SOBRE LINFOMAS

Os linfomas podem acontecer em qualquer pessoa,
independentemente de sexo, da idade ou classe so-
cial. O diagnostico precoce € essencial para melhores
resultados no tratamento e, para chamar a atencao
da populacdo, a ABRALE realizou algumas acdes no
més de agosto.

Na partida entre Chapecoense e América Mineiro,
pelo Brasileirdo, os jogadores entraram vestindo uma
camiseta da campanha e o narrador da partida passou

informacdes a respeito dos linfomas e seus sintomas.
Fizemos uma live especial no Instagram da ABRALE,
com a participacdo da Dra. Thelma Assis, a Thelminha,
vencedora do BBB 2020. O pai dela faleceu por causa da
doenca e, nesse encontro, ela compartilhou um pouco
de como foi a trajetéria. Também estiveram presen-
tes, a Dra. Paola Torres, médica onco-hematologista, e
Amanda Vieira, engenheira e paciente de linfoma de
Hodgkin, que puderam tirar as dividas do publico.
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ARTIGO JURIDICO

FALTOU
REMEDIO.
= AGORA?

O QUE FAZER QUANDO O MEDICAMENTO Por
QUE VOCE PRECISA ESTA EM FALTA

Sistema Unico de Satide (SUS) é o servico pu-
blico de sauide ao qual todo brasileiro tem
direito. Ele inclui todo tipo de atendimento,
de forma gratuita, desde o ambulatorial até
o transplante de érgdos e o acesso aos medi-
camentos. Trés poderes cuidam do SUS: federal, estadual e
municipal. Cada um tem as suas funcdes, os seus limites de
atuacdo, mas o ideal para o funcionamento do sistema de
saude nas cidades é a gestao conjunta de todos esses atores.

A drea de Oncologia no SUS é estruturada para aten-
der de forma integral e integrada aos pacientes que ne-
cessitam de tratamento oncolégico. Atualmente, a Rede
de Atengdo Oncoldgica estd formada por estabelecimentos
de satde habilitados como Unidade de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (Unacon) ou como Centro de As-
sisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (Cacon).

Para usd-los é preciso levar RG e comprovante de resi-
déncia na Unidade Bdsica de Saude (UBS) mais préxima,
para se cadastrar e fazer o Cartdo SUS. Quando precisar
de atendimento, vocé podera usar Postos de Saude, Uni-
dades Bdsicas de Saude, Unidades de Saude da Familia,
Unidades de Atendimento Médico-Ambulatorial, pron-
tos-socorros e hospitais.

Para o paciente ter acesso ao tratamento oncolégico pelo
SUS, deverd procurar a Unidade de Saude do municipio
onde reside, portando documento de identificacdo nacio-
nal, Cartdo Nacional do SUS, comprovante de residéncia e
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Renata Delcelo Von Eye
Advogada da ABRALE

a declaracdo de encaminhamento médico solicitando uma
consulta via SISREG (Sistema de Regulacdo). A Unidade de
Satde encaminhard toda a documentacao para o estabeleci-
mento de saude habilitado pelo SUS, na drea de Alta Comple-
xidade em Oncologia da regido, que prescrevera o tratamento
conforme as Diretrizes Diagndsticas e Terapéuticas Nacionais e
protocolos clinicos previamente padronizados no hospital.

Assim, cabe as Unidades de Saiude municipais e estaduais
organizarem o atendimento dos pacientes na rede assisten-
cial, definindo para que hospitais serdo encaminhados.

O financiamento de medicamentos oncolégicos ndo se
dd por meio dos Componentes da Assisténcia Farmacéutica. O
Ministério da Saude e as Secretarias Municipais e Esta-
duais de Saude ndo disponibilizam diretamente medica-
mentos contra o cincer. Os hospitais habilitados em Onco-
logia pelo SUS sao os responsdveis pelo fornecimento dos
medicamentos para tratamento do cancer por meio da sua
inclusdo nos procedimentos quimioterdpicos registrados
no subsistema Apac-SIA (Autorizacdo de Procedimento de Alta
Complexidade do Sistema de Informagdo Ambulatorial) do SUS
e sdo ressarcidos pelo Ministério da Saide conforme o cé-
digo da Apac. Esses medicamentos sdo padronizados, ad-
quiridos e prescritos pelo préprio hospital e devem seguir
os protocolos e as diretrizes terapéuticas do Ministério da
Satude, quando existentes.

Ha algumas excecdes a essa regra de fornecimento de
medicamentos. Nessas situacdes especificas, o Ministério

FOTO SHUTTERSTOCK



NA JUSTICA

> Procurar diretamente os Juizados Especiais da
Fazenda Publica, nas acdes contra Estados e Muni-
cipios, ou os Juizados Especiais Federais, se o pro-
cesso for contra a Uniao. Em ambos os juizados nao
héa obrigatoriedade da presenca de advogado.

> Entrar em contato com Defensoria PUblica (para
quem tem renda familiar de até trés salarios mini-
mos), ou com faculdades de Direito, OAB local etc.

%» Contratar advogado particular, especializado
na area da Saude.

© 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000

da Satude realiza a compra centralizada e distribuicdo as
Secretarias de Estado da Satide, para posterior envio aos
Cacon e Unacon, conforme demanda e condicoes exigidas
para cada medicamento.

No entanto, mesmo que o cidaddo tenha o direito, por
vezes, ocorre a falta no fornecimento de medicamentos,
trazendo sérios prejuizos ao tratamento e riscos a satde
dos pacientes.

Quando o Poder Publico ndo fornece os medicamentos
em tempo hdbil, o cidaddo pode tomar providéncias para
que o abastecimento seja normalizado o quanto antes, vi-
sando a garantia da sua satude.

O primeiro passo para isso é questionar o porqué da
falta do medicamento e a previsdao de normalizacdo para
o responsdvel pela farmdcia que o atende. Caso ndo haja
previsao, registre uma reclamacao na ouvidoria do estabe-
lecimento de saide em que faz o tratamento. Vale também
entrar em contato com servico social do estabelecimento
de saude, para tentar obter outras informacgdes.

E importante ainda, registrar a falta do medicamento
na ouvidoria do SUS, pelo telefone 136, e na ouvidoria da
Secretaria de Satide de seu estado, cujo telefone é disponi-
bilizado no site da Secretaria de Saude Estadual.

Se ndo tiver resultado, é importante notificar o caso ao
Ministério Publico local com as informacdes jd recebidas
dos 6rgdos anteriores. Em algumas situagoes, divulgar a
falta dos medicamentos nas redes sociais e/ou na impren-

O QUE FAZER PARA ENTRAR COM UMA AGAO EM BUSCA
DE MEDICAMENTOS NO SUS E NOS PLANOS DE SAUDE

%» Importante: para judicializar, & necessario reu-
nir RG, CPF, comprovante de residéncia, cartdo do
SUS, trés ultimos comprovantes de renda ou extratos
bancarios, exames que comprovem a doenga, relato-
rio médico detalhado com informacdes sobre o diag-
noéstico, tratamento, medicamento e urgéncia, pres-
cricao médica atualizada, protocolo de atendimento
na Secretaria da Saude, reclamagbes e denuncias
sobre a falta do medicamento, No caso de planos
de saude, a negativa do mesmo e comprovantes das
reclamagdes na ouvidoria € na ANS.
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sa também pode surtir resultados.

Mas, se todas as acOes anteriores ndo forem suficientes
para normalizar a situacdo e, se ndo for possivel a substi-
tuicdo do medicamento por outro a critério médico, colo-
cando em risco o tratamento e a vida do paciente, a opcdo
é procurar a via judicial (veja quadro acima).

EU TENHO PLANO DE SAUDE, O QUE FAZER?

Se o paciente estiver fazendo o tratamento pelo plano de
satide e receber a negativa quanto ao fornecimento do me-
dicamento prescrito pelo médico, poderd tomar as seguin-
tes providéncias: entrar em contato com o “Fale Conosco”
ou “Ouvidoria” do plano para fazer a reclamacao.

Se ndo der resultado, entre em contato com a ANS (Agén-
cia Nacional de Satdde Suplementar), 6rgao responsavel
pela regulacao dos planos de saude no pais. A reclamacao
pode ser feita pelo Disque ANS (0800 701 9656) ou pelo
Fale Conosco no site.

Se o pedido for urgente, ndo solucionado anteriormente
e, ndo havendo outro medicamento que o substitua a cri-
tério médico, é possivel buscar a via judicial, contratando
um advogado particular especializado em saude. Ou pro-
curar o Juizado Especial Civel, da sua localidade, sem a ne-
cessidade da assisténcia de advogado.

Em qualquer situacdo de falta de medicamentos, tanto
no SUS quanto nos planos de satide, a ABRALE esta a dispo-
sicdo para orientar os pacientes. e
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m PSICOLOGIA

QUEM TEM MEDO DA RECIDIVAY

A VOLTA DO CANCER ASSUSTA MUITA GENTE,
MAS E PRECISO TER ATITUDE PARA BUSCAR SONHOS

E DESEJOS. LEMBRE-SE DE QUE O FUTURO
E INCERTO PARA TODOS




medo da recidiva, infelizmente, é muito re-
corrente nas falas dos pacientes com cancer
- seja quem estd em tratamento, seja quem
jd finalizou e “venceu” a doenca.
Mas o que poderia gerar esse sentimento,
conhecido também como o “fantasma da recidiva™

O que hd de comum nos discursos dos pacientes é a
experiéncia internalizada do tratamento (quimioterapia,
radioterapia, internacoes ou, até mesmo, transplante de
medula éssea) como um momento de sofrimento, impo-
téncia, dependéncia, incertezas, vulnerabilidade, medo
de morrer, tristeza, ansiedade, culpa e baixa autoestima
devido a sua frdgil imagem corporal.

A experiéncia fica registrada na mente como extrema-
mente negativa e com diversos gatilhos (o préprio local de
tratamento, datas, a medicacdo, pensamentos que trazem
recordacdes, outros pacientes, questionamentos sobre a
fase vivenciada).

O ditado popular diz: “nada como o tempo para curar
as feridas”, mas serd que é verdade? Talvez, mais do que o
tempo, sejam necessdrias atitudes. Refletir, ndo fugir das
lembrancas, compartilhar sentimentos e emoc¢oes com a
sua rede de apoio social sao algumas delas.

O objetivo é ressignificar, ou seja, dar um outro ou novo
significado para tudo o que passou. Ok, parece ficil falar,
porém, dificil de por em prdtica. Nao hd ddvida de que é
uma missdo drdua, angustiante, que leva tempo (cada um
tem o seu tempo de elaboracdo, de ressignificacdo). Toda-
via, é o caminho, sem grandes cobrancas, lembrando de
que haverdo oscilacoes (ora conseguir, ora recair), mas a
persisténcia cria um novo hdbito. E o melhor deles é sim-
plesmente, viver! Claro, o periodo doente, em tratamento,
nao foi facil, mas agora é hora de buscar sonhos e desejos.
Ir atrds do que lhe deixa feliz.

O passado jd foi e o futuro é incerto para qualquer pes-
soa. O presente é hoje, tenha atitude!

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

Por
Fabio Gomes
Psicélogo da ABRALE
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®m POLITICAS PUBLICAS

POR QUE FALTAM
MEDICAMENTOS NO BRASIL?

PORQUE A FALTA DE PLANEJAMENTO, A ESCASSEZ
DE RECURSOS E A POLITICA ECONOMICA INSTAVEL
AFETAM DESDE A COMPRA ATE A ENTREGA DOS PRODUTOS

océ sabia que a crise econdémica do Brasil é um
dos fatores que impactam o fornecimento de me-
dicamentos oncoldgicos? A falta de planejamen-
to, a escassez de recursos e as incertezas do mer-
cado afetam desde a compra até a entrega desses
produtos. Estamos diante de uma questdo complexa.

Um dos principais desafios para a Saide é o planejamen-
to e a gestdo. Vamos tomar como exemplo o tratamento da
leucemia mieloide crénica (LMC). A maioria dos pacientes
com LMC faz seu tratamento com inibidores de tirosina-
-quinase, também conhecidos como Imatinibe, Dasatinibe
e Nilotinibe. Esses tratamentos estdo incorporados no SUS,
sdo fornecidos hd muitos anos e podem ser retirados na
farmadcia de alto custo ou no préprio hospital.

Vamos supor que cada paciente com LMC utilize uma
caixa de medicamento por més. A satide é um direito e
se existem 100 pacientes com LMC, o governo deveria
comprar o medicamento para todos. Mas, infelizmente,
isso ndo acontece e diversos pacientes acabam nao re-
tirando todo o tratamento necessdrio para o més. Por
causa de problemas no planejamento, o servi¢o de sau-
de acaba ndo comprando todas as caixas necessdrias e
divide os comprimidos para que todos possam ter aces-
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so ao medicamento, enquanto a préxima compra ainda
nao for realizada.

Além disso, a mdquina publica é engessada e ndo per-
mite que hospitais comprem medicamentos para futuros
pacientes. Por exemplo, um hospital tem 100 pacientes ca-
dastrados com LMC, mas sabe que, a cada més, atende 10
novos casos. Sendo assim, eles precisam esperar a préxima
compra para incluir os novos pacientes na lista e, s6 entdo,
comprar o tratamento. Nao hd uma data prevista para a
“préxima” compra. Mas o cancer é uma doenca que ndo
pode esperar a burocracia!

O poder publico depende de processos burocrdticos e
nem sempre tem todo dinheiro necessdrio para comprar
os remédios. Isso acontece por vdrios motivos, desde a alta
flutuacdo do délar, a necessidade de realocar os recursos
da assisténcia farmacéutica para a compra de outro medi-
camento, até problemas com a logistica do produto.

Vamos aos exemplos praticos: vocé tem R$ 20,00 e pre-
cisa comprar 10 magas para passar o més. Hoje, o super-
mercado estd vendendo cada maca por R$ 2,00. Otimo,
dessa forma, vocé consegue comprar as 20 macas. No més
seguinte, vocé continua com os mesmos R$ 20,00 para
comprar 10 macas, mas desta vez, o mercado aumentou o



preco da maca para R$ 4,00. Neste més, vocé s6 consegue
comprar 5 magcas. Para reduzir os danos, vocé precisa cor-
tar as macas na metade para que durem até o final do més.

A aquisicio de medicamentos enfrenta um problema
parecido. Os recursos repassados para a saide ndo acom-
panham a alta dos precos de medicamentos. E esse é um
dos grandes problemas econdémicos da Saide. O aumento
do valor dos remédios tem vdrias causas e ndo hd como
apontar uma unica como responsdvel. Entre as principais
barreiras, podemos citar a falta de matéria-prima para a
fabricacdo do produto e a alta do délar para a importacao
do medicamento ou de insumos para a sua producao.

Desde que a pandemia comecou, todos os paises enfren-
tam alguma falta de produtos para a Saide. O aumento
da procura por algum medicamento significa aumento
da demanda. Dessa forma, quem compra é aquele que
possui mais recursos e pode pagar o valor. Atualmente,
o Brasil enfrenta a alta do délar. Com a desvalorizacao
do Real (R$), fica cada vez mais dificil comprar medica-
mentos importados.

Especialistas da Fiocruz explicam que o Brasil ndo pos-
sui uma base produtiva forte para insumos farmacéuticos,
o que limita a autonomia do pais, afetando a capacidade

de ofertar os tratamentos de forma igualitdria. Entdo, o
SUS fica vulnerdvel ao mercado de produtos internacio-
nais, correndo o risco de ficar desabastecido de produtos
essenciais, além de se tornar refém de precos em dolar,
praticados fora do pais.

Ja que a Saude ndo faz uma boa gestdo do dinheiro para
comprar os medicamentos, 0s pre¢cos aumentam e os pa-
cientes oncolégicos sdo impactados. A curto prazo, ainda
estamos dependentes das importagdes, mas para escapar
desse problema e sair da crise, o Brasil precisa investir na
producdo nacional e na valorizacdo de sua moeda. Uma
vez que o produto seja fabricado no pais, os custos e as
negociagoes se tornardo mais favordveis. ®

Por
Tiago Cepas Lobo
Coordenador de Politicas Publicas da ABRALE
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® NUCLEOS REGIONAIS

O TRABALHO NAO PARA

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

g

BELO HORIZONTE, MG

CURITIBA, PR

Maryane Ferreira, nossa representante em Minas Ge-
rais, realizou acdo para doacgdo de sangue, no dia 14 de
junho, no hemocentro de Belo Horizonte, com entrega
dos kits da ABRALE/ABRASTA. A campanha foi um suces-
so, principalmente com os vouchers da 99 que ajudaram
a aumentar significativamente o nimero de doadores
de sangue.

Ela também esteve em reunido com a Comissdo Minas
Contra o Cdncer, que abrange diversas organizagoes da
sociedade civil e projetos sociais com o objetivo de asse-
gurar direitos e garantias aos pacientes oncolégicos em
todo o estado.

No dia 19 de agosto, Mariana Mantovani, representante
da ABRALE, junto ao Instituto HUMSOL, possibilitou as
criancas em tratamento oncolégico a participacdo no
evento Jurassic Safari Experience.

Estiveram presentes pacientes do Hospital Erastinho
e criancas assistidas por diversas ONGs: Um lugar ao
Sol, Fazer o Bem a Quem Ndo Tem, Marcinha da ONG Deus,
Projeto Unido Soliddria, além de motoristas soliddrios de
aplicativos que uniram forcas para ajudar todos a che-
garem ao local.

Foi um dia incrivel e inesquecivel de aventura para
as criancas e para os adultos que estiveram nessa ses-
sdo especial.
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FORTALEZA, CE

No dia 26 de agosto, Benevides Silva realizou a entrega
de materiais sobre linfomas (manuais, revistas e laminas)
aos pacientes e profissionais de satide da Santa Casa de
Misericérdia de Fortaleza, em parceria com a coordena-
dora de enfermagem Ana Fldvia.

GOIANIA, GO

FLORIANOPOLIS, SC

Diante da pandemia e das suas restricoes, a nossa repre-
sentante de Goiadnia, Stéfany Matias, segue mantendo con-
tato com os pacientes onco-hematolégicos de forma on-line
(celular, whatsapp, redes socais) e também por meio de ma-
teriais informativos deixados no Ambulatério de Onco-He-
matologia do Hospital Aratjo Jorge. A campanha de doa-
cdo de sangue aconteceu em parceria com os bancos de
sangue do Hemocentro de Goids e Hospital Aratjo Jorge.

Vanusa Lopes, nossa representante na regido, organi-
zou a campanha de doagdo de sangue, em parceria com
a 99, no Hemosc e no Banco de Sangue do Hospital Con-
ceicdo, de Porto Alegre. Ela também visitou o servigo de
pediatria, no Hospital de Azambuja, para apresentar o
trabalho da ABRALE e entregar as Naninhas do Bem.
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® NUCLEOS REGIONAIS

RECIFE, PE

No dia 14 de junho, ocorreu a campanha de
doacdo de sangue no Hemope, na qual Angéli-
ca Guedes, representante de Pernambuco, par-
ticipou da entrega de kits para os doadores de
sangue. Foram 45 doacdes, em média.

Também foi realizada uma acdo para doacdo
de perucas a paciente Ilana Leticia, diagnosti-
cada com LLA e em tratamento no Imip.

RIO DE JANEIRO, RJ

Késia Pereira, nossa representante no Rio de Janeiro,
realizou uma grande campanha de doacdo de sangue no
Hemorio, em 14 de junho, Dia Nacional do Doador de
Sangue. A acdo da ABRALE, em parceria com a 99, dispo-
nibilizou descontos nas corridas dos doadores, além de
também contar com o apoio da Liga Académica de Aten-
¢do ao Paciente Imunocomprometido (LAAPI) na divulga-
¢ao. Foram coletadas 426 bolsas!

No retorno parcial as atividades presenciais, em visita
ao Day Clinic, do Hospital Universitdrio Clementino Fra-
ga Filho, Késia encontrou a Isabel, paciente de mieloma
multiplo, para quem entregou materiais informativos e
auxiliou em suas duvidas sobre acesso a medicamentos e
direitos do paciente.
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RIBEIRAO PRETO, SP

Jacqueline Marcomini, representante na re-
gido, realizou a campanha Agosto Verde Claro,
para a conscientizacdo sobre a importincia do
diagnéstico precoce dos linfomas. Em parceria
com a Secretaria da Sadde de Ribeirdo Preto, foi
realizada a divulgacdo das laminas informativas
sobre a doenca para os gerentes das Unidades Ba-
sicas de Saude, sendo alcancados, em média, 380
profissionais.

J4 na acao de doacdo de sangue, entregou os
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SAO PAULO, SP

Vanda Farias realizou a campanha de doacdo de san-
gue, junto a parceiros da capital Paulista e de cidades
do interior. Ela também se juntou ao Projeto Naninhas do
Bem, de Florianépolis, e entregou as naninhas (bonequi-
nhos de pano) as criancas em atendimento no Hospital
Darcy Vargas, em Sao Paulo.

SALVADOR, BA

No dia 14 de junho, Nivia Araujo, representante da
ABRALE na regido, esteve presente na acdo de doacdo de
sangue, que aconteceu no Banco Sangue do Hospital Sao
Rafael, e entregou kits ABRALE aos doadores. Ela também
retomou as visitas nos PSFs, no Municipio de Candeias, e
realizou a entrega de materiais sobre PTI aos pacientes,
no PSF Urbis 1.

FOTOS ABRALE

role

ASSOCIACAO BRASILEIRA
DE LINFOMA E LEUCEMIA
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B ESTUDOS CLINICOS

DE OLHO NOS ESTUDOS CLINICOS NO BRASIL

o

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

lo=—
- A=

2= ©,

VEJA OS PRINCIPAIS ESTUDOS CLINICOS* DISPONIVEIS NESTE MOMENTO:

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

[LEUCEI\/IIASJ

Estudo: Seguranca de Acalabrutinibe em pacientes
com leucemia linfocitica crénica recidivada ou refrataria
Local recrutando:

¢ AstraZeneca Brasil - 0800 014 5578

Estudo: Viabilidade de doses intermedidrias de ARA-C
com transplante de medula éssea autélogo como
consolidagdo para leucemia mieloide aguda (LMA)
com risco baixo/intermedidrio

Locais recrutando:

» Hospital Sao Paulo/SP

» Hospital das Clinicas de Porto Alegre/RS

* Hospital das Clinicas da Unicamp - Campinas/SP
» Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto/SP

» Hospital Estadual Mdrio Covas — Santo André/SP

» Hospital de Base de Sdo José do Rio Preto/SP

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

» Hospital das Clinicas de Sao Paulo/SP

 Universidade Estadual de Campinas/SP

» Hospital Estadual Mdrio Covas — Santo André/SP

Estudo: Eficdcia e seguranca de MBG453 em combinacao
com Azacitidina em individuos com sindrome
mielodispldsica de risco intermedidrio, alto ou muito
alto conforme IPSS-R, ou leucemia mielomonocitica
cronica-2 (LMMC-2)

Local recrutando:

» Novartis Brasil - 0800 888 3003 (opcao 4)

Estudo: Efeito do Cicloergometro em pacientes submetidos
a transplante de medula 6ssea
Local recrutando:
* Universidade Federal de Ciéncias da Satde
de Porto Alegre/RS
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Estudo: Ponatinibe x Imatinibe em adultos

com leucemia linfobldstica aguda

Locais recrutando:

* Hemorio — Rio de Janeiro/R]

 Eurolatino Juiz de Fora Pesquisas Médicas/MG

* Hospital Erasto Gaertner — Curitiba/PR

» Hospital da Cidade - Passo Fundo/RS

» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS

e Hemocentro da Unicamp - Campinas/SP

» Fundacgao Dr. Amaral Carvalho - SP

» Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto/SP

* Instituto do Cancer do Estado de Sao Paulo (Icesp)/SP

¢ Fundacao Antonio Prudente — A.C. Camargo Cancer
Center - Sao Paulo/SP

» Hospital Sao Rafael Monte Tabor - Salvador/BA

Estudo: AG-120 (Ivosidenib) x Placebo em combinacao

com Azacitidina em pacientes com leucemia mieloide

aguda, ndo tratada previamente, com uma mutagao

IDH1 (AGILE)

Locais recrutando:

e Unicamp - Campinas/SP

» Hospital das Clinicas de Goiania/GO

e Liga Paranaense de Combate ao Cancer — Hospital
Erasto Gaertner — Curitiba/PR

* Hospital Sdo Lucas da Pontificia Universidade Catdlica
do Rio Grande do Sul (PUCRS) - Porto Alegre/RS

» Hospital Amaral Carvalho — Sdo Paulo/SP

» Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
de Ribeirao Preto/SP

» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS

e Instituto Nacional de Cancer (Inca) — Rio de Janeiro/R]

» Hospital Sirio-Libanés - Sdo Paulo/SP

* Hospital Sao José — Sao Paulo/SP

* Icesp - Instituto do Cancer do Estado de Sao Paulo/SP

» Hospital Israelita Albert Einstein — Sdo Paulo/SP

» Hospital Santa Marcelina - Sdo Paulo/SP



[ LINFOMAS ]

Estudo: Seguranca e eficdcia do Pembrolizumabe
(MK-3475) em criancas e jovens adultos com linfoma
de Hodgkin cldssico

Local recrutando:

* GRAACC - Instituto de Oncologia Pedidtrica — Sdao
Paulo/SP

Estudo: Pembrolizumabe (MK-3475) em pacientes
pedidtricos com um tumor sélido avancado

ou linfoma

Local recrutando:

e MSD Brasil - 0800 012 2232

[MIELOMA MULTIPLOJ

Estudo: Tratamento intensificado com Daratumumab
para novos pacientes com mieloma multiplo elegiveis

a inducdo de CTD-Dara, seguido por consolidacao
com o Dara

Local recrutando:

* Centro de Oncologia e Hematologia da Bahia/Salvador

Estudo: Agente tinico Belantamab Mafodotin x
Pomalidomida Plus Dexametasona em baixa dose em
pacientes com mieloma multiplo recidivado/refratdrio
Local recrutando:

* GSK Brasil - 0800 701 2233

Estudo: Avaliacdo da eficdcia e seguranca de
Belantamabe Mafodotin, Bortezomibe e Dexametasona
x Daratumumabe, Bortezomibe e Dexametasona em
pacientes com mieloma multiplo recidivado/refratdrio
Local recrutando:

e GSK Brasil - 0800 701 2233

ILUSTRAGOES SHUTTERSTOCK

Estudo: Re-tratamento com Daratumumabe
em participantes com mieloma multiplo tratados
anteriormente com Daratumumabe por via intravenosa
Locais recrutando:
* Centro de Hematologia e Hemoterapia de Campinas/SP
¢ Liga Paranaense de Combate ao Cancer — Hospital
Erasto Gaertner - Curitiba/PR
» Hospital das Clinicas da Universidade Federal
de Goids/Goiania
* Liga Norte Riograndense Contra o Cancer — Hospital
Dr. Luiz Antonio - Rio Grande do Norte
» Santa Casa de Porto Alegre/RS
* Centro Gaucho Integrado de Oncologia — Rio Grande do Sul
* Hospital Sdo Rafael — Bahia
» Centro de Oncologia e Hematologia da Bahia/Salvador
e Instituto Nacional de Cancer (Inca) — Rio de Janeiro/R]
* Instituto COI de Educacao e Pesquisa — Rio de Janeiro/R]
* Instituto de Ensino e Pesquisa Sao Lucas - Sao Paulo/SP
» Hospital BP — Beneficéncia Portuguesa de Sao Paulo/SP
¢ Clinica Sdo Germano - Sao Paulo/SP
¢ A.C. Camargo Cancer Center — Sdo Paulo/SP
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TODOS JUNTOS

CONTRA O CANCER

BOLSONARO DIZ NAO
AO PROJETO DE LEI
“SIM PARA QUIMIO ORAL”

A PROPOSTA QUE INCLUI O MEDICAMENTO
ORAL NOS PLANOS DE SAUDE, APROVADA
NO CONGRESSO, VOLTA AO LEGISLATIVO,
DEPOIS DE SER VETADA PELO PRESIDENTE

O projeto de Lei (PL) 6.330/2019 pre-
vé que, apds o registro na Agéncia Na-
cional de Vigilancia Sanitdria (Anvi-
sa), os medicamentos orais para tratar
o cancer sejam automaticamente ofe-
recidos pelos planos de satide - assim
como ja é feito com os medicamentos
de aplicacdo intravenosa.

“Especialmente no meio dessa pan-
demia, o medicamento oral é muito
mais seguro para o paciente, que re-
cebe o remédio em casa, evitando idas
desnecessdrias a hospitais e ambulaté-
rios”, ressalta o oncologista Fernando
Maluf, um dos fundadores do Instituto
Vencer o Cancer (IVOC).

“Sim para Quimio Oral” é a campanha
em favor da aprovacdo desse projeto
para que ele vire lei, apoiada pelo
Movimento Todos Juntos Contra o Cancer
e liderada pelo IVOC. Nossas peticoes
retinem a assinatura de mais de 278
mil pessoas que apoiam que a saude
suplementar ofereca quimioterdpicos
orais aos pacientes oncoldgicos.

Nos dois anos de tramitacdo, o PL
6.330/2019 obteve a aprovacdo una-
nime no Senado, em 2020, e da esma-
gadora maioria na Camara, em 2021,
porém foi vetado pelo Presidente da
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Republica, Jair Messias Bolsonaro,
com a justificativa de que haveria
impacto or¢amentdrio nos planos de
saude, o que ocasionaria o aumento
da mensalidade desses planos aos
consumidores.

A decisdo nao se justifica: a inclu-
sdo dos antineopldsicos orais ndo
compromete a sustentabilidade do
mercado de planos privados de assis-
téncia a Saude. H4 exemplos claros
que mostram isso:

% De acordo com estudo elaborado
pela Kantar Health, em maio de 2021,
com base no rol de procedimentos de
2021 e aprovacdo do PL, a inclusdo de
todos os antineopldsicos orais aprova-
dos pela Anvisa, ainda nao incluidos
no rol 2021, geraria um impacto de
R$ 2,02 bilhdes no primeiro ano, o
equivalente a R$ 3,59 ao més por be-
neficidrio.

% Andlise da IQVIA, maior empresa
de ciéncia de dados de saude do mun-
do e lider em tecnologia de ciéncia de
dados humanos, revela que nem 10%
dos gastos dos planos de saude sdo
devido aos medicamentos (todos eles,
ndo apenas os oncoldgicos). Enquanto
hd uma estimativa expressiva e preo-

2.

#simpara.
quumIeoral

TR S

cupante dos gastos com fraudes e des-
perdicios, que responderiam por 19%
dos gastos totais.

% Os medicamentos oncolégicos
orais também podem significar uma
economia com a redugdo de custos no
manejo da terapia endovenosa tradi-
cional, que requer material hospita-
lar, equipe especializada, disponibili-
zacao de ambiente e equipamentos,
entre outros.

Enfim, o empenho da sociedade
pode se tornar um novo direito para
os pacientes oncolégicos, que agora
dependem do Congresso Nacional
para terem acesso a tratamentos que
possibilitardo mais qualidade de vida
e bem-estar. Como os Deputados e Se-
nadores trabalham a servico da popu-
lacdo, acredita-se que haverd a derru-
bada do veto.

O projeto de lei, vale dizer, estd de
volta ao Congresso. @

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. Carmino Antdnio de Souza.

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

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

Dr. Jairo José do Nascimento Sobrinho; Dr. 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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TELE- _
MEDICINA & O
ABRALE L

Atendimento a distancia gratuito para
pacientes de cdinceres e doencgas do
sangue, com diagndstico confirmado.

www.abrale.org.lor

ASSOCIAGAO BRASILEIRA
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PROJETO DODOI
NO SEU HOSPITAL

Maior infegracao entre a crianca em tratamento do
cancer e a equipe que esta cuidando da sua saude

www.projetododoi.com.br

v Facilita a aceitagao da doenga pelo pequeno paciente
v Capacita os profissionais no atendimento humanizado
v Promove melhores condigdes de convivio com a doenca

Dr. Vicente Odone
Oncolegista infantil dos Hospitais
Israelita Albert Einstein e Itaci
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