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ABRALE COMPLETA DUAS DECAADAS
DE APOIO A PACIENTES COM CANCER
E DOENGCAS DO SANGUE

MATERIAL GRATUITO — VENDA PROIBIDA




Revista Abrale On-line

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

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

Acompanhe nossas
matérias e deixe
seus comentdrios!

Acesse www.revista.abrale.org.br

Duda Dornela
Leucemia Mieloide Crénica
Foto: Cris Britto
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ASSOCIAGAO BRASILEIRA
DE LINFOMA E LEUCEMIA

100% de esforco onde
houver 1% de chance



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

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

MAS VOCE NAO ESTA SOZINHO!

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

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

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

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

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

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

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

MAIS INFORMAGCOES EM WWW.ABRALE.ORG.BR.
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ABRALE COMPLETA 20 ANOS!

Prezado(a) amigo(a),

Em 2000, assumi o desafio de presidir a ABRASTA (As-
sociacdo Brasileira de Talassemia). Visitei o Ministério da
Saude na primeira semana do meu mandato para convi-
dar o entdo Ministro, José Serra, a mudar o panorama da
talassemia, tipo de anemia rara, no Brasil. Contava com a
preciosa ajuda da Claudia Veloso, mae de dois filhos com
talassemia, que foi meu braco direito por 18 anos do tra-
balho social.

Serra sabia que o impacto poderia ser ampliado para
outras doencas e nos pediu que analisdssemos como mais
poderiamos ajudar. Conversamos com os médicos e com
o time da Novartis para saber como envolver pacientes de
outras doencas. Os médicos eram onco-hematologistas, e
as doencas benignas do sangue, como a talassemia, eram
a excecdo no que eles cuidavam. Relataram que para os
canceres hematolégicos o desconhecimento e a dificul-
dade de acesso ao diagnéstico correto e tratamento eram
grandes também.

No dia 10 de setembro de 2002, promovemos um en-
contro em Sdo Paulo, convocando pacientes indicados por
médicos de todo o pais. Apresentamos um projeto de or-
ganizar uma associacdo, a ABRALE (Associacdo Brasileira
de Linfoma e Leucemia) para trabalhar com o governo as
demandas ndo atendidas dos pacientes de cancer, além de
educacdo e informacgdes, campanhas e levantamento das
necessidades para nortear as iniciativas.

Todos estavam animados e queriam apoiar. Mas o desa-
fio era grande. Muito do que fizemos nao teria sido feito se
ndo houvesse minha experiéncia e vivéncia periédica den-
tro do hospital - tenho talassemia maior e tomo sangue
com frequéncia como parte do meu tratamento — e se nao
tivéssemos o apoio de pessoas de todo o pais, nossos cola-
boradores, que aos poucos eram contratados, e das empre-
sas que confiaram e apoiaram as nossas ideias inovadoras
para a época.

Ndo existiam as palavras Advocacy e empreendedoris-
mo social, foram coisas que comecamos a conhecer mais
adiante. Estou certa de que a espiritualidade sempre guiou
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o nosso trabalho. Em 2006, resolvi me dedicar integral-
mente ao trabalho nas instituicdes.

Trabalhamos muito e construimos uma instituicdo que
nos dd muito orgulho. Recebemos reconhecimentos im-
portantes e o principal prémio do setor, o Empreendedor
Social da Folha de S.Paulo e Schwab Foundation, em 2013.

O mais importante, claro, impactamos milhares de
vidas anualmente com nossos projetos, difundimos no
Brasil e América Latina um modelo de organizagao so-
cial, engajamos o governo para a mudanca em vdrias leis
e revisdo de protocolos de tratamento. Ainda tem muito
trabalho a ser feito.

Fico feliz que, hoje, nossa instituicao tem uma CEO,
a Dra. Catherine Moura, que cuida com esmero e muita
competéncia de toda a operacao, além de um time talento-
so e muito comprometido, fazendo a diferenca.

Comemoramos 20 anos de ABRALE com mais de 40 pro-
jetos, 74 funciondrios e mais de 200 voluntdrios. Uma rede
de mais de 200 instituicdes parceiras no Movimento Todos
Juntos Contra o Cdncer, que lideramos, e a certeza de que
Deus esta sempre no comando.

Se vocé ja faz parte, nossa imensa gratiddo! Se ainda ndo
nos conhece bem, venha participar. E se precisa de ajuda,
conte com a nossa equipe e nossos lindos programas de
apoio ao paciente, familiar, médico e multiprofissional.

Abraco carinhoso e que venham muitos anos présperos
para a nossa ABRALE!

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

FOTO ABRALE
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A ABRALE (Associagdo Brasileira de Linfoma e Leu-
cemia) é uma entidade beneficente sem fins lucrati-
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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TERCEIRO SETOR E INOVACAO SOCIAL

TRANSFORMAM VIDAS

O setor representado por iniciativas e entidades privadas
de utilidade publica, sem finalidade lucrativa, com origem
na sociedade civil é chamado de Terceiro Setor (traducdo
do inglés, third sector). Pessoalmente prefiro chamar de “se-
tor social”, entendendo que € neste setor econé6mico onde
ocorrem as acoes e os esforcos das entidades da sociedade
civil que visam beneficiar a populacdo como um todo.

Grande parte das acoes nos setores como Saude e Edu-
cacdo no nosso pais, sobretudo para populacdes mais vul-
nerdveis, tem envolvimento direto do terceiro setor. O que
antes era uma oportunidade de atuagdo complementar
aos servicos publicos e alternativa aos servicos privados,
nas ultimas duas décadas e, principalmente na Saude, se
transformou em essencial por sua significativa prestacao
de servicos no ambito do SUS, totalmente gratuitos, bem
como pelos diversos tipos de acdes e projetos de apoio aos
pacientes e familiares que sdo amplamente oferecidos.

A ABRALE é uma entidade do setor social e, nesses 20
anos de existéncia, temos investido em desenvolvimento
de projetos para a melhoria da assisténcia na Onco-Hema-
tologia, agregando inovacdo, trabalho colaborativo com
demais parceiros e entidades que atuam de maneira se-
melhante, e acdo de voluntdrios — esta dltima, inclusive, é
uma das caracteristicas fundamentais dessas organizacoes.

Ter um proposito especifico de interesse publico e so-
cial, ndo ter finalidade lucrativa, atuar com autonomia
e possuir estrutura para desenho e execucdo das agoes e
projetos sdo algumas das caracteristicas para atuar como
investidor social. No entanto, o caminho é dificil, com
muitos obstdculos e enormes desafios.

Realizar investimento social no Brasil e atuar com o ob-
jetivo de auxiliar o Estado na melhoria das politicas publi-
cas em Satde, para que todos tenham acesso ao melhor
tratamento disponivel para os diferentes canceres, é uma
missdo mais do que especial. E desafiadora e um processo
continuo que exige persisténcia, resiliéncia e muita criati-
vidade para achar solugdes aos problemas como sustenta-
bilidade e a perenidade do trabalho realizado.

Nessas duas décadas de trabalho na ABRALE e, agora,
olhando para o futuro da saide no nosso pais, podemos
afirmar que hd muitos avancos a reconhecer, como os di-
reitos dos pacientes e novas descobertas terapéuticas para
combate ao cancer. Igualmente, hd desafios: equidade no
acesso ao diagnéstico e tratamento; continuidade e inte-
gralidade do cuidado em sadde; reinsercao no mercado de
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trabalho; incorporacdo das novas tecnologias em Oncolo-
gia. E esses permanecem e tendem a se intensificar com o
aumento da incidéncia de cancer no pais e maior vulnera-
bilidade econémica e social da populacao.

Muitas vezes, atuar com politicas publicas em paises
em condig¢Oes socioecondmicas mais frageis e com eleva-
do nivel de pobreza populacional é como se esforcar para
“enxugar gelo”. Todos os dias, sdo muitos os pacientes e
familiares com indimeras dificuldades para terem direito
ao tratamento e cuidados necessdrios, e essa condicdo é de
complexa resolucdo.

Apesar da certeza de que ainda hd muito por fazer, ao
mesmo tempo, quando acolhemos um paciente e conse-
guimos resolver sua necessidade, sentimos que o nosso tra-
balho faz a diferenca. Se tocamos uma vida, se ajudamos
a resolver um dnico problema que seja, se impactamos na
qualidade de vida do paciente, o nosso trabalho jd tem ra-
zdo de ser.

E nesse espirito de 4nimo e responsabilidade com eleva-
do compromisso social que continuamos dia apés dia, na
ABRALE, para transformar e melhorar a jornada de cuida-
dos em sauide para pacientes oncolégicos no Brasil. Porque
o terceiro setor é essencial e ndo complementar, ele dd voz
a quem precisa, engaja a sociedade, constroéi solucoes lo-
cais, fortalece o voluntariado e leva ajuda onde a acdo do
Estado ndo alcanca.

Que possamos seguir muitas décadas lado a lado com os
pacientes e profissionais da Saide nessa jornada, transfor-
mando a sociedade em que vivemos!

DRA. CATHERINE MOURA
Meédica Sanitarista
e CEO da ABRALE

FOTO ABRALE
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ANIVERSARIO SOLIDARIO ABRALE

CELEBRE A VIDA AJUDANDO PACIENTES COM CANCER
DE TODO O BRASIL!

Comemorar mais um ano de vida com
quem amamos é sempre muito especial! Para
quem esta em tratamento do cancer, ou ja
passou por isso, sabe que cada momento é
uma vitéria.

A ABRALE, ha 20 anos, oferece gratuita-
mente diversos servigos que objetivam aju-
dar pacientes e seus familiares no caminho
para a cura. Por isso, convidamos vocé a co-
memorar seu aniversario de forma solidaria e
transformar seus presentes em doagoes.

Com a generosidade de seus amigos ga-
rantiremos: atendimento psicolégico e juridi-
co, segunda opinido médica, telemedicina e
outras iniciativas que auxiliam durante toda a
jornada de diagnoéstico e terapéutica.

Acesse e participe:
www.abrale.org.br/como-ajudar/aniversario-solidario

FOTO ABRALE
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IMUNOTERAPIA: AVANCO DA CIENCIA
NAO CHEGA AO SUS

DIFERENTES TIPOS DE CANCER PODEM SER TRATADOS
A PARTIR DO PROPRIO SISTEMA IMUNOLOGICO

H4 alguns anos, a imunoterapia chegou como opgao para
o tratamento de diversos tipos de cancer. Além de apresen-
tar excelentes resultados, os efeitos colaterais costumam
ser bem menores.

Mas, no Brasil, os pacientes que utilizam o Sistema Uni-
co de Satde (SUS) enfrentam problemas para ter acesso
aos medicamentos. E, dentre os motivos, estd o preco des-
sas substancias.

A.C.CAMARGO CANCER CENTER
CONTINUARA ATENDENDO O SUS

Durante a 7* edicdo do Semindrio Sobre Cdncer, realiza-
do pelo jornal Folha de S.Paulo, especialistas discutiram
a importancia da opgdo terapéutica que faz com que o
proprio sistema imunolégico reconheca e combata as cé-
lulas cancerigenas.

De acordo com a Dra. Maria Del Pilar, diretora do corpo
clinico do Icesp, o financiamento da rede publica ainda é
insuficiente para garantir que aimunoterapia seja ofertada
de maneira sistemadtica.

A noticia de que um dos principais hospitais no
atendimento oncoldgico do pais ndo atenderia mais
pacientes do SUS pegou todo mundo de surpresa.
Dentre os motivos, o A.C.Camargo Cancer Center
alegava que, devido a defasagem da tabela SUS, nao
conseguiria mais atender o sistema publico de satide.

60 6 0 0000000000000 0000 00000 00
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PACIENTES E ORGANIZACOES FICARAM ALIVIADOS COM A BOA NOTICIA

Um dia apds anunciar a decisao, a instituicdo se re-
uniu com a Prefeitura de Sdo Paulo e com o Governo
do Estado e decidiu manter o atendimento. Ficou acer-
tado que as secretarias estadual e municipal de Saude
irdo complementar os repasses ao hospital. A priori-
dade de atendimento serdo os casos mais complexos.

e e 0000000000000 00000 000000 00
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LUTA CONTRA O CANCER

ANVISA APROVA IMPORTACAO
DE RADIOFARMACOS

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(Anvisa) aprovou a importacéo de radiofarma-
cos, tipo de tratamento para o cancer, mesmo
sem registro definitivo no Brasil.

A aprovagéo aconteceu devido a urgéncia em
nao interromper a terapéutica na saude publi-
ca, ainda que o procedimento ndo seja o ideal.

FOTO DIVULGAGAO
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A VARIOLA DOS MACACOS E O CANCER

ENTENDA QUAIS CUIDADOS TOMAR

O novo virus, que chegou ao Brasil este ano, vem
causando preocupacdo em toda a populacao. E, cla-
ro, para os pacientes com cancer ndo seria diferente.

De acordo com informacdes do Instituto Butan-
tan, a variola dos macacos é um virus que infecta
animais e raramente humanos, e que ocorre, ge-
ralmente, em regides de floresta da Africa Central
e Ocidental. Mas, talvez por uma possivel trans-
missdo comunitdria, o virus chegou a diversos ou-
tros paises, incluindo o Brasil.

Pacientes com cancer, especialmente aqueles
com neoplasias hematoldgicas como as leucemias,
os linfomas e o mieloma multiplo, e que usam es-
quemas intensos de quimioterapia, estdo dentro

do grupo de risco para a infeccdo causada pelo vi-
rus da variola dos macacos. Isso porque, apresen-
tam um sistema imunolégico enfraquecido, que
ndo consegue combater o virus de maneira corre-
ta, e podem apresentar a forma grave da infeccdo,
incluindo superinfeccdo bacteriana das lesdes na
pele, pneumonia, sepse e encefalite.

Neste momento, o Brasil estd em negociacdo
para a compra de 50 mil doses da vacina, feita
com virus inativado. Por enquanto, somente pro-
fissionais de saude, que manipulam amostras
retiradas de pacientes infectados, e pessoas que
tiveram contato direto com infectados, receberdo
o imunizante.
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30% DOS CANCERES

SERIAM EVITADOS

COM HABITOS SAUDAVEIS

BOA ALIMENTACAO E ATIVIDADES FI'SICAS ESTAO
ENTRE AS ACOES DE PREVENCAO

A informacdo é do Instituto Nacional de Cancer (Inca).
Isso quer dizer que, pelo menos 12 tipos de cidncer podem
ser prevenidos com alimentacdo sauddvel, pratica regular
de atividade fisica e reducdo no consumo de carnes proces-
sadas e bebidas alcodlicas.

Consumir alimentos naturais, como frutas e verduras,
além de evitar s6dio em excesso ajuda contra a obesidade,
hoje associada a diferentes tipos de neoplasias malignas,
como € o caso do cancer de mama.

Ja a prdtica de exercicios fisicos apresenta, dentre os

beneficios. o aumento da forca muscular, a melhora da
qualidade do sono e do condicionamento, além de trazer
bem-estar. De acordo com a Organizacdo Mundial da Sau-
de (OMS), aos adultos é recomendado praticar uma média
de 150 a 300 minutos de atividades fisicas semanais.

E importante lembrar que os canceres do sangue, como
as leucemias, os linfomas e o mieloma multiplo ndo sdo
possiveis de serem prevenidos. Mas a adogdao de hdbitos
saudaveis serd essencial para melhores resultados ao lon-
go do tratamento.

s 1]
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B HPN

Vamaos falar
sopbre HPN"

A HEMOGLOBINURIA PAROXISTICA NOTURNA
E BASTANTE RARA, MAS COM OS TRATAMENTOS ATUAIS
O PACIENTE APRESENTA BONS PROGNOSTICOS

POR NATALIA MANCINI

HPN, ou hemoglobintria paroxistica noturna,
é uma doenca rara que acontece nas células-
tronco da medula 6ssea. Ela faz com que as
células do sangue, principalmente os glébulos
vermelhos, sejam destruidas pelo corpo com
uma maior facilidade. Além disso, também causa uma
dificuldade do organismo em repor as células que foram
perdidas. Apesar de acontecer devido a uma mutacdo ge-
nética no DNA das células, a HPN ndo é um cancer.

Os glébulos vermelhos do sangue carregam a hemo-
globina, que, além de ajudar no transporte do oxigénio
pelo corpo, é responsdvel por fazer com que essas células
sejam vermelhas.

Como na HPN ocorre a hemoélise, que é a destruicao
desses glébulos vermelhos, a hemoglobina perdida é eli-
minada por meio da urina. Dessa forma, a urina fica mais
escura e, como pela manha, estd mais concentrada, a cor
fica ainda mais forte. Por isso, acreditava-se que esse pro-
cesso acontecia somente durante a noite, dando origem
ao nome hemoglobintiria paroxistica noturna.

“Entretanto, hoje em dia, sabemos que essa destruicao
é um processo constante, isto é, ndo ocorre sé a noite”,
diz a Dra. Mariana Oliveira, onco-hematologista do Cen-
tro Paulista de Oncologia (CPO).

12 ® REVISTA DA ABRALE
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Apesar de acontecer devido a uma mutagdo genética
no DNA das células, a HPN ndo é um cincer

> Somente, entre uma e dez pessoas, a cada um milhdo de “O dnico fator de risco conhecido para desenvolver HPN
individuos, ird adquirir a HPN ao longo da vida. Ou seja, é a presenca de aplasia de medula prévia, como a mielodis-
ela é rara e ndo estd presente no momento do nascimento, plasia”, diz a Dra. Mariana. Estudos também indicam uma
comumente atingindo pessoas com mais de 40 anos. relacdo entre HPN e anemia apldsica.

PRINCIPAIS SINTOMAS DA HPN

ATENCAO! EM ALGUNS CASOS, OS PACIENTES
PODEM SER ASSINTOMATICOS

Os sintomas acontecem por causa do baixo nivel
de hemoglobina e devido a deficiéncia de produ-
¢do de novas células. Os principais sintomas sao:

% Disfuncao erétil

% Dor no peito

% Dificuldade de engolir

% Baixo nivel de glébulos vermelhos (anemia),
de glébulos brancos e de plaquetas

% Trombose, geralmente em lugares nao
comuns, como veias abdominais e cérebro

@ Fadiga

@ Falta de ar

- :

% Urina escura ou avermelhada

@ Dor abdominal

“Os sintomas sdo muito varidveis (afetam as pes-
soas de formas diferentes) e podem ser inespecifi-
cos. Isto é, ndo serem exclusivos de HPN”, alerta a
Dra. Mariana Oliveira.

74 = REVISTA DA ABRALE
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Os primeiros exames a serem analisados sdo o hemo-
grama completo e o teste de urina. Por meio desses testes,
é analisada a quantidade de hemoglobina efou se hd a
presenca desse mesmo elemento. Caso haja a suspeita de
HPN, em seguida, é realizado um teste em laboratorio,
chamado citometria de fluxo, para chegar ao diagnésti-
co. Esse ultimo exame é uma andlise e classificacdo das
células sanguineas que ficam suspensas em um liquido
em fluxo.

“Em pacientes que apresentarem uma diminuicdo im-
portante da produgdo das células sanguineas, chamada de
pancitopenia, deve ser realizada a investigacdo medular
com mielograma e biépsia de medula 6ssea”, conta a Dra.
Mariana Oliveira.

Assim como acontece com algumas doencgas, a cura em
si ndo é o objetivo principal do tratamento da HPN. Nesse
caso, busca-se oferecer ao paciente uma boa qualidade de
vida por meio do controle dos sintomas.

“O dnico tratamento curativo é o transplante de medula
6ssea (TMO) alogénico, entretanto, nem todos os pacientes
precisam desse tratamento. Alguns, tém poucos sintomas

e podem ndo precisar de nenhum tratamento, apenas de
um seguimento clinico”, considera a especialista.

De acordo com a Dra. Mariana, pacientes que apresen-
tem aplasia ou displasia de medula, sdo tratados com imu-
nossupressao e podem ser submetidos ao TMO.

Na ocorréncia de anemias graves, pode ser necessario
realizar transfusdo de hemadcias. Caso haja sangramento,
risco de sangramento ou se as plaquetas estiverem abai-
xo do desejado, pode ser feita a transfusdao de plaquetas.
Como por exemplo, na anemia hemolitica, em que a pes-
soa também deve ser tratada com drogas que inibam a des-
truicdo dos glébulos vermelhos.

Ja aqueles que desenvolvem trombose, sdo submetidos
ao tratamento com anticoagulantes. Em todos os casos, o
paciente pode precisar fazer uso de suplementos vitamini-
cos e minerais.

Os pacientes com HPN ndo precisam tomar nenhum
cuidado especifico por causa da doenca, além daqueles co-
muns a todos: hdbitos de vida sauddveis e tomar algumas
precaucoes para evitar infeccoes.

“Deve ser feito um acompanhamento médico regu-
larmente e a equipe assistente precisa ser informada de
qualquer sintoma que apareca”, finaliza a médica Maria-
na Oliveira.
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SAIBA COMO A NOVIDADE TERAPEUTICA
AGE EM PACIENTES IMUNOSSUPRIMIDOS

POR NATALIA MANCINI

s principais formas de prevencdo da Covid-19

continuam sendo a utilizacdo da mdscara de

protecdo individual, as vacinas, a higieniza-

cao frequente das maos e, se possivel, evitar

lugares fechados e aglomerados. Mas, no caso
de pessoas imunossuprimidas, justamente por causa da
imunidade estar enfraquecida, hd a possibilidade de con-
tar com uma protecdo extra. Porém, é importante lem-
brar de que todas essas medidas se complementam, uma
ndo substitui a outra.

Inicialmente, a indicacdo era para que as pessoas tomas-
sem duas doses da vacina contra a Covid-19. Entretanto,
com o tempo, foi surgindo a necessidade de tomar mais
doses para reforcar a protecdo. Isso ndo aconteceu porque
os imunizantes ndo funcionam, mas sim, porque o coro-
navirus apresentou diversas mutagoes e a resposta imuno-
légica das pessoas reduziu ao longo do tempo.

Ou seja, com as duas doses, o corpo consegue desenvol-
ver anticorpos suficientes para combater a infeccdo. Mas,
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com o passar dos meses, a quantidade de anticorpos dimi-
nui, fazendo com que a protecdo “perca forca”.

No caso de pacientes imunossuprimidos, como é o caso
de quem faz alguns tipos de tratamento contra o cancer,
essa resposta imunoldgica inicial pode ser menor, e a ve-
locidade na qual ela é perdida é maior. Por isso, as autori-
dades em Saude tém indicado que esse publico tome mais
doses de reforco e com um intervalo menor.

A Dra. Anna Claudia Turdo, infectologista especialista
em moléstias infecciosas e parasitdrias do A.C.Camargo
Cancer Center, diz que, por enquanto, a tendéncia é que
a populacdo precise continuar tomando a vacina da Co-
vid-19 em um intervalo de trés a cinco meses.

“Temos vdrias pesquisas no campo da vacinacao, porém,
ainda sem promessa de uma vacina mais duradoura. O
SARS-COV-2, causador da Covid-19, tem apresentado vdrias
mutagoes e, com a queda da resposta imunolégica, esta-
mos indicando doses extras para melhor controle da doen-
ca na populacdo”, esclarece a médica.
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Receber a vacina contra a Covid-19 é um ato de
amor préprio e ao préoximo. Isso porque, com o imu-
nizante, € possivel evitar a contaminagdo em massa e
também a forma grave da doenca.

Hoje, no Brasil, estdo disponiveis quatro vacinas:

Esse imunizante, feito em parceria com a BioNTech,
€ baseado no RNA mensageiro, ou mRNA, que ajuda o
organismo a gerar a imunidade contra o virus causador
da Covid-19. O mRNA sintético, produzido em labora-
torio, passa instrugdes ao organismo para a produgao
de proteinas encontradas na superficie do virus. Uma
vez produzidas, essas proteinas (também chamadas
de antigenos) estimulam a resposta do sistema imune,
oferecendo protec&o para quem recebeu a vacina.

Pode ser usado por adultos e criangas (ha uma va-
cina especifica para a faixa etaria de 5 a 11 anos).

Os resultados de eficacia global sdo de 95%, a par-
tir de sete dias apos a segunda dose. Esta vacina tam-
bém pode ser utilizada no esquema de reforgo.

CoronaVac

A vacina do Instituto Butantan e da farmacéutica
chinesa Sinovac é feita a partir do préprio virus causa-
dor da Covid-19, mas inativado. Ou seja, com o virus
morto, ele fica incapaz de causar contaminagéo por
meio da vacinagao.

Na fase 3 das pesquisas, o imunizante apresentou
eficacia global de 62,3% e uma efetividade de mundo
real acima de 90%. Para tais resultados, é importan-
te tomar duas doses. A CoronaVac também pode ser
usada como dose de reforgo.

AstraZeneca

A tecnologia usada para produzir esta vacina da
AstraZeneca — Oxford — Fiocruz é baseada em veto-
res virais. O adenovirus do chipanzé, modificado em
laboratério, é utilizado para carregar DNA da protei-
na Spike, presente no SARS-CoV-2, que ¢ a principal
causadora de infecgdo do virus nas células humanas.
Dessa forma, o corpo passa a combater o virus.

Sua eficacia é de 62% a 90% no combate a Co-
vid-19, a partir de duas doses. A vacina também é
utilizada como imunizante de reforgo.

“—
janssen J

Este imunizante utiliza a tecnologia de vetor viral
ndo replicante, parecida com a vacina da AstraZe-
neca. Neste caso, um pedaco da proteina S do virus
SARS-CoV-2 ¢ injetada em um adenovirus (aqui, o
virus do resfriado) e serve para transportar material
genético, para que o préprio corpo combata o virus
causador da Covid-19.

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude
(OMS), a eficéacia global € de 67%. Inicialmente, sua
aplicagdo era de dose Unica. Mas depois, estudos
mostraram ser necessario tomar também a vacina de
reforco, para uma melhor resposta.

Todos esses imunizantes es-
tdo disponiveis no Sistema Unico de Salde (SUS).
Vacine-se! E ndo esqueca de tomar a dose de reforgo,
no prazo indicado.
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P A VACINA CONTRA A COVID-19

PROTEGE DAS NOVAS VARIANTES?

Por enquanto, as vacinas desenvolvidas e disponiveis
para a populacdo ndo foram fabricadas para todas as va-
riantes do virus. Mesmo assim, elas parecem proteger con-
tra as variantes mais recentes, mas nao podemos conside-
rd-las como uma imunizacdo universal.

A Dra. Anna explica que, até agora, ndo hd previsao de
uma vacina contra todas as variantes. Isso acontece, justa-
mente, por causa da quantidade de mutacoes que o virus
sofre. Ela faz uma comparacdo do sistema de replicacdo do
virus com o dos seres humanos.

“Quando temos divisdo do nosso material genético para
formar uma nova célula, nosso organismo tem uma série
de mecanismos de reparo para impedir mutacdes genéti-
cas e a célula sair idéntica a original. O virus ndo tem um
sistema tdo complexo assim, ele mantém a replicagdo vi-
ral ininterruptamente e os erros ocorrem e, cada vez que
isso acontece, pode significar uma mutacdo importante
que dé origem a uma nova variante.”

Para uma vacina universal, a infectologista comenta
que seria preciso achar uma estrutura “fixa”. Isto é, uma
parte do virus que esteja sempre presente, independente-
mente da variante, e que seja suficiente para criar uma
resposta imunolégica.

“E esperado que haja uma atualizacdo das vacinas
atuais, em relacdo as novas cepas mais prevalentes”, co-
menta o Dr. Diego Feriani, infectologista do A.C.Camar-
go Cancer Center.

Ele também conta que hd um estudo, chamado Protec-V,
analisando diversas substancias para a prevencdo. “Esta-
mos aguardando seu resultado”, diz o médico.

NOVIDADE TERAPEUTICA: REMEDIO CONTRA
A COVID-19 PARA PACIENTES ONCOLOGICOS

Neste ano, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria
(Anvisa) aprovou para uso emergencial um tratamento
profildtico para a Covid-19 destinado a pessoas imunos-
suprimidas. Trata-se de um medicamento composto pelos
anticorpos monoclonais Cilgavimabe + Tixagevimabe.

Ele é indicado para pessoas com mais de 12 anos, que
ndo foram expostas recentemente ao coronavirus, isto é,
que ndo estdo com a infeccdo, que tenham comprometi-
mento imunolégico de moderado a grave e que possam
ndo apresentar uma resposta imunoldgica adequada a va-
cinacdo contra a Covid-19.

Sendo assim, essa prevencdo da Covid-19 pode ser usada
por pacientes:

* Em tratamento ativo para tumores sélidos e maligni-
dades hematolégicas.

* Em recebimento de transplante de 6rgdo sélido e tera-
pia imunossupressora.

* Em recebimento de receptor de antigeno quimérico
(CAR), as chamadas “células CAR-T”, ou transplante de cé-
lulas-tronco hematopoiéticas (dentro de dois anos apds o
transplante ou ao longo de terapia de imunossupressao).

« Portadores de imunodeficiéncia primdria moderada
ou grave (por exemplo, sindrome de DiGeorge e sindrome

DUVIDAS FREQUENTES SOBRE
A PREVENCAO DA COVID-19

% PODE TOMAR A VACINA DA COVID-19
GRIPADO?

Caso a pessoa apresente qualquer sintoma res-
piratério ou de infeccdo, € preciso fazer o teste
para descartar a possibilidade de ser Covid-19.

Se o teste der positivo, a pessoa deve aguardar,
no minimo, 14 dias apdés nao ter mais nenhum sin-
toma e o teste negativar.
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% QUAL A MELHOR VACINA CONTRA COVID-19?

Todos os imunizantes autorizados e disponiveis
no Brasil sdo seguros e eficazes para a prevencao
da Covid-19. Nao ha um que seja melhor, inclusive
para pacientes oncoldgicos. Antes de se vacinar, é
importante que a pessoa em tratamento contra o
cancer converse com o seu oncologista. Mas, em
geral, ndo ha contraindicagcdes ou uma vacina que
seja mais indicada.




Ndo hd previsdo de uma vacina contra todas
as variantes. Isso acontece, justamente, por causa
da quantidade de mutacdes que o virus sofre

de Wiskott-Aldrich).
Portadores de infeccdo por HIV avancada ou nao tratada.
Em tratamento ativo com corticoides em altas doses,
entre outros agentes alquilantes, antimetabdlicos, medi-
camentos imunossupressores relacionados ao transplante
ou agentes quimioterdpicos do cancer, classificados como
gravemente imunossupressores, além de medicamentos
anti-fator de necrose tumoral e outros agentes biolégicos
que sdo imunossupressores ou imunomoduladores.
“Com a vacina ou a aquisicdo da doenca, o corpo huma-
no produz anticorpos para se proteger. Jd esse medicamen-
to é composto de uma combinacdo de anticorpos de acdo
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prolongada, ou seja, fornece os anticorpos ja prontos”, ex-
plica a Dra. Anna. Entretanto, ressalta que ele ndo é um
substituto da vacinacao.

Outro ponto importante é que, apesar de alguns pacien-
tes oncolégicos ndo desenvolverem boa resposta imunolé-
gica, isso ndo acontece com todos. E fundamental que cada
pessoa converse com o seu médico para entender se entra
em alguma das situacdes nas quais se recomenda o uso
desse medicamento.

“Esse anticorpo monoclonal é o tnico medicamento
aprovado no Brasil com comprovacdo cientifica de profi-
laxia pré-exposicdo”, alerta a Dra. Anna Claudia Turdo.
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TMO no
combate ao
cancer do

sangue

MESMO COM AS NOVIDADES TERAPEUTICAS,
O TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA
CONTINUA SENDO UMA IMPORTANTE

OPCAQ DE TRATAMENTO

POR TATIANE MOTA

s canceres sanguineos, como as leu-

cemias, os linfomas e o mieloma

multiplo tém diferentes opcoes de

tratamento, que apresentam resul-

tados muito satisfatérios. O trans-
plante de medula 6ssea, também conhecido por
transplante de células-tronco hematopoiéticas,
ou simplesmente TMO, estd nessa lista e alguns
pacientes podem receber indicacdo para alcancar
melhores desfechos clinicos.

O procedimento consiste em substituir as célu-
las doentes da medula 6ssea por células sauddveis.
E diferente do que muitos pensam, o transplante
de medula 6ssea ndo é uma cirurgia. O paciente
receberd as novas células por meio de um método
parecido com a transfusdo de sangue.

X
()
o
=
1)
fid
E
5)
5
7]
o
=
o
'S



T™O

O TMO ndo é uma cirurgia. O paciente recebe
as novas células por meio de um método parecido
com a transfusdo de sangue

Os tipos de TMO sao:

feito com as préprias células-tronco do
paciente. As células serdo coletadas, com uma agulha es-
pecial, e depois congeladas e armazenadas em criopreser-
vacdo. O paciente passard pelo condicionamento, quando
doses de quimioterapia efou radioterapia sdo aplicadas
para destruir as células cancerigenas e, assim, preparar o
corpo para receber as células sauddveis.

neste caso, o paciente precisard de um doa-
dor de medula éssea HLA compativel. Ele pode ser da fami-
lia (geralmente irmaos) ou ser encontrado em um banco
de doadores voluntdrios. No Brasil, temos o Redome (Regis-
tro Nacional de Doadores de Medula Ossea), com mais de
3 milhdes de pessoas cadastradas.

o doador é 50% HLA compativel e deve
ser da famfilia (geralmente, pai ou mae).

as células doadas sdo advindas
do cordao umbilical (aparentadas ou nao).

igual ao alogénico, porém o doador e o
receptor sdo irmaos gémeos univitelinos.
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No TMO com doador, o paciente também passard pelo
condicionamento antes das células doadas serem infundi-
das. A principal diferenca é que, por vir de um organismo
diferente, é possivel que o corpo rejeite as novas células e
causem a DECH (Doenca do Enxerto x Hospedeiro).

O acompanhamento médico durante, e apds o procedi-
mento, serd essencial em todos os tipos de TMO. A “pega
da medula” acontece assim que o 6rgao comeca a fabricar
células sanguineas sauddveis novamente.

De acordo com o Dr. Nelson Hamerschlak, coordenador
do Programa de Hematologia e Transplantes de Medula
Ossea do Hospital Israelita Albert Einstein, em cada doen-
¢a o TMO recebe uma indicacdo diferente, incluindo suas
modalidades autdlogas ou alogénicas.

“Na leucemia mieloide aguda é indicado o transplante
alogénico sempre na segunda remissdo ou em casos refra-
tarios. Também pode ser indicacdo na primeira remissao,
em casos de mau prognéstico identificado em exames de ci-
togenética, com fatores moleculares e doenca residual men-
surdvel. O transplante autélogo pode ser uma alternativa
na primeira remissdo, em casos de progndstico favordvel.
Ja na leucemia linfoide aguda, o transplante deve ser sem-
pre realizado com o paciente em remissdo, de preferéncia
com doenca residual mensurdvel negativa. Também é pos-
sivel realizar o TMO na LLA classificada como de prognés-
tico desfavordvel, como a LLA Ph positiva, com doenca resi-
dual minima positiva apés a inducdo”, explicou o médico.



Nos linfomas, o transplante alogénico é uma excecdo
em casos recidivados.

“Geralmente, fazemos o TMO autélogo em pacientes
com linfoma quando acontece uma recidiva apds o pri-
meiro tratamento. Mas, nos casos em que aconteca uma
recidiva apo6s o transplante autélogo, é possivel que o TMO
alogénico seja feito”, falou o Dr. Nelson.

No mieloma multiplo, sempre que o paciente tiver con-
dicOes, deve ser submetido ao transplante autélogo apods
ciclos iniciais do tratamento.

“Claro que a idade e existéncia de comorbidades irdo
ajudar na definicdo para a realizacdo do transplante, ou
ndo. Hoje, inclusive, usamos mais a idade funcional a cro-
noldgica para tomarmos essa decisdao”.

Outras doencas também podem ter o TMO como parte
de seu tratamento, dentre elas, a sindrome mielodispldsi-
ca, a anemia apldsica e a mielofibrose.

Como falamos, é fato que as novas terapias vém revolucio-
nando o tratamento dos canceres hematoldgicos. Entretan-
to, o transplante de medula 6ssea permanece fundamental
para combater alguns subtipos das doencas e possibilitar,

até mesmo, a cura.

“Mesmo com as novas tecnologias, o transplante de
medula 6ssea segue bem indicado. Estudos atuais de
mieloma multiplo, por exemplo, mostram que mesmo
com os avancos e as drogas novas, essa modalidade de
tratamento ainda tem lugar de destaque. Isso ocorre
também nas leucemias e nos linfomas. Creio que, com
o passar do tempo, as indicacdes dos transplantes vao
ser mais seletivas. Por outro lado, os transplantes nun-
ca foram tdo seguros com novas modalidades de prepa-
ro (condicionamento), antimicrobianos terapéuticos e
preventivos, novas modalidades de imunossupressdo e
a quebra da barreira da compatibilidade”, comentou o
Dr. Nelson Hamerschlak.

Atualmente, o TMO autélogo no mieloma é o mais rea-
lizado quando comparado a todos os tipos. Jd o transplan-
te alogénico para a leucemia mieloide aguda é a opcao
mais frequente.

“O transplante de corddo umbilical vem sendo menos
utilizado, pois os transplantes parcialmente compativeis
de familiares, e mesmo ndo familiares, se tornaram mais
seguros com as novas técnicas utilizadas. No entanto, ele
ainda é utilizado em casos especificos, possibilitando en-
xertia mais rdpida”, finalizou o médico.

No Brasil, o primeiro transplante de medula éssea foi realizado

em 1979, no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Para-
nd, pelos hematologistas Ricardo Pasquini e Euripedes Ferreira. Em
1987, o Dr. Vicente Odone e o Dr. Cols realizaram o primeiro trans-
plante autélogo em uma crianca.

Muito se evoluiu desde entdo e no Brasil, atualmente, existem 70
centros especializados para realizar o TMO. Destes, 30 fazem trans-
plantes com doadores ndo aparentados. De acordo com a Associa¢do
Brasileira de Transplante de Orgdos (ABTO), entre janeiro e junho de
2020, o numero de transplantes de medula éssea realizados dimi-
nuiu quase 20% em relacdo ao mesmo periodo de 2019.

Um levantamento do Observatdrio de Oncologia mostra que, em 2020,
2.079 pacientes foram submetidos a transplantes de células-tronco
em 40 estabelecimentos ptiblicos do Sistema Unico de Satde (SUS).
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EFMBORA ESTE SEJA UM
SENTIMENTO COMUM,

F IMPORTANTE FICAR ATENTO
PARA QUE NAO ATRAPALHE
DURANTE O TRATAMENTO
ONCOLOGICO

POR TATIANE MOTA

medo ¢ inerente ao ser humano. Esse senti-

mento surge em resposta a consciéncia fren-

te uma situacdo de eventual perigo efou a

partir da ideia de que algo, geralmente des-

conhecido, pode ameacar nossa seguranca,
nossa vida ou a de alguém que amamos. Durante o cancer,
o medo pode ser muito comum. Mas, e quando desconfiar
que essa sensagao saiu do controle, do normal? Contamos
para vocé aqui nesta matérial

O CANCER AINDA ASSUSTA

As novas opgoes de tratamento para os pacientes oncolé-
gicos sdo intmeras e cada vez mais apresentam melhores
resultados. No caso dos canceres do sangue, como as leu-
cemias e os linfomas, além de possibilitarem a remissao
completa da doenca na maior parte dos casos, as inovagoes
medicamentosas podem, inclusive, trazer a cura.

E, mesmo com tantas noticias boas, o cancer ainda gera
medo. De acordo com Fabiana Marthes Molli Caron, presi-
dente da Sociedade Brasileira de Psico-Oncologia (SBPO),
isso acontece devido a ameaca real e simbdlica que a neo-
plasia representa.
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S0 podemos afirmar que conhecemos de fato algo
quando vivenciamos a experiéncia de corpo e alma

*®

P> “Adentrara experiéncia desconhecida de tratamentos, que
podem ser mutilantes e incapacitantes, com a possibilidade
de morte permeando essa experiéncia, causa esse sentimen-
to que, quando bem elaborado, pode nos mover de forma
positiva. Apesar de hoje a cura ser possivel, o medo do softi-
mento, dos efeitos colaterais e da imprevisibilidade da cura
continuam permeando a pessoa diagnosticada”, explica.

De fato, embora os tratamentos proporcionem desfe-
chos clinicos positivos, ndo significa que toda a experién-
cia serd ficil para o paciente. E possivel que haja mudan-
¢as no corpo e na rotina e, como muito bem lembrado pela
psicéloga Fabiana Caron, efeitos colaterais, que também
podem gerar angustia.

“S6 podemos afirmar que conhecemos de fato algo
quando vivenciamos a experiéncia de corpo e alma. Cada
pessoa € Unica e, por isso, sente esses efeitos de forma in-
dividual e subjetiva, sem saber sua reacdao antes de viven-
ciar concretamente. Conhecer através dos outros, como
médicos, equipe de satide, ex-pacientes, ndo é conhecer de
fato. E como vislumbrar e tentar imaginar uma histéria
que nao é sua, pois a sua s6 serd conhecida apds viver o
processo”, comenta a presidente da SBPO.

A recidiva também é um fantasma que assombra muitos
pacientes. “O pensamento de que a doenca pode voltar é
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algo muito estressante, por isso, o melhor a fazer é procu-
rar um suporte psicolégico para trabalhar a cabeca e os
sentimentos, com o objetivo de minimizar pensamentos
disfuncionais e catastréficos, como ficar o tempo todo
pensando na recidiva”.

DEIXE O MEDO DE LADO!

Existem diferentes técnicas que podem ajudar vocé a
trabalhar o medo e a ansiedade que o cincer, e outras si-
tuagoes da vida, podem trazer.

“Hoje, a Terapia Cognitivo/Comportamental, e também
as terapias chamadas de terceira onda, como a Terapia
Focada na Compaixdo e a Terapia de Aceita¢do e Compro-
misso, disponibilizam inimeras técnicas e instrumentos
psicolégicos para trabalhar o medo, a ansiedade e o es-
tresse que assombram os pacientes oncolégicos, além de
ajudarem a minimizar ao maximo os efeitos negativos do
medo, deixando claro que esse sentimento também tem
seu lado saudavel e protetivo”, salienta Fabiana.

O suporte de um profissional da Psicologia serd muito
importante para fortalecer as emoc¢des ndo sé do pacien-
te, como também dos familiares. A ABRALE oferece apoio
psicolégico gratuito. Entre em contato pelo telefone (11)
3149-5190 ou pelo e-mail abrale@abrale.org.br. ®
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considerados obrigatérios em
cada oportunidade de captagéo.

Checklist
FI LANTRO P IA Documentos necessérios para cada

INFORMA( tipo de oportunidade de captagéao.
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Treinamento e Suporte

Central de suporte para
esclarecimento de duvidas.
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20 ANOS
de ABRALE!

A ORGANIZACAO COMPLETA DUAS DECADAS
DE APOIO AO PACIENTE COM CANCER
E DOENCAS DO SANGUE

POR TATIANE MOTA

Associagado Brasileira de Lin-
foma e Leucemia (ABRALE)
completou 20 anos no dia
10 de setembro de 2022. Ao
longo dessas duas décadas
de atuacdo, conquistamos importantes
vitérias para pacientes com canceres e
doencas do sangue. Nas pdginas desta
matéria, dividimos com vocé um pouco
da nossa histéria. Vem ver! >

28 ® REVISTA DA ABRALE
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Equipe ABRALE

QUANDO TUDO COMEGOU

Foiem 2002 que Merula Steagall, presidente da ABRALE,
recebeu do entdo Ministro da Saude, Dr. José Serra, a
missdo de criar uma organizacdo que oferecesse apoio
a pacientes com canceres e doencas do sangue.

Com o apoio de médicos, pacientes e familiares, foi entdo
fundada a Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia.

“Tenho talassemia maior, um tipo raro de anemia he-
reditdria, e minha conversa com o Serra, inicialmente,
foi justamente para pedir apoio aos demais pacientes
aqui do Brasil, jd que o acesso ao tratamento era um pro-
blema na época. Mas ele sabia que o impacto poderia ser
ampliado para outras doencas e me pediu para analisar
como mais poderiamos ajudar. No dia 10 de setembro de
2002, reunimos 85 pacientes e familiares e demos inicio
a ABRALE”, lembra Merula.

SO H REVISTA DA ABRALE

Naquela época, falar sobre leucemias, linfomas, dentre
outras neoplasias, era um tabu. As pessoas associavam ao
sofrimento, a morte. E mudar esse cendrio era essencial.
Afinal, para que o diagndstico pudesse acontecer precoce-
mente, era preciso falar - e muito - sobre o tema.

“Minha experiéncia e vivéncia periédicas dentro do hos-
pital, por causa da necessidade das transfusoes de sangue,
foram muito importantes para entender quais eram os pro-
ximos passos que deveriamos seguir. Eu ouvi as histdrias
dos pacientes e consegui formar um Comité Médico para
que, juntos, pudéssemos comecar a trabalhar as questoes
que me eram trazidas”, conta a presidente da organizacao.

Em 2003, aconteceu a primeira Conferéncia Internacional
de Onco-Hematologia, com a presenca de médicos e pacien-
tes, para que pudessem receber e trocar informacoes sobre
sintomas, exames, diagnoéstico e tratamentos.



Campanha Va de Lengo na Av. Paulista

INFORMAR E CONSCIENTIZAR
SAO A MELHOR FORMA DE AJUDAR!

A informacdo transforma e pode salvar vidas. Por isso,
ao longo de sua histéria, a ABRALE criou diferentes for-
matos e canais de comunicacdo voltados aos pacientes,
familiares e sociedade: Revista ABRALE impressa e on-line,
TV ABRALE, podcast, redes sociais, site, manuais, folhetos.

As campanhas de conscientizacdo, com foco na popula-
cdo em geral, levam informacao confidvel, de qualidade e
acessivel para que todos possam conhecer mais sobre as
doencas e, especialmente, entender o quanto é importan-
te prestar atencdo nos sinais e sintomas iniciais e, assim,
buscar por ajuda especializada.

Em 2004, aconteceu a primeira campanha de conscien-
tizacdo mundial sobre os linfomas, em 15 de setembro, in-
titulada Se Toque. A ideia da data foi proposta pela Merula,

Campanha Agosto Verde Claro, de conscientizagao do Linfoma,
no Campeonato Brasileiro Série A

'mtrm'mzv

Grafite ABRALE na Campanha A pandemia parou o mundo.
Mas a esperanca ndo pode parar

para a Lymphoma Coalition, rede internacional de institui-
¢oes da qual, na época, participava da diretoria.

Essa foi a primeira campanha de muitas que marcaram,
e ainda marcam, o calenddrio de acdes da ABRALE: Vd de
Lengo, organizada desde 2017, no Dia Mundial do Cancer,
que chama a sociedade para vestir um lengo com o obje-
tivo de alertar sobre a doenca e homenagear os pacientes;
campanhas de doacdo de sangue, como a Sangue Torcedot,
que reuniu os principais clubes de futebol do pais para
um campeonato do bem e também A Pandemia Parou o Mun-
do. Mas a Esperanga ndo Pode Parar, que contou com o apoio
da empresa 99, de transporte por aplicativo, e levou mais
de 3 mil doadores aos hemocentros de todo o Brasil para
fazer sua doagdo; Agosto Verde Claro, para falar sobre os
linfomas; , que conscientiza sobre as leu-
cemias; dentre muitas outras.

m 3]
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Pacientes e Equipe ABRALE em ensaio fotografico

APOIO AO PACIENTE E O CORA(;AO DA ABRALE

A missdo primordial da ABRALE é oferecer servicos gra-
tuitos para pacientes de todo o pais.

Com a atuacao da equipe multidisciplinar e muitos pro-
fissionais parceiros, a organizacdo ajuda aqueles que tém
duvidas sobre as diversas neoplasias do sangue efou pre-
cisam de algum apoio durante a jornada de tratamento.

“Aqui, todos que precisam serdo acolhidos com muito
carinho e respeito. Nossos pacientes tém acesso aos me-
lhores especialistas para consultas de segunda opinido
médica, recebem orientacdes sobre os seus direitos como
paciente, cuidam da satide mental com o auxilio de
nossos psicologos e recebem um melhor entendimento
sobre a jornada de cuidados oncolégicos. Todos os dias
tentamos fazer jus ao nosso slogan, 100% de esforco onde

32 W REVISTA DA ABRALE

houver 1% de chance, explica a Dra. Catherine Moura, Mé-
dica Sanitarista e CEO da ABRALE.

Ao longo dos 20 anos da organizacgdo, jd foram atendi-
dos mais de 50 mil pacientes e familiares de todo o pais.

E por falar em Brasil, além da equipe que trabalha na
sede, localizada na R. Dr. Fernandes Coelho, 64 — 13° an-
dar, a associacdo tem representantes nas principais re-
gides do Brasil, que visitam hospitais especializados para
apresentar a instituicao e levar apoio e informacoes aos
pacientes e profissionais de saide. Atualmente, eles estdo
presentes em: Belo Horizonte, Curitiba, Fortaleza, Floria-
népolis, Goidnia, Recife, Rio de Janeiro, Ribeirdo Preto,
Salvador, Sao Paulo.

Conheca mais sobre o trabalho dos nossos representan-
tes na pdgina 52.



A ABRALE batalha para que todos possam ter acesso
ao diagndstico precoce e tratamento de qualidade
de maneira igualitdria

@,

Reunido com o ex-Ministro da Saude, Alexandre Padilha
e Diretoria da ABRALE

SAUDE E UM DIREITO DE TODOS

Olhar para a saide de maneira mais ampla também
é um dos objetivos da ABRALE. Por meio das acdes de
politicas publicas, a instituicao batalha para que todos
0s pacientes possam ter acesso ao diagndstico precoce e
tratamento de qualidade de maneira igualitdria.

Desde o inicio da organizacdo, a equipe de advocacy
mantém contato com as principais autoridades em sau-
de e busca melhorias na atenc¢do oncolégica. Dentre as
acoes encabecadas pela ABRALE, estdo:

% MANIFESTO DO LINFOMA: foi organizado em 2009 e
apos receber mais de 60 mil assinaturas foi entregue ao
Ministério da Saude e garantiu a inclusao do Pet Scan no
rol de exames gratuitos do SUS

O

Entrega da Declaragdo para Melhoria da Atengdo ao Céncer
para o ex-Ministro da Saude, Luiz Henrique Mandetta

% A aprovacdo, em 2013, do TESTE NAT nas bolsas de
sangue, apds reunides com o entdo Ministro da Saude,
Alexandre Padilha, para garantir transfusoes de sangue
mais seguras

% MANIFESTO DO PCR: exame essencial para diagnoéstico e
monitoramento do tratamento de pacientes com leucemia
mieloide crénica, assinado por mais de 10 mil pessoas e que
passou a ser realizado no sistema publico de satide (SUS)

% ESTATUTO DA PESSOA COM CANCER: que virou lei em
2021 ap6s lutarmos incansavelmente por isso; a partici-
pacdo em diferentes consultas publicas, para a inclusao
de medicamentos e exames no rol de procedimento do
SUS e da saide suplementar; e muitas outras

m 33
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Equipe ABRALE no encerramento do 7° Congresso TJCC

P SURGE UM NOVO MOVIMENTO

Ainda com a finalidade de aprimorar a atencdo oncolé-
gica no Brasil, a ABRALE criou, em 2014, o Movimento Todos
Juntos Contra o Cancer.

Esse movimento social foi idealizado por Merula Stea-
gall, quando entendeu que as organizacdes em prol dos
pacientes poderiam ter mais alcance com seus projetos se
trabalhassem unidas.

Também em 2014, aconteceu o primeiro Congresso Todos
Juntos Contra o Cdncer, em Sdo Paulo, onde especialistas de
todo o pais e de diferentes dreas da Sadde se reuniram
para discutir as melhorias necessdrias na promocao, pre-
vencao, diagndstico e acesso ao tratamento oncolégico de
maneira igualitdria.

84 H REVISTA DA ABRALE

A partir dos desdobramentos do evento, foi criada a De-
claragdo para Melhoria da Atengdo ao Cancer no Brasil. O docu-
mento retine as principais demandas do segmento, que
devem ser trabalhadas pelo governo e pela sociedade civil.

“Transformacdo social e impacto em politicas publicas,
para o bem do coletivo, ndo sdo feitos sozinhos. O Movi-
mento TJCC estd quase completando dez anos e muito vem
sendo construido a partir dos Grupos de Trabalho, que
contam com a representacdo de importantes nomes da
Satde. O trabalho colaborativo é bastante recorrente em
nossa trajetoria. Acreditamos que juntos somos mais for-
tes, assertivos e que conseguimos ter um maior alcance”,
diz Dra. Catherine.



Acreditamos que juntos somos mais fortes, assertivos
e que conseguimos ter um maior alcance
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MELHOR ONG DE SAUDE

Algumas premiacdes chegam para constatar que real-
mente estamos no caminho certo, acolhendo quem tanto
precisa e batalhando para que os pacientes possam ter
desfechos clinicos positivos, sempre mantendo a quali-
dade de vida.

Em 2013, a ABRALE venceu o Prémio Empreendedor Social,
organizado pela Folha de S.Paulo e Schwab Foundation. Em
2017, ganhou o 1° Prémio de Melhor ONG para Doar, realiza-
do pelo Melhores ONGs e Revista Epoca. Em 2020, nova-
mente, pela segunda vez levamos o prémio Melhor ONG
e, em 2021, a instituicdo foi escolhida a melhor ONG de
Saude, nessa mesma premiacao.

“Trabalhamos muito, construimos uma instituicdo
que nos dd muito orgulho e recebemos reconhecimentos
importantes por isso. Mas, o mais importante, é o impac-
to que causamos nas milhares de vidas que, anualmente,
usufruem de nossos projetos”, reforca Merula Steagall.

VOCE E PARTE DE NOSSA HISTORIA!

Toda a trajetéria da ABRALE foi e continua sendo cons-
truida com o apoio de pessoas que acreditam em um fu-
turo melhor e escolhem ajudar ao préximo: colaborado-
res, apoiadores, doadores, mantenedores, voluntdrios e,
claro, pacientes e familiares empoderados, que levam a
informacao e experiéncia a diante.

Conte conosco, sempre! Nos sabemos que podemos
contar com voceé.
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l VEJA, ANO A ANO, AS PRINCIPAIS CONQUISTAS E ATIVIDADES DA ORGANIZACAO

2002

2006

‘» Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia é fundada

2003

‘> 1° Conferéncia Internacional de Onco-Hematologia, com espe-
cialistas renomados falando sobre os cinceres do sangue
para pacientes e familiares, é realizada em Sdo Paulo

2004

» Nasce a Rede Alianza Latina, idealizada com o intuito de
reunir lideres de apoio ao paciente da América Latina, re-
plicar o modelo de gestao da ABRALE e promover troca das
melhores prdticas em saude na regido

ALIANZA
LATINA

2997

> ABRALE faz parceria com o artista pldstico Romero Brit-
to em exposicdo beneficente e recebe uma linda homena-
gem: um quadro pintado por ele, com o logo da organiza-
¢do para a nossa sede

‘> Acontece a primeira campanha de conscientizacdo mun-
dial sobre linfomas, em 15 de setembro, intitulada Se Toque

2005

% ABRALE contribui para a criacdo da Portaria GM/MS
2.439, que estabelece diretrizes para uma “politica de
atencao oncolégica”

30 m REVISTA DA ABRALE

2 Lancamento da Revista ABRALE impressa, feita para pa-
cientes e familiares, com distribuicao gratuita

% Projeto Dodoi é idealizado por Merula Steagall e pelo Ins-
tituto Mauricio de Sousa e passa a oferecer humanizacao
no tratamento do cancer infantil




2003

2013}

> ABRALE passa a estar presente nas principais capitais
do pais, por meio dos representantes regionais, com visita
estruturada aos hospitais especializados

2009,

> Ap6s campanha conduzida pela ABRALE, é feita a atuali-
zagao das APACs (Autorizacdo de Procedimentos Ambula-
toriais de Alta Complexidade) referentes ao tratamento do
linfoma difuso de células B, o que permite a utilizacdo do
Rituximabe para os pacientes

2009

> ABRALE cria o Manifesto do Linfoma que, com mais de 60
mil assinaturas, busca por um melhor acesso ao tratamen-
to e diagndstico desse tipo de cancer

2011

» Oficio é elaborado pelo Comité Médico Cientifico da
ABRALE e enviado ao Ministério da Saude, informando as
principais demandas da Onco-Hematologia: diagnostico,
avaliacao complementar e tratamento

2012}

%> Merula Steagall se retine com o entdo governador do
Estado de Sao Paulo, Geraldo Alckmin, para apresentar as
melhorias necessdrias na atencdo oncolégica

» A presidente da organizacdo também faz reunido com
o entdo Ministro da Saude, Alexandre Padilha, para apre-
sentar pauta especifica do mieloma multiplo e maior se-
guranca nas transfusoes de sangue (Teste NAT)

> Apo6s importante atuacdo da ABRALE, o Teste NAT passa
a ser obrigatério nas bolsas de sangue, garantindo maior
seguranga aos pacientes

% O Pet Scan também ¢é incluido no rol de exames disponi-
veis no SUS. Uma vitéria, apds o Manifesto do Linfoma

%> ABRALE passa a oferecer apoio a pacientes com hemo-

globinduria paroxistica noturna (HPN) e ptrpura tromboci-
topénica idiopdtica (PTI)

2014

@ Movimento Todos Juntos Contra o Cancer é criado e acontece,
em Sao Paulo, o primeiro Congresso TJCC

)
M
“,

/N
JUNTOS

O

2015}

@ A Declaragdo para Melhoria da Atengdo ao Cdncer no Brasil,
feita a partir dos desdobramentos do Congresso TJCC, é
entregue ao entdo Ministro da Satde, Arthur Chioro, em
reunido especial

% Observatorio de Oncologia, plataforma on-line e dindmica de
monitoramento e organizacao de dados abertos e compar-
tilhamento de informacdes relevantes da drea de Oncolo-
gia, é lancada pela ABRALE

@\ Observatorio
Y%/ 4 Oncologia
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2016}

20013

%> ABRALE cria o Manifesto do PCR no SUS, exame essencial
para diagnoéstico e monitoramento do tratamento de pa-
cientes com leucemia mieloide crénica (LMC). Documento
é assinado por mais de 10 mil pessoas e entregue ao Minis-
tério da Satude

% Onco Ensino, projeto de educacdo a distancia focado em
médicos e profissionais de saide, que atuam em hospitais
publicos, é lancado com contetidos on-line, formato dina-
mico e inovador, com certificacdo do Hospital Israelita
Albert Einstein

¥ .
Onco Ensino

_{ educacao a distancia

200

> Em 4 de fevereiro, Dia Mundial do Cincer, acontece
a primeira edicdo da campanha Vd de Lenco. Um flashmob
é realizado na Av. Paulista, em S3o Paulo

2> ATV ABRALE é lancada no Youtube: pacientes entrevistam
médicos e profissionais de saide sobre diferentes temas
relacionados ao cancer e doencas do sangue

» Comercial institucional da ABRALE, intitulado A beleza
da vida é viver, ganha transmissao na Rede Globo

> Campanha de crowdfunding Existe um Jeito Melhor, com
foco no Projeto Doddi, ganha sua primeira edicao
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2 ABRALE e a Turma da Monica realizam a entrega, em
hospitais parceiros, dos kits do Projeto Doddi, angariados
com recursos da campanha Existe um Jeito Melhor

@ Nasce o Comiteé de Pacientes ABRALE, para fortalecer o em-
poderamento e ampliar o canal de escuta sobre as deman-
das ndo atendidas dos pacientes

% O medicamento Bleomicina, usado no tratamento do
linfoma, fica em falta em todo o pais. ABRALE cobra as em-
presas responsdveis pela fabricacdo e os 6rgaos do governo
para que a situacdo fosse normalizada

2019

% O exame PCR Qualitativo é incorporado ao SUS, apds
ampla divulgacdo da ABRALE

2 ABRALE participa da entrega da Declaracdo para a Melho-
ria da Atengdo ao Cdncer no Brasil para o entdo Ministro da
Saude, Luiz Henrique Mandetta

i AN T

e ____

Merula Steagall e Dra. Catherine Moura,
a nova CEO da ABRALE



2020)

200

» Por causa da pandemia, pela primeira vez o Congresso
Todos Juntos Contra o Cancer é feito de maneira digital

%> ABRALE lanca o portal SOS Coronavirus, com informacoes

focadas nos pacientes oncolégicos sobre os cuidados para
evitar a contaminacao pela Covid-19

%

CORONAVIRUS

2041

> ABRALE lanca o Projeto Telemedicina, que oferece atendi-
mento gratuito e a distancia aos pacientes diagnosticados
com cancer hematolégico de todo o pais

» Pacientes de leucemia mieloide crénica enfrentam a
falta de medicamentos no SUS e o departamento juridico
e de politicas publicas da ABRALE faz uma acao judicial
coletiva para resolver a situacao

» Apos participacdo ativa da ABRALE, o Estatuto da Pessoa
com Cancer torna-se lei no Brasil

% F anunciada a nova CEO da Organizagio: Dra. Catherine
Moura, Médica Sanitarista, com mestrado em Saude Pu-
blica e Especializacao nas dreas de Medicina Preventiva e
Social, Gestdo em Sistemas e Servicos de Saude

» Lancamento do Merula Mix, um mix de temperos gos-
tosos e sauddveis, criado por Merula Steagall com vendas
revertidas para os projetos da instituicao

> Nasce o ABRALE Cast, novo podcast da organizacdo com
informacdes voltadas aos pacientes com cancer e doencas
do sangue

> ABRALE é eleita pela terceira vez uma das Melhores Ongs
do Brasil e, dessa vez, é reconhecida como a Melhor ONG na
Satide do pais

2 A organizacdo dd inicio ao Projeto Onco Telelnterconsulta,
voltado para médicos da Oncologia e Onco-Hematologia,
que possibilita reunioes a distancia para a discussdo de
casos clinicos com experts em cada doenca

% Nasce o Instituto Merula Steagall, Fundo Patrimonial cria-
do para mobilizar fundos de filantropia e garantir a sus-
tentabilidade a médio e longo prazo da ABRALE

% Dra. Catherine Moura, CEO da ABRALE, participa de au-
diéncia publica por causa da falta de inibidores de tirosina
quinase, medicamentos essenciais no tratamento da leu-
cemia mieloide cronica

% Novo video institucional é lancado, com a presenca es-
pecial da atriz Sophia Abrahao

T ShamTes '“"li
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% Continue acompanhando! Nosso trabalho segue firme
e forte...
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“anorama

do diagnostico

de Infomas

NOS pacientes

do SUS

POR NINA MELO, COORDENADORA
DE PESQUISA DA ABRALE

s linfomas, de uma maneira geral, tém

altas chances de cura. Porém, como em

todo tipo de cancer, se diagnosticados

tardiamente, essas chances diminuem,

impactando, inclusive, na qualidade de
vida do paciente. Ao longo desses 20 anos de atuacdo da
ABRALE, por meio das nossas jornadas de paciente, pu-
demos perceber que os pacientes com linfoma demo-
ram um tempo considerdvel para receber o diagnéstico
desde os primeiros sintomas. Por causa disso, para en-
tender na pratica como essa questdo se dd nos pacien-
tes em tratamento no sistema publico, o Observatorio de
Oncologia, iniciativa da ABRALE para andlise de dados
abertos, tracou o Panorama do Diagndstico de Linfomas
nos Pacientes do SUS, no periodo entre 2010 e 2020.

Confira a seguir os principais resultados.

m 4
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A demora no diagndstico torna o tratamento de linfomas
mais caro para o Sistema Unico de Satide

ol

Foram identificados 91.468 casos de linfomas,
entre 2010 e 2020, que realizaram 721.096
procedimentos de alta complexidade em
ambulatérios do Sistema Unico de Satde (SUS)

(1] (10
RADIOTERAPIA
E QUIMIOTERAPIA ] \
. e .
L} g
ac k-

Sendo 94% quimioterapia e 6% radioterapia

Os pacientes eram, em sua maioria, portadores

de linfoma n&o-Hodgkin (74%), do sexo masculino
(55%), com média de 49 anos, sendo a faixa etaria
de 60 a 69 anos, a mais comum (19%)

Apenas 2% dos pacientes n&o possuiam
informacéo sobre estadiamento

O LH predominou na populagdo mais jovem
(média de 33 anos), enquanto os pacientes
portadores de LNH tém, em média, 54 anos

Entre os linfomas ndo-Hodgkin (LNH),

os mais frequentes foram: “
LNH difuso: 72% ‘
LNH folicular: 13% ) ‘.‘ 5
N

DIAGNOSTICO

Ao considerar aqueles pacientes com registros
validos, a maior parte deles, 55%,
foi diagnosticada em estadios 0, 1 e ll

O diagndstico mais precoce aconteceu em pacientes
portadores de LH (60%) versus pacientes portadores
de LNH (53%)

42 m REVISTA DA ABRALE

A demora no diagndéstico torna o tratamento

de linfomas mais caro para o Sistema Unico de Saude.
Para pacientes diagnosticados em estadios avangados

(Il e IV), o gasto médio é 34% superior, se comparado
com pacientes diagnosticados precocemente

Em todo o periodo, o gasto médio por paciente foi
de R$ 11.118,45 e, entre os anos de 2011 e 2014,
0 gasto por paciente foi superior a média do periodo



TRATAMENTO

A partir do ano de 2011, iniciou-se a discussao sobre
a inclusdo do remédio Rituximabe (Mabthera)

no tratamento de linfoma ndo-Hodgkin. Ele estava
entre os dez medicamentos mais solicitados

na Justica e foi incorporado por meio da portaria

n° 63/2013, em 12 e 22 linha no SUS

Quase a totalidade (97 %) dos pacientes fez

o tratamento em seu estado de residéncia.
Porém, a maioria deles (57 %), realizou

o tratamento fora do seu municipio de residéncia

O Estado de Sao Paulo concentrou:
25% dos pacientes

Minas Gerais: 10%

Rio Grande do Norte: 10%

Clarify

CONCLUSAO

Conhecer o Panorama do Diagnéstico de Linfomas
nos Pacientes tratados no Sistema Unico de

Saude (SUS) nos ultimos 11 anos é um desafio para
o planejamento estratégico da saude. O diagndstico
precoce € uma valiosa ferramenta de controle

da doenca para possibilitar melhores desfechos,
além de diminuir os gastos com tratamento no pais.
E necessario que medidas efetivas sejam tomadas
para antecipar o diagnéstico, principalmente, para
portadores de LNH, que possui maior percentual
de pacientes diagnosticados tardiamente e o inicio
do tratamento dos linfomas, visto que esse € um
aspecto importante para melhor prognéstico

e controle do cancer

Para ver o estudo completo, é s6 acessar:
www.observatoriodeoncologia.com.br
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DIALOGOS EM ONCOLOGIA

MOVIMENTO TODOS JUNTOS CONTRA O CANCER
ORGANIZA DEBATES SOBRE PESQUISA CLINICA,
INOVACOES E ACESSO AS NOVAS TECNOLOGIAS

POR NATALIA MANCINI E TATIANE MOTA

idlogos em Oncologia, projeto desenvolvido pelo  sistema publico e privado de saude, os impactos nos desfe-
Movimento Todos Juntos Contra o Cancer, tem por chos clinicos e muito mais.

objetivo manter a atencdo oncoldgica em evi- As trés primeiras edi¢oes do evento contaram com espe-
déncia nos debates, perpassando discussdes cialistas da Oncologia e Satide, nacionais e internacionais,
sobre as novas tecnologias no ambito nacional que discutiram temas essenciais para garantir um trata-
e mundial, a incorporacdo de medicamentos, o acesso no mento de qualidade e igualitdrio no Brasil.
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PRIVADA

No primeiro encontro, o tema central do debate foram
os desafios enfrentados pelos pacientes para ter acesso
aos tratamentos inovadores, nos sistemas publico e pri-
vado de satde.

Dr. Jodo Carapinha, PhD em Direito e Politicas Publicas
e diretor da Syenza, explicou que na fase pré-clinica cos-
tuma haver, aproximadamente, entre 5 mil e 10 mil op-
¢oes de substancias sendo analisadas. Destas, geralmente
sobram apenas 250, que mostram efeitos benéficos in vitro
e que, apds novas andlises, podem ser eficazes aos seres
humanos. E por volta de 5, somente, chegam até a fase da
pesquisa clinica.

“O custo de todas as opc¢oes que falharam durante a fase
pré-clinica e as fases do estudo clinico sdo suportados, em
parte, pelo preco estabelecido para o medicamento que foi
aprovado pela agéncia reguladora. O fator ‘preco’ de um
novo medicamento é controverso ndo s6 no Brasil, mas em
muitos mercados internacionais”, afirmou.

Dr. Antonio Carlos Buzaid, diretor geral do Centro de
Oncologia da BP — A Beneficéncia Portuguesa de Sao Paulo
e fundador do Instituto Vencer o Cancer, comentou sobre
as terapias-alvo, consideradas uma revolucdo da ciéncia.

“Esses medicamentos sdo complexos, feitos a partir de
procedimentos complexos e de alto custo. As terapias-alvo
apresentam resultados fantdsticos e nés, como médicos,
queremos o acesso para todos os nossos pacientes”, falou.

Para o Dr. Gonzalo Vecina Neto, médico sanitarista,
professor da Faculdade de Saude Piblica da USP, é funda-
mental que o conjunto de regras impostas as farmacéuti-
cas que desejam realizar uma pesquisa clinica no Brasil
seja revisitado.

“E preciso reconsiderar a obrigatoriedade de a empresa
responsavel pela pesquisa fornecer a droga testada. O aces-
so ao tratamento é fruto de um processo civilizacional.
Temos que caminhar no sentido de que a igualdade é um
bem a ser perseguido pela humanidade”, concluiu.
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TODOS JUNTOS
CONTRA O CANCER

TRATAMENTOS

Os avancos da ciéncia ndo param e os diferentes tipos
de cancer recebem, a cada ano, novas opgoes de trata-
mentos para combaté-los. Mas, infelizmente, nem todas
as inovacdes estdo disponiveis no Brasil ou tém acesso
universal no Sistema Unico de Satide (SUS). E dentre os
motivos, estd a questdo do preco.

Para Ivo Bucaresky, secretdrio-executivo da Camara In-
terministerial de Regulacdo Econdémica do Mercado de Me-
dicamentos (CMED), dentre os principais desafios estdo os
reajustes dos medicamentos.

“A CMED é quem define a precificacio de medicamen-
tos no Brasil. E feita uma andlise comparativa com ou-
tros paises, quando uma nova tecnologia chega por aqui.
Dentre as avaliagOes, serd visto se esse medicamento é
superior aos demais tratamentos, para entdo poder pre-
cificd-lo. Tem muito medicamento novo aparecendo, mas
raramente eles entram com um preco menor que aquele
jd existente”, explicou.

Dr. Denizar Vianna Aradjo, pesquisador do Comité Ges-
tor do Instituto Nacional de Ciéncia e Tecnologia para
Avaliacao de Tecnologias em Saude (IATS), comentou que
é preciso articular, de maneira central, uma politica do
cancer com o Ministério da Saude, para que haja sucesso
no acesso as terapias inovadoras.
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INOVADORES

“Temos problemas de orcamento, principalmente agora
com o teto de gastos. Mas as emendas parlamentares po-
deriam ajudar. O sistema de APAC foi desenhado nos anos
90 e muita coisa mudou de 14 para cd. Por isso, é preciso
mudar a légica de compra. Também precisamos de uma
politica de Estado articulada na casa civil, além de usar a
capacidade que temos para fazer medicamentos no SUS.
Com isso, facilitariamos os processos de pesquisa no Brasil
e ndo enfrentariamos tanta falta de medicamento”, disse.

E, como o acesso aos tratamentos inovadores também
acontece via planos de saude, Dr. Alexandre Fioranelli,
diretor de Normas e Habilitacdo dos Produtos da Agéncia
Nacional de Satide Suplementar (ANS), apontou a impor-
tancia da avaliacdo de eficdcia e seguranca.

“O Rol da ANS é uma lista com mais de 3.400 procedi-
mentos. Ao longo dos 20 anos da agéncia, ele vem sofrendo
modifica¢oes e temos orgulho em dizer que a nossa avalia-
¢do em tecnologia é uma das mais dgeis do mundo, feita
em um tempo de 120 dias. E um periodo bem curto. O pro-
cesso de incorporacao é aberto a contribuicoes de todos os
setores da sociedade. Em 2022, tivemos 72 inovag¢oes para
avaliarmos e grande parte delas em Oncologia. Incorpora-
mos 12 novos tratamentos oncolégicos. A ANS visa a efica-
cia e seguranca dos medicamentos”, pontuou.
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PESQUISA,
RUMO AO
ACESSO

UNIVERSAL

No terceiro encontro, a pesquisa clinica, considerada
passo essencial para que um novo medicamento seja utili-
zado, foi o tema principal da discussao.

“Tudo o que tivemos de novo no mercado, passou pela
pesquisa clinica. Mas o Brasil participa somente de 2%
delas, um pedaco bem pequeno. Hoje, temos estudos que
dizem que podemos chegar a 5%. Isso significa um grande
aumento de acesso e representa o envolvimento de muitos
mais pacientes”, disse Fernando de Rezende Francisco, ge-
rente executivo da Associacdo Brasileira de Organizacdes
Representativas de Pesquisa Clinica (Abracro).

E sem a fomentacdo de pesquisas clinicas no pais, mais
uma vez a Saude esbarra nas dificuldades de acesso e al-
tos precos dos medicamentos que sdo produzidos inter-
nacionalmente.

Para o Dr. Sandro Martins, oncologista clinico e con-
sultor em Oncologia no Hospital Universitdrio de Brasi-
lia e na Rede D’Or, atualmente, a sustentabilidade eco-

noémica gera dificuldades para a incorporacao de novos
medicamentos.

“Toda incorporacdo gera uma despesa adicional para o
Ministério da Satde, que precisard implementar essa poli-
tica sem a garantia de que haverd recurso adicional”.

De acordo com Dr. Paulo Hoff, presidente da Oncolo-
gia D’Or e da Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica
(SBOC), o diagnéstico também é um problema que deve
ser olhado com atencao.

“Mesmo que seja possivel aumentar o orcamento do
SUS, o problema do acesso ao tratamento continuaria. Isso
acontece porque existe uma grande quantidade de pacien-
tes que tém dificuldade no diagnéstico. Temos que olhar o
todo, e ndo s6 focar nas tecnologias. Certamente a adicao
de recursos é importante, mas precisamos gerenciar os re-
cursos para que o todo seja beneficiado”.

Os debates na integra estdo no canal do Movimento Todos
Juntos Contra o Cancer, no Youtube. @
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B NOTAS

27 a 29

WTC Events Center

9° CONGRESSO TODOS JUNTOS CONTRA O CANCER

EVENTO ENGAJOU LiDERES PARA APRIMORAR
O CUIDADO ONCOLOGICO NO PAIS

De 27 a 29 de setembro, aconteceu a nona edicao do Con-
gresso TJCC, em Sao Paulo. O evento também foi transmiti-
do on-line, para todo o pafs.

Ao longo dos trés dias, foram realizados mais de 45 pai-
néis, com cerca de 200 palestrantes nacionais e internacio-
nais, para mais de 3.900 inscritos. A discussdo girou em
torno de temas cruciais sobre a atencdo oncolégica, expon-
do as principais necessidades e propondo solucdes para
que o acesso a prevencado, ao diagndstico precoce e trata-
mento sejam igualitdrios e em tempo hdbil para todos.
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O tema de abertura do evento foi Planos de governo e as
prioridades para a Satide. A Oncologia estd em pauta?, com a
participacdo dos palestrantes: Dra. Elisa Prieto, coorde-
nadora da Unidade Técnica de Determinantes da Satide,
Doengas Cronicas Nao Transmissiveis e Saude Mental da
OPAS/OMS Brasil; Dr. José Henrique Germann, médico e,
atualmente, assessor especial do Governo do Estado de Sao
Paulo; Dr. Gonzalo Vecina Neto, professor da Faculdade de
Satde Publica da USP e ex-diretor presidente da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitdria (Anvisa); André Medici,
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economista de saide sénior do Banco Mundial; Daniel His-
sa, especialista em Direito Publico e sécio da Patri — Con-
sultoria em Politicas Publicas; Dr. Nelson Hamerschlak,
médico-chefe da Onco-Hematologia no Hospital Israelita
Albert Einstein; e Sydney Clark - Vice-Presidente de Con-
sultoria e Tecnologia — IQVIA.

Um estudo feito por Daniel Hissa mostra que a Oncolo-
gia ndo é parte das prioridades dos presidencidveis, quan-
do o tema € saude publica.

“Se saude é uma prioridade para os eleitores, esse as-
sunto deveria ser discutido de forma prioritdria pelos
candidatos a presidéncia. A Oncologia € negligenciada nas
discussoOes por ser um tema com baixo potencial de enga-
jamento. Assuntos como o papel do Estado na economia
costumam ser mais explorados porque geram divergén-
cias e debates acalorados, o que aumenta o envolvimento
do eleitor”, comentou Daniel.

André Medici salientou que o financiamento da saude
também nao é discutido no Brasil como deveria.

“O financiamento publico é de 3,8% do PIB. Isso é muito
baixo. Os gastos publicos dos paises que compoem a Orga-
nizacao para Cooperacdao e Desenvolvimento Econdémico
giram em torno de 6% do PIB. E preciso que se cobre o fu-
turo presidente sobre isso, porque o cancer é a segunda
maior causa de morte no Brasil. Com o envelhecimento
das pessoas, é possivel que se torne a primeira.”

Para o Dr. Gonzalo Vecina, a pobreza torna ainda mais
dificil o acesso ao diagnéstico em tempo adequado e ao
tratamento.

“Os determinantes sociais matam mais do que a falta
de remédio. E grave nio fazer o diagnéstico porque o pa-
ciente morreu antes de ter acesso aos exames por causa
da miséria. Precisamos melhorar as condicoes de vida dos
brasileiros. Sem isso, ndo vamos melhorar a saiude”.

A abertura também trouxe a discussdao sobre os Objeti-
vos de Desenvolvimento Sustentdvel (ODS), criados pela
Organizacdo das Nacoes Unidas (ONU), em especial a ODS
de n° 3, com foco na Satide e Bem-Estar e que visa assegu-
rar uma vida sauddvel e promover o bem-estar para todas
as pessoas, em todas as idades.

“De fato, o cancer mata mais populacdes vulnerdveis,
como ¢é o caso do cancer de colo de udtero. Isso porque os
grupos desfavorecidos tém maior probabilidade de nao
receber tratamento adequado. Mas existem, na ODS 3,
metas importantes para o cancer, como fortalecer a im-
plementacdo para o controle do tabaco, apoiar a pesquisa
de vacinas e medicamentos, dentre outras”, comentou a
Dra. Elisa Prieto.

Por outro lado, em relagdo ao acesso aos medicamen-
tos e as novas tecnologias, o Dr. Nelson Hamerschlak
apontou que um dos fatores que dificultam é o processo
de incorporacao.

“E analisado, primeiramente, a eficdcia, a efetividade e
a seguranca. Mas inclui também uma comparacio econé-
mica das novas com as jd disponibilizadas. Infelizmente,
quando chegamos nesse ponto, acabamos ndo incorporan-
do as novas tecnologias, porque essa andlise ndo é efetiva”,
concluiu o médico.
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DOE SANGUE. SALVE PESSOAS!

VERMELHO E SANGUE. E AMOR. E VIDA

Esse foi o tema da campanha ABRALE de doacdo de san-
gue, que aconteceu durante todo o Junho Vermelho.

A campanha contou com 73 postos parceiros de coleta,
em 11 Estados (Amazonas, Bahia, Ceard, Goids, Minas Ge-
rais, Parand, Pernambuco, Rio de Janeiro, Rio Grande do
Sul, Santa Catarina e Sdo Paulo). A iniciativa também con-
tou com o apoio do Metrd de Sdo Paulo e da CPTM.

Durante todo o més, as redes sociais da ABRALE tiveram
conteudos atualizados sobre doacdo de sangue. Artistas e
influencers também apoiaram a causa e vestiram a camisa
da acdo. Dentre eles: Rafa Kalimann, Felipe Andreoli, So-
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phia Abrahdo e os ex-BBBs Vyni e Gustavo Beats.

Em 14 de junho, Dia Mundial do Doador de Sangue, fo-
ram distribuidos kits especiais aos doadores de sangue
que compareceram aos hemocentros parceiros. O prédio
da Fiesp, na Avenida Paulista, em Sdo Paulo, também re-
cebeu uma iluminacdo especial na data, com os dizeres
da campanha.

No dia 26 de junho, foi realizada a 1¢ Corrida/Caminhada
Um S6 Sangue, no Campo de Marte, em Sdo Paulo. A ini-
ciativa foi da ABRALE e da ABHH (Associacdo Brasileira de
Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular).
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PESQUISA DE CAR-T CELL PARA LINFOMA
E AUTORIZADA NO BRASIL

TRATAMENTO E NOVA ESPERANCA

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanita-
ria (Anvisa) aprovou a realizagdo do primei-
ro ensaio clinico para desenvolvimento na-
cional de produto de terapia génica a base
de células CAR-T para o tratamento de lin-
fomas de células B, em casos de recidiva
ou de resisténcia a terapéutica padrao.

A pesquisa clinica sera realizada pelo Hos-
pital Israelita Albert Einstein, com o financia-
mento do SUS (Sistema Unico de Salde).

DOMINE O LINFOMA!

FOTO SHUTTERSTOCK

E IMPORTANTE FICAR ATENTO
AOS SINTOMAS

Esse foi o slogan da campanha da ABRALE, realizada
durante o Agosto Verde Claro, més de conscientizagdo
sobre os linfomas. A a¢do disseminou, por meio dos ca-
nais de comunicacdo da organizacdo, a importancia do
diagnodstico precoce e do conhecimento sobre os sinais e
sintomas desse cancer, que pode acontecer em qualquer
momento da vida.

Para alertar a sociedade, artistas como Milton Neves
e Sophia Abrahao, vestiram a camiseta da acdo e pos-
taram em suas redes sociais. Também fizemos uma live
com a presenca do Dr. André Abdo, onco-hematologista
do Icesp, do Dr. Jacques Tabacof, onco-hematologista do
Centro Paulista de Oncologia, e da Amanda Oliveira, pa-
ciente de linfoma nao-Hodgkin e integrante do Comité
de Pacientes ABRALE. Para ver esse bate-papo, acesse o
canal da ABRALE, no Youtube.

Domine ©

Esse «dncer tem curo
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VIDA g&a B NUCLEOS REGIONAIS

O TRABALHO NAO PARA

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

BELO HORIZONTE, MG

No Junho Vermelho, més em que se comemora o Dia Mun-
dial do Doador de Sangue, a campanha da ABRALE Doe Sangue.
Salve Pessoas foi realizada na Fundacio Hemominas — He-
mocentro de Belo Horizonte, por Maryane Ferreira, represen-
tante da ABRALE na regido.
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CURITIBA, PR

No dia 12 de agosto, Mariana Mantovani, re-
presentante da ABRALE em Curitiba, e a coorde-
nadora de Politicas Publicas e Advocacy da Orga-
nizacdo, Luana Ferreira, estiveram reunidas para
uma conversa com Michele Caputo, Deputado
Estadual e Vice-Presidente da Comissdo de Saude
Publica da Assembleia Legislativa do Parand.

Foram apresentados os servigos realizados pela
ABRALE e também as demandas dos pacientes
atendidos pela associacao.

© © © 0 0 0 0000 000000000000 000000000000 000000000000 000 0000
© © © 0 0 0000000000000 000000 0000000000000 00000000000000OCO

FOTOS ABRALE

© 0060606000000 000000000000000000000000o0o0



GOIANIA, GO

Nos dias 9, 10 e 11 de agosto, a CEO da ABRALE, Dra.
Catherine Moura e a coordenadora dos Nucleos Regionais,
Jessy Belfort, visitaram hospitais e 6rgaos de saude de
Goids, juntamente com a representante do nucleo regio-
nal, Stéfany Matias. Foram visitados: Secretaria Estadual
de Satde de Goids, Hemogo, Hospital das Clinicas da UFG/
EBSERH, Hospital Aradjo Jorge, Hospital Estadual Alber-
to Rassi (HGG), Hospital Evangélico Goiano, entre outros.
Nesses encontros, foi discutido como podemos fortalecer
lacos com as instituicoes em prol dos pacientes onco-he-
matolégicos, atenuando os desafios de assisténcia que
acontecem no Estado e garantindo o melhor acesso a to-
dos que defendemos.

Reunido na Secretaria Estadual de Salude de Goias, com a presenca do
Dr. Sandro Rogério Rodrigues Batista, Secretario Estadual de Saide

A ' ' L -
FORTALEZA, CE FLORIANOPOLIS, SC

A campanha Domine o Linfoma foi realizada na Santa Vanusa Lopes realizou a campanha de doacao de sangue
Casa de Fortaleza, por Benevides Silva, representante em Santa Catarina e apoiou a distribuicdo de kits aos doa-
da ABRALE na regido, com o apoio da enfermeira Ana dores em nove hemocentros parceiros: Hemocentro Cen-
Fldvia e também da psicéloga Carolina de Lourdes. Ma- tral de Florianépolis e também nas cidades de Criciima,
teriais sobre linfomas foram distribuidos aos pacientes Blumenau, Jaragud do Sul, Tubardo, Joacaba, Chapeco,
atendidos no local. Joinville e Lages.
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RIO DE JANEIRO, RJ

No dia 14 de junho, foi realizada uma acdo presen-
cial de apoio a campanha Doe sangue. Salve pessoas, que
visa fomentar a doacdo e apoiar os bancos de sangue.
A acdo, organizada por Késia Pereira, representante da
ABRALE na regido, contou com a distribuicdo de kits aos
doadores no Hemorio e no Hemoam (AM), que registrou
nesse dia 166 doacgodes!

RIBEIRAO PRETO, SP

SAO PAULO, SP

A campanha ABRALE #JunhoVermelho aconteceu no
Hemocentro de Ribeirdo Preto, no interior de Sao Paulo.
Jacqueline Marcomini, representante da ABRALE, ajudou
na entrega de kits aos doadores de sangue.
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Na capital paulistana, Vanda Farias Santos esteve no Insti-
tuto Pr6-Sangue Dante Pazzanese para ajudar na divulga-
cdo da campanha de doacdo de sangue da ABRALE e para
entregar kits aos doadores que compareceram no dia 14
de junho.
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SALVADOR, BA

Nivia Araujo, representante da ABRALE na regiao,
também divulgou a campanha de doagdo de sangue
e ajudou na entrega dos kits no Banco de Sangue
STS, Banco de Sangue do Hospital Sao Rafael e no
Banco de Sangue do Hospital Alianca.
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RECIFE, PE

Angélica Guedes, representan-
te da ABRALE, fez a campanha de
doacdo de sangue em alguns he-
mocentros de Recife, como Hemo-
pe, Ihene e GSH. Foram entregues
kits para os doadores com o obje-
tivo de aumentar a quantidade
de doacdes.

N

abrale

ASSOCIAGAO BRASILEIRA
DE LINFOMA E LEUCEMIA
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ADAPTACAO NA JORNADA
ONCOLOGICA

CONHEGA CAMINHOS PARA ENTENDER A NOVA REALIDADE
IMPOSTA PELO DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

m algum momento da sua vida, jd ouviu falar
que adaptar é preciso? A biologia nos traz o olhar,
necessdrio por uma questdo de sobrevivéncia,
para atender também as necessidades bdsicas do
ser humano. Entdo, diante de uma vida imper-
manente, que estd em constante mudanca, de alguma for-
ma todos nds estamos sujeitos a esse processo diante de
situacOes prazerosas ou ndo. Entretanto, qualquer que seja
anova realidade que se apresenta, adaptar mobiliza esforcos
fisicos e psicoldgicos. Diante disso, para facilitar essa tra-
vessia, podemos contar com diversos apoios, que se fazem
necessdrios quando o assunto € a jornada oncolégica.

Desde o diagnoéstico até o pés-tratamento, o paciente, a
familia e sua rede de relacionamento se véem nessa reali-
dade de adaptacao frente a uma adversidade: a doenca e
todas as situagoes que a envolve.

Nesse contexto, adaptar-se remete a urgéncia de sobre-
VIVER, com a satisfacdo de diversas necessidades. Aqui, po-
demos mencionar algumas descritas pelo psicélogo ameri-
cano Abraham Harold Maslow: fisiolégicas, de seguranga,
sociais, de autoestima e autorrealizacao.

Essas necessidades e sua ordem de urgéncia variam de
acordo com diversos fatores e momentos da histéria de
vida de cada um, incluindo a cultura e o ambiente em que
estd inserido. Para Maslow, a satisfacdo das necessidades
bdsicas sé se torna possivel com a liberdade de expressao,
a busca pelas informacoes e a justica.

Na jornada oncoldgica pode-se identificar diversas ne-
cessidades no processo de adaptacdo, que estdo na atencao
das dimensodes do cuidado, como: alimentacao; alivio da
dor; funcionalidade do corpo; acesso a cuidados dignos
(tratamento, medicacdes, exames, equipe especializada);
espaco de escuta; alivio dos efeitos colaterais; execucdo e
retorno as atividades didrias, entre outros.

O psicologo, assim como diversos profissionais do cuida-
do em Saude, poderd estar junto com o paciente e a fami-
lia para encontrar recursos de enfrentamento para a adap-
tacdo a realidade. A adaptacdo, no cendrio de adoecimento
por uma doenca onco-hematolégica, pode promover quali-
dade de vida, aliviar e trazer conforto aos sintomas fisicos,
psicolégicos, sociais, financeiros e espirituais.

E um processo de consciéncia da realidade que se apre-

senta. Realidade essa que, muitas vezes, traz a sensacdo de
medo, inseguranca e ansiedade. Gera uma desorganizacdo
e conflito. Surgem diversos questionamentos: ‘Como se-
guir nessa nova realidade?’, ‘Como desapegar do que de-
senhei como ideal e planejei para a minha vida?’, ‘Como
ndo sofrer?’, ‘Como encontrar seguranca nesse novo cami-
nho?’, ‘Como viver?’.

Apés a consciéncia da realidade, é importante reconhe-
cer que, mesmo diante da adversidade (do que ndo con-
trolamos), ainda assim podemos ter controle. O controle
sobre como lidar com as emocoes e de como agir, preser-
vando a autonomia.

E importante lembrar de que adaptagio, como j4 falado,
é processo, ndo uma mudanca pontual. E uma sequéncia
de mudancas necessdrias para se adequar a uma nova for-
ma de sobreVIVER. Nesse processo podemos ter alguns pro-
testos, sentimentos de raiva, culpa, abandono e injustica.
Reacdes que sdo esperadas.

Faca um ajuste aqui e outro ali. Pare, respire e organize
0s pensamentos:

1], Expresse o que estd sentindo.

7, Identifique o que é importante para vocé.

&, Quais sdo as novas necessidades que surgem a partir
de agora?

£}, Qual necessidade precisa ser olhada primeiro para
que as outras possam ser atendidas ou ajustadas?

3, Converse com os profissionais da Satiide que o acompa-
nha para que possam alinhar juntos qual o melhor caminho
a partir de agora e “como” seguir dentro dos seus recursos.

5 Reconheca dentro da sua rede de relacionamentos
(pessoas e instituicoes) quem pode ser o apoio.

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

Por
Luciana Ferri
Psicéloga da ABRALE

m O/



VIDA 86’3 B ARTIGO JURIDICO

)

ILUSTRAGAO SHUTTERSTOCK

68 B REVISTA DA ABRALE




MEU TRATAMENTO NAO ESTA
NO ROL DA ANS

O QUE DEVO FAZER?

o dia 8 de junho, os ministros do Superior

Tribunal de Justica (STJ), em julgamento na

Segunda Secdo, votaram para decidir sobre a

interpretacdo — se taxativa ou exemplificativa

- a respeito do Rol de procedimentos listados
pela Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), quan-
to a cobertura obrigatéria para os planos de satide. A deci-
sdo final foi de que o Rol é taxativo, com excecoes.

Tal decisdo deixou milhares de pacientes preocupados,
com receio de terem seus tratamentos interrompidos ou
negados pelas operadoras de satide. Entdo, o que devo fa-
zer se meu tratamento ndo estd no Rol da ANS?

Pois bem. Primeiramente, ressaltamos que o entendimen-
to do STJ se deu apenas no ambito de dois recursos que tra-
mitavam no referido tribunal. Ou seja, a decisdo proferida é
muito importante, porém nao se trata de uma decisdo vin-
culante, que obriga todo judicidrio do pais a segui-la.

Assim, cabe esclarecer que os juizes ainda podem deci-
dir da forma como melhor entenderem o caso concreto,
sendo que, havendo indicacdo médica devidamente funda-
mentada sobre a imprescindibilidade do tratamento e se
0 paciente ja esgotou as alternativas terapéuticas disponi-
veis, o plano deverd autorizar a cobertura.

Em sintese, as instancias de 1° e 2° graus podem decidir
de forma diferente do STJ, se assim entenderem.

No mais, analisando as recentes decisdes proferidas
sobre o tema, verifica-se que, mesmo com a decisdao do
STJ, o posicionamento do judicidrio em relacdo a libera-

cdo de procedimentos fora do Rol da ANS ainda é favo-
ravel ao paciente.

Diante disso, entendemos que, hd sim, a possibilidade
de o paciente socorrer-se do judicidrio para obter cobertu-
ras de satide fora do Rol, sendo necessdrio, porém, um re-
latério médico bem fundamentado, que detalhe as razoes
pelas quais o tratamento é essencial para o caso, provando
que ndo hd outro tratamento que seja tdo seguro e eficaz
ao paciente, bem como, especifique o motivo da urgéncia
para referida prescricdo terapéutica.

Portanto, caso vocé tenha um tratamento interrompido
ou negado pela operadora de satiide embasado no fato de
que o procedimento nao estd expressamente previsto no
Rol da ANS, recomendamos que procure um advogado es-
pecialista em saude suplementar, ou se dirija a Defensoria
Publica de sua regido, para que o profissional analise a sua
situacdo e, se for o caso, faca valer seus direitos perante o
Poder Judicidrio.

Nosso departamento juridico também fica a disposicao
para qualquer duvida pelo telefone (11) 3149-5190 ou pelo
e-mail: abrale@abrale.org.br.

Por
JANE OKABE
Advogada da ABRALE
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ROL DA ANS

= O FUTURO

DA SAUDE SUPLEMENTAR
NO BRASIL: QUESTOES QUE
PRECISAM SER ENFRENTADAS

o dia 19 de setembro de 2022, os usudrios da

saude suplementar tiveram uma importante

vitéria, a sancdo presidencial do Projeto de

Lei (PL) 2.033/2022, uma reposta do legislativo

face a decisdo do Superior Tribunal de Justica
que decidiu, no dia 8 de junho de 2022, que o Rol de pro-
cedimentos e eventos em Saude da Agéncia Nacional de
Satde Suplementar (ANS) possui cardter taxativo, ou seja,
estd restrito a lista, considerando poucas excegdes.

A decisao causou grandes impactos para os usudrios da
satiide suplementar, sobretudo aqueles que possuem pro-
cedimentos fora do Rol e que eram garantidos por deter-
minacdo judicial, como o caso dos pacientes com cancer,
que para ter acesso a novas tecnologias na drea da Onco-
logia, recorriam ao judicidrio para ter tratamentos e me-
dicagoes garantidos, com chances de melhores desfechos.

O PL 2.033/2022, que altera a Lei n® 9.656, de 1998, a cha-
mada Lei dos Planos de Satide, foi sancionado integralmente,
culminando na Lei n® 14.454/2022. Com a nova Lei, os pla-
nos sdo obrigados a cobrir tratamentos que ndo estejam na
lista da ANS, que se torna uma referéncia bdsica, como jd
era considerado pela jurisprudéncia.

Mas é importante observar que a nova Lei estabelece
condicoes para a ampliacdo do acesso a procedimentos
fora do Rol: a comprovacdo da eficdcia, a luz das ciéncias
da Satde, baseada em evidéncias cientificas e plano tera-
péutico; ou caso existam recomendacoes pela Comissdo
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS, ou au-
torizacdo pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria,
ou ainda a existéncia de recomendacdo de, no minimo,
um 6rgdo de avaliagdo de tecnologias em satde que tenha
renome internacional. Essas condicoes ainda ndo foram
regulamentadas pela ANS.
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Apesar da lei ser considerada uma importante conquista
para os usudrios da saide suplementar, ainda ndo é possi-
vel dizer que essa é uma vitdéria da sociedade, consolidada,
pois ainda existem aspectos que precisam ser considerados.

O IMPACTO DA MOBILIZAQAO SOCIAL
PARA A SANQAO PRESIDENCIAL

A decisdo do STJ, apesar do conflito com os direitos e
interesses dos usudrios da saide suplementar, veio em um
ano e momento certeiros, o das eleicoes. O tema sobre o
cardter taxativo ou exemplificativo do Rol é antigo, mas
coube ao STJ trazer sua decisdo bem em um ano eleitoral.
Esse periodo propiciou a escuta ao clamor social, face a for-
ca das operadoras de planos de satde, o que possibilitou a
aprovacdo do PL de forma extremamente rdpida, sem alte-
ragoes, nas duas casas legislativas, bem como a sangao pre-
sidencial integral do texto. Mas, por uma questdo, o forte
impacto da mobilizacdo social em um ano de eleicoes pre-
sidenciais e o risco do desagrado do eleitorado com relacao
a um tema de grande importancia e comogdo social, sem o
amplo debate e andlise de todos os impactos no sistema de
saude e para a sociedade.

EQUILIBRIO DO SISTEMA DE SAUDE

O tema do chamado Rol da ANS nao é novo, mas mui-
tas das questoes inerentes aos atributos desse Rol, e suas
consequéncias, ndo foram debatidos com a profundidade
e transparéncias necessarias.

Um deles é o aprimoramento da Avaliacdo de Tecnolo-
gias em Saude (ATS) no Brasil, que inclui questdes essen-
ciais como a avaliacdo da efetividade clinica, seguranca,
custos e implicacdes econdmicas, éticas, sociais, culturais
e legais, assim como efeitos aos pacientes, familiares, cui-



dadores e populacdo, além da escassez de dados de vida
real. Ademais, estudos robustos em ATS exigem também
investimentos e incentivo a pesquisa, ainda carente.

Também é essencial conhecer qual é a realidade das
operadoras de satide e como o sistema tem se mantido ao
longo dos anos, mesmo com as demandas da judicializa-
¢do e qual é o cendrio a longo prazo. A questdo econdémica
necessita de aprofundamento e estudos isentos.

Outros pontos que precisam de atencao e estudo, men-
surar os impactos que repercutem e que incidirao no Sis-
tema Unico de Satdde (SUS), j tdo onerado. Além disso, a
regulacdo da satide suplementar precisa caminhar, garan-
tido direitos aos seus usudrios de forma a alcancar um sis-
tema equilibrado.

Essas sdo questoes que precisam ser debatidas, com pro-
postas e participacdo da sociedade civil, participacdo essa,
que ainda é incipiente e necessita de qualificacdo.

O PAPEL DA ANS

A ANS, responsdvel pela regulacdo, normatizacao e fis-
calizacdo, possui o papel de estabelecer o equilibrio da
balanca entre usudrios, operadoras de planos de saude e
prestadores de servicos. O debate sobre o tema da regula-
cdo na saude suplementar se apresenta muito controverso.
Discute-se o enfoque, os limites e os interesses. Nesse con-
texto, o que devemos esperar da agéncia reguladora com
relacdo a nova Lei? Como equilibrar interesses, estabelecer
formas para a sustentabilidade do sistema e garantir direi-
tos aos consumidores?

A ANS deve agir sob o principio da supremacia do inte-
resse publico, construindo caminhos e propostas para o
equilibrio do sistema, que passa por questoes econdmicas
e sociais, com o foco no avanco do cuidado da populacao

na sadde suplementar. A agéncia precisa garantir acesso
e equidade.

MENSURACAO DOS IMPACTOS
E TRANSICAO ADEQUADA

Precisamos construir propostas para um sistema de
saude de alta qualidade, eficiente, equitativo e equilibra-
do economicamente. Nesse sentido, qualquer mudanca
que ndo permita uma transicao adequada, que salvaguar-
de os direitos dos usudrios da saude suplementar deve
ser ponderada.

O impacto da mobilizacdo social deve também apontar
para que o tema seja tratado com maior profundidade,
celeridade e efetividade, na agéncia reguladora, pelos ges-
tores e demais poderes, para que nao se torne uma vitoria
parcial, pois a garantia de direitos inclui estar em um sis-
tema equilibrado e justo, cujos impactos devem ser men-
surados em todas as suas dimensoes.

Logo, a sociedade, entidades, pacientes e familiares, de-
vem continuar monitorando e sendo ativos nos espacos
de controle social e nas demandas aos poderes, para que
tenhamos maior clareza e possamos, cientes, escolher o
sistema que queremos e quais as consequéncias, para isso,
todos nés devemos cumprir nosso papel pela efetividade
do direito a satide. ®

Por

Luana Ferreira Lima
Coordenadora de Politicas Publicas
e Advocacy da ABRALE
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VIDA g&a M ESTUDOS CLINICOS

DE OLHO NOS ESTUDOS CLINICOS NO BRASIL r
CENTROS DE TRATAMENTO ESTAO RECRUTANDO PACIENTES o=

—g=

PARA PARTICIPAREM. O OBJETIVO E DESENVOLVER NOVOS \_ﬁé‘
TRATAMENTOS PARA OS CANCERES DO SANGUE

VEJA OS PRINCIPAIS ESTUDOS CLINICOS* DISPONIVEIS NESTE MOMENTO:

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

(MIELOMA MULTIPLOJ ( MIELODISPLASIA J

Estudo: Agente tinico Belantamabe x Pomalidomida Estudo: Venetoclax com Azacitidina intravenosa ou

e Dexametasona em baixa dose, em pacientes com subcutanea, para avaliar mudanca na atividade da doenca
mieloma multiplo recidivado ou refratdrio em participantes adultos com sindrome mielodispldsica

de alto risco recém-diagnosticada
Local recrutando:

* GSK Brasil - 0800 701 2233 Locais recrutando:

» Hospital Universitdrio Walter Cantidio — Fortaleza/CE
Estudo: Bortezomibe, Lenalidomida e Dexametasona, e Liga Paranaense de Combate ao Cancer - Curitiba/PR
seguido pela terapia CAR-T direcionada contra * Hospital Israelita Albert Einstein — Sao Paulo/SP
o BCMA x VRd, seguida por terapia com Lenalidomida * Hospital Universitdrio Pedro Ernesto — Rio de Janeiro/R]
e Dexametasona, em pacientes com mieloma multiplo » Hospital das Clinicas de Sao Paulo/SP

recém-diagnosticado

Locais recrutando:

* A.C. Camargo Cancer Center - Sdo Paulo/SP
» Hospital Israelita Albert Einstein — Sdo Paulo/SP

ILUSTRAGOES SHUTTERSTOCK
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[LEUCEMIASJ

Estudo: Condicao de saiide bucal e qualidade de vida
em criancas com leucemia

Local recrutando:
eFaculdade de Odontologia de Bauru (Universidade
de Sao Paulo)

Estudo: Carfilzomibe em combinacdo com quimioterapia
de inducdo, em criancas com leucemia linfobldstica
aguda recidivante ou refratdria

Locais recrutando:
» Hospital da Crianca Santo Antoénio - Porto Alegre/RS
e Itaci (Instituto de Tratamento do Cancer Infantil)

- Sdo Paulo/SP

Estudo: Ponatinibe x Imatinibe em adultos com leucemia
linfobldstica aguda

Locais recrutando:

» Hospital Sdo Rafael — Salvador/BA

* Hospital Erasto Gaertner — Curitiba/PR

» Hospital da Cidade - Passo Fundo/RS

» Hospital de Clinicas de Porto Alegre/RS

e Hemocentro Unicamp — Campinas/SP

* Fundagao Dr. Amaral Carvalho - Sao Paulo/SP
» Hospital das Clinicas de Ribeirao Preto/SP

* Hemorio — Rio de Janeiro/R]

e Instituto do Cancer do Estado de Sao Paulo/SP
¢ A.C. Camargo Cancer Center — Sdo Paulo/SP

Estudo: Ponatinibe com quimioterapia em criancas,
adolescentes e adultos com leucemia linfobldstica Ph+

Locais recrutando:
» Hospital do Amor — Barretos/SP
» Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto/SP

Estudo: LMC em criancas

Local recrutando:
* Instituto de Oncologia Pedidtrica — Sao Paulo/SP

[ LINFOMAS J

Estudo: Avaliacdo da seguranca e eficdcia do
Polatuzumabe Vedotin em combinac¢ao com Rituximabe,
Gemcitabina e Oxaliplatina em comparag¢ao com
Rituximabe, Gemcitabina e Oxaliplatina isoladamente
em participantes em linfoma difuso de grandes células B,
recidivados ou refratdrios

Locais recrutando:

» Hospital Sao Rafael - Salvador/BA

* Liga Norte Riograndense Contra o Cancer — Natal/RN

» Hospital das Clinicas de Porto Alegre — Porto Alegre/RS
» Hospital das Clinicas de Sao Paulo — Sdo Paulo/SP

Estudo: Avaliacao da eficdcia e seguranca do
Mosunetuzumabe em combinacdo com Lenalidomida,
em comparacdo com Rituximabe em combinacdo com
Lenalidomida, em pacientes com linfoma folicular apés,
pelo menos, uma linha de terapia sistémica

Locais recrutando:

¢ ICTR - Curitiba/PR

» Hospital Mae de Deus — Porto Alegre/RS

* Hospital Alemdo Oswaldo Cruz - Sdo Paulo/SP

Estudo: Seguranca e eficdcia do Pembrolizumabe,
em criancas e jovens adultos, com linfoma
de Hodgkin classico

Locais recrutando:

» Hospital Erasto Gaertner — Curitiba/PR

* GRAACC (Instituto de Oncologia Pedidtrica) — Sao Paulo/SP
* Liga Norte Riograndense Contra o Cancer — Natal/RN
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B COMITE

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 Anténio de Souza.

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

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

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

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

ODONTOLOGIA

Coordenagdo: Dr. Wolnei Santos Pereira.

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

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

ENFERMAGEM

Coordenagdo: Eloise C. B. Vieira.

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

TERAPIA OCUPACIONAL

Coordenagdo: Marilia Bense Othero.

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

64 B REVISTA DA ABRALE

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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Cestao e Treinamento em RH

A Avante RH é especialista
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ABRALE |

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

www.abrale.org.lor
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ABRALECAST

Escaneie o QR CODE
com.a.cameraido.seu

celular! s

PODCAST
VOLTADO
PARA VOCE,
PACIENTE!

Toda terca-feira um
episoédio novo sobre:

= Cdnceres e doencas
do sangue

= Tratamentos

= Qualidade de vida

E muito mais!

Procure por Abrale Cast na
suad plataforma favorita de
streaming e escute agora
mesmo!
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anos abrale



